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ResumMen: El desarrollo de habilidades de autodeterminacion en personas con dis-
capacidad intelectual debe impulsarse desde contextos naturales y no solo desde entor-
nos formales. Para conocer el grado en que las familias pueden facilitar o dificultar la
autodeterminacion, se han analizado, desde un paradigma cuantitativo no experimental,
las creencias, percepciones y actitudes sobre autodeterminacidn de 282 padres y madres
de personas adultas con discapacidad intelectual en Chile. Los principales resultados
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evidencian como las actitudes y creencias a favor de la autodeterminacién incrementan
el desempefio de estas habilidades entre los hijos. Igualmente, son los adultos con dis-
capacidades severas quienes reciben, por parte de los padres, menos oportunidades para
desarrollar su autodeterminacién. La discusién de estos hallazgos permite inferir ciertas
tendencias de accidn entre los hijos a partir de las creencias y actitudes de los progeni-
tores. Esto ayuda a identificar necesidades formativas en las familias y a orientar futuras
intervenciones sobre este constructo desde el contexto familiar.

ParaBrAs CLAVE: discapacidad intelectual; educacién no formal; familia; autodeter-
minacidn.

AsstrACT: The development of self-determination skills in people with intellectual
disabilities should be promoted from natural contexts and not only from formal envi-
ronments. To know the extent to which families can facilitate or hinder self-determi-
nation, the beliefs, perceptions and attitudes about self-determination of 282 parents of
adults with intellectual disabilities in Chile have been analyzed from a non-experimen-
tal quantitative paradigm. The main results show how attitudes and beliefs in favor of
self-determination increase the performance of these skills among children. Likewise, it
is adults with severe disabilities who receive, by parents, fewer opportunities to develop
their self-determination. The discussion of these findings allows to infer certain tenden-
cies of action among the children from the beliefs and attitudes of the parents. This helps
to identify training needs in families and to guide future interventions on this construct
from the family context.

Key worbs: intellectual disability; informal education; family; self-determination.

1. Introduccién

URANTE LOS ULTIMOS ANOS LA AUTODETERMINACION se ha convertido en el

constructo por excelencia a favor del empowerment en el dmbito de la disca-

pacidad (Algozzine, Browder, Karvonen, Test y Wood, 2001; Chambers et
al., 2007; Cobb, Lehman, Newman-Gonchar y Alwel, 2009; Karvonen, Test, Wood,
Browder y Algozzine, 2004; Schalock, Keith, Verdugo y Gémez, 2010; Wehmeyer y
Field, 2007; Wehmeyer et al., 2011; Wehmeyer, Palmer, Shogren, Williams-Diehm
y Soukup, 2013). Expertos e investigadores han centrado su atencién en la actuali-
dad en estudiar cémo las personas con discapacidad intelectual desarrollan, aprenden,
practican y ejercitan habilidades o competencias que les permiten asumir el control y
sentirse protagonistas de sus propias vidas: expresan preferencias, participan en deci-
siones, comunican sus gustos, etc.

La fundamentacién politica, filos6fica y psicoldgica que configura este concepto le
otorga un cardcter multidimensional y ciertamente complejo que, aplicado al campo
de la discapacidad intelectual, se materializa en dos acepciones. En primer lugar, para
las personas con dlscapamdad intelectual la autodeterminacidn se constituye como un
derecho humano inalienable presente en la politica ptblica (Cobb ez al., 2009; Peralta
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y Arellano, 2014). En segundo término, este constructo se ha ido concretando como
una disposicién personal a ejercer control sobre la propia conducta convirtiéndose en
un indicador de calidad de vida y en una meta educativa prioritaria (Dunst, Trivette y
Hamby, 2007; Espe-Sherdwindt, 2008; Schalock ez al., 2010).

Asociadas a estas acepciones y en un intento por operativizar el concepto, han
sido tres las perspectivas o modelos histéricos que han focalizado sus esfuerzos en
interpretar el constructo. Por un lado, estd la interpretacién sociopolitica, relacionada
con los movimientos de vida independiente y los derechos civiles (Wehmeyer, Little y
Sergeant, 2009). Por otra parte, la perspectiva ecolégica, impulsada profusamente por
Abery y Stancliffe (2003) en su Modelo Ecologlco Tripartito. Por dltimo, la aproxi-
macién psicoeducativa, cuya maxima representacion recae en el Modelo Funcional de
Autodeterminacién propuesto por Wehmeyer (1999, 2005). Para este autor la auto-
determinacién se refiere al conjunto de acciones volitivas que permiten a la persona
actuar como agente causal primario en su propia vida sin influencias e interferencias
externas innecesarias (Wehmeyer 1999, 2005, 2009). Es decir, son aquellas compe-
tencias que nos permiten tener el control sobre aspectos que son importantes para
nosotros, como, por ejemplo: saber elegir entre varias opciones, plantearnos objetivos
realistas, tener metas en la vida, conocer nuestros gustos y preferencias, aprender de
las experiencias, defender nuestras opiniones, etc.

A pesar de la diversidad entre los distintos modelos de autodeterminacién existen
una serie de caracteristicas comunes a las tres perspectivas. En primer lugar, reconocen
que todas las personas tienen potencial para ser autodeterminadas. En segundo tér-
mino, identifican tres factores influyentes en el desarrollo de habilidades para la auto-
determinacién: las competencias personales, las oportunidades que ofrece el entorno
y los apoyos prestados en distintas situaciones (Walker ez al., 2011). En este sentido,
autores como Peralta y Arellano (2014) hablan de la autodeterminacién como el re-
sultado de una sana interdependencia entre los distintos agentes implicados en su
promocién o desarrollo.

Por otra parte, existen suficientes indicios por los cuales promover la autodetermi-
nacién a lo largo de la vida de las personas con discapacidad intelectual se considera
una buena prictica. Entre ellos, Wehmeyer et al. (2011) recopilan los mds relevantes: la
inclusién laboral de estas personas es mds positiva, sus relaciones sociales mds satisfac-
torias, tienen mayor participacién en la comunidad, metas personales més definidas,
mejor reconocimiento de las fortalezas individuales, etc. En este sentido, la investiga-
cién sobre factores personales (edad, género, grado de discapacidad, etc.) intervinien-
tes en el desempefio de estas conductas es una realidad ampliamente estudiada, aunque
existe disparidad en los resultados. Mientras que para algunos autores la autodeter-
minacién se ve condicionada por la edad o el grado de discapacidad (Nota, Ferrari,
Soresi y Wehmeyer, 2007; Shogren, Wehmeyer, Palmer y Pack, 2013), para otros estas
caracteristicas no tienen tanta incidencia sobre la autodeterminacién si se las compara
con otras variables como las habilidades sociales, la conducta adaptativa, etc. (Carter,
Lane, Pierson y Stang, 2008; Gémez-Vela, Verdugo, Gonzilez, Badia y Wehmeyer,
2012; Pierson, Carter, Lane y Glaeser, 2008). No obstante, aunque el andlisis de la
influencia de factores individuales sobre el desarrollo de la autodeterminacién esté
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ampliamente abordado, no es tan numerosa la investigacion dedicada al estudio de la
implicacién del contexto o el ambiente en el fomento de habilidades de autodetermi-
nacién en personas con discapacidad intelectual (Wehmeyer et al., 2011).

A este respecto, en el contexto educativo formal existen algunas evidencias que
manifiestan como el sistema de creencias y actitudes del profesorado hacia la autode-
terminacién condiciona su desempeiio (Agran, Snow y Swaner, 1999; Grigal, Neu-
bert, Moon y Graham, 2003; Peralta, Gonzilez-Torres y Sobrino, 2005; Wehmeyer,
Agran y Hughes, 2000). Sin embargo, la investigacion sobre la incidencia de entor-
nos o agentes educativos informales en el desarrollo de la autodeterminacién es muy
escasa. En este sentido, fuera del entorno escolar el dmbito familiar se sitda como
uno de los principales ambientes educativos y socializadores por excelencia (Zhang,
Landmark, Greenwellge y Montoya, 2010). En consecuencia, el estudio de la fami-
lia como contexto facilitador de autodeterminacién supone un aporte importante en
cuanto a la evaluacién del ambiente como elemento decisorio para el aprendizaje de
habilidades de autodeterminacién. Precisamente, investigaciones sobre el tema a nivel
de macro- (Leake y Bone 2007; Trainor, 2005) y mesosistema (Nota ez al., 2007; Stan-
clitfe, Abery, Springborg y Elkin, 2000) aluden a la relevancia de abordar el estudio de
la autodeterminacion desde el entorno familiar.

En la actualidad la literatura especializada viene instando a los investigadores a en-
fatizar la atencidn sobre el modo en el que la familia apoya el desempefio de compor-
tamientos autodeterminados (Arellano y Peralta, 2015; Tamarit y Espejo, 2013). En
este sentido, el constructo de autodeterminacién ha calado hondo entre las familias,
y estd exigiendo a las instituciones de atencién a la discapacidad reorientar su praxis
hacia un enfoque holistico y sistémico centrado en el entorno familiar.

A este respecto, algunos autores hablan del Enfoque Centrado en la Familia (EcF)
como un nuevo modelo para orientar e impulsar el trabajo sobre autodeterminacién
con personas en situacién de discapacidad (Dempsey y Keen, 2008; Dempsey, Keen,
Pennell, O’Reilly y Neiland, 2009; Peralta y Arellano, 2010). Este enfoque, fiel reflejo
de la Teoria Ecologlca, la Teorfa Sistémica Familiar y el modelo biopsicosocial que
actualmente impera en el campo de la discapacidad, se caracteriza fundamentalmente
por el establecimiento de pricticas colaborativas entre familias y profesionales orien-
tadas hacia la mejora de la calidad de vida familiar e individual y, en consecuencia, al
incremento de la autodeterminacién.

Si bien el Enfoque Centrado en la Familia, segtin autores como Peralta y Arellano
(2010), ayuda a determinar qué caracteristicas deben estar presentes en las dinimicas
familiares para promover la autodeterminacién (por ejemplo: normas y limites cla-
ros, flexibilidad y adapta(:lon al cambio, etc.), también es importante ir definiendo en
qué medida las pricticas familiares inciden en el desarrollo de la autodeterminacién
(Walker et al., 2011; Wehmeyer et al., 2011).

Hasta la fecha las investigaciones sobre el contexto familiar a este respecto se
han centrado en la influencia del estilo de ensefianza parental (Wehmeyer et al,
2011), el estatus socioeconémico de la familia (Zhang, 2005) o la cultura de origen
familiar (Leake y Boone, 2007) en el desarrollo de la autodeterminacién. Si bien
estos estudios arrojan datos interesantes, como, por ejemplo, que la relacién entre
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el estatus socioeconémico y la autodeterminacién parece estar mediatizada por las
précticas o el estilo de ensefianza familiar (Wehmeyer et al., 2011; Zhang, 2005), o
que la cultura de origen de la familia predispone a ofrecer mayores oportunidades a
los hijos e hijas para tomar decisiones y realizar elecciones (Leake y Boone, 2007),
no aportan evidencias concretas sobre hasta qué punto el interés por este constructo
se ha manifestado en la praxis parental.

Para tratar de complementar estos estudios algunos autores se han dedicado
a indagar, en su mayoria desde una perspectiva cualitativa, sobre las percepciones,
creencias y actitudes familiares hacia la autodeterminacién (Arellano, 2015; Arellano
y Peralta, 2013; Carter, Trainor, Owens, Sweden y Sun, 2009; Chambers et al., 2007;
Trainor, 2005). Estas investigaciones evidencian la influencia de las creencias familia-
res (como facilitadores o barreras) en la adquisicién de ciertas habilidades relaciona-
das con la autodeterminacién: autonomia, realizacién de elecciones, etc. (Arellano,
2015; Arellano y Peralta, 2013; Carter er al., 2009; Chambers et al., 2007). Del mismo
modo, segin estos estudios algunas actitudes parentales, entre ellas la sobreprotec-
cién, dificultan la toma de decisiones significativas y el desarrollo de competencias
para la resolucién de problemas por parte de los hijos e hijas (Trainor, 2005). Au-
tores como Wehmeyer er al. (2011) sugieren seguir profundizando en el estudio de
estas relaciones. Precisamente, el trabajo que aqui se presenta busca analizar cémo
el desempefio de comportamientos autodeterminados en personas con discapacidad
intelectual se relaciona con las creencias y actitudes de los padres y madres hacia la
autodeterminacion.

2. Método
2.1. Participantes

La muestra de este estudio fue de conveniencia y estuvo compuesta por 282 padres
y madres de personas adultas con discapacidad intelectual chilenas que, contactadas
a través de distintas organizaciones a las que los 1nvest1gadores tuvieron acceso, de-
cidieron participar voluntariamente en esta investigacién. En la Tabla 1 se presenta la
distribucién de la muestra segtin su género, edad y nivel de estudios.

Con referencia al nivel de capacnaaon en autodeterminacién, més de la mitad de
los encuestados no han recibido ningtin tipo de formacién al respecto (70.2%), y de los
padres y madres que si lo han hecho (29.7%), el tipo de capacitacién recibida se ha
dado fundamentalmente mediante cursos formativos y seminarios (54.7%), jornadas
y congresos especializados (25.0%) y en menor medida a partir de talleres pricticos
(16.6%) u otros (3.5%).

A continuacién, se enumeran algunas de las caracteristicas extraidas sobre los hi-
jos a partir del andlisis del conjunto de datos sociodemogrificos aportados por los
padres. Predomina el nimero de padres cuyos hijos tienen discapacidad moderada
(51.8%) o severa (24.5%). Los hijos con neces1dades de apoyo intermitente (18.1%)
o generalizado (3.5%), aunque en menor medida, también tienen presencia en esta
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TaBLA 1. Distribucién de la muestra atendiendo al género, edad y nivel de estudios
'VARIABLES INDICADORES N %
Género Masculino 124 49.3
Femenino 151 56.0
Edad 31-40 31 11.0
41-50 95 33.7
>51 156 55.3
Nivel de estudios Sin estudios 13 4.60
Ensefianza Bésica 97 34.4
Ensefianza Media 59 20.9
Ensenanza Superior 113 40.1

investigacion. En cuanto al género la frecuencia es muy equitativa, prevaleciendo le-
vemente el nimero de mujeres (n = 154) sobre el de hombres (n = 128).

2.2. Instrumento

Como instrumento de medida se elabord un cuestionario ad hoc. Los 30 {tems
que conforman el cuestionario se estructuraron en base a tres subescalas: creencias
(8 items), percepciones (12 {tems) y actitudes (10 items). Distribuidos entre estas tres
subescalas se encuentran items que miden las cuatro dimensiones de la autodetermi-
nacién y sus correspondientes indicadores segtin el Modelo Funcional de Autodeter-
minacién de Wehmeyer (1999, 2005).

En la subescala de creencias, en una escala Likert 1-5 (siendo 1/totalmente en de-
sacuerdo y 5/ totalmente de acuerdo) se pidi6 a los encuestados que mostrasen su
grado de acuerdo con determinadas afirmaciones sobre personas con discapacidad in-
telectual. Por su parte, en la subescala de percepciones mediante una escala Likert de
5 puntos (siendo 1/nunca y 5/siempre) se solicité a los encuestados que indicasen la
asiduidad con la que sus hijos e hijas ponen en prictica ciertos comportamientos rela-
cionados con la autodeterminacién. Por tltimo, en la subescala de actitudes a partir de
una escala Likert 1-5 (siendo 1/totalmente en desacuerdo y 5/totalmente de acuerdo)
se pidié a los part1c1pantes sefialar el modo en que proceden en la interaccidn con sus
hijos e hijas segtin determinadas situaciones.

A modo de ejemplo, en la Tabla 2 se explicitan los ftems correspondientes a la
subescala de creencias. Antes de dar respuesta a las subescalas, el cuestionario contie-
ne dos items en los que se solicita a los padres que 1nd1quen si se consideran capaci-
tados para dar respuesta a las necesidades de sus hijos y si creen que precisan mayor
formacién al respecto. En esta misma linea se les pregunt en formato abierto que,
en caso de precisar mayor capacitacién, enumerasen las tres principales necesidades
formativas detectadas.

© Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 50 (2), n.° 270, 2019, abril-junio, pp. 51-72

—-56 -



ADULTOS CHILENOS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL: CREENCIAS, ACTITUDES Y PERCEPCIONES
PARENTALES SOBRE SU AUTODETERMINACION
I. ALVAREZ, V. VEGA, H. SPENCER, F. GONZALEZ Y R. ARRIAGADA

TasLA 2. ftems que componen la subescala de creencias
Ttem Dimensién
1. Pueden asumir responsabilidades legales | Habilidad control-eficacia
2. Pueden tomar decisiones Conducta autorregulada
3. Confian en sus capacidades Habilidad control-eficacia
4. Pueden completar tareas Conducta autorregulada
5. Pueden ocuparse de su cuidado personal | Habilidad control-eficacia
6. Pueden planificar cémo vivir Conducta autorregulada
7. Pueden autoevaluar su conducta Competencia autorrealizacién
8. Pueden resolver problemas habituales Comportamiento auténomo

La elaboracién del instrumento se realiz6 a partir de la revisién de dos herramien-
tas: Escala de autodeterminacién personal ArRc (Wehmeyer, 1995) y Escala Arc-1N1cO
de evaluacion de la autodeterminacién (Verdugo er al., 2015). Se trata de dos instru-
mentos de tipo autoinforme dirigidos a personas con discapacidad intelectual. Para la
construccion de la herramienta se estudi la estructura formal de estas dos escalas y
la correspondencia entre sus indicadores y dimensiones. El estudio de ambas escalas
ayudé a operacionalizar algunas de las variables (creencias, percepciones y actitudes
parentales) a estudiar en esta investigacién (Tabla 3).

TaBLA 3. Operacionalizacion de las variables segin el Modelo Funcional
de Autodeterminacién
VARIABLE DIMENSION INDICADOR CRITERIO
Creencias Realizacién de elecciones
parentales sobre Conductas auténomas | Toma de decisiones
autodeterminacién Resolucién de problemas
. Establecimiento de metas
Comportamientos . .
autorregulados Autoinstruccion
Grado de i6 .
o Autoevaluacién Escala Likert
autodeterminacién
o Autodefensa 1-5
percibido - .
Habilidades de Locus de control interno
control-eficacia Expectativas de logro
Actitudes Atribuciones de eficacia
parentales hacia la Competencias de ..
R T Autoconocimiento
autodeterminacién autorrealizacién

Para garantizar la validez de contenido del instrumento disefiado, la totalidad de
los {tems fueron sometidos a juicio de seis expertos. Cada juez valoré la relevancia y
la pertinencia de los items en funcién del rango o dimensién teéricamente correspon-
diente. Para estimar la confiabilidad del acuerdo interjueces se determind la razén de
validez de contenido (rRv) para cada uno de los items teniendo en cuenta el criterio
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modificado de Lawshe. El conjunto de {tems otorga un indice global de validez de
contenido del instrumento de rRv = 0.83. Esta cifra supera el pardimetro considerado
aceptable (Rv = 0.58) para asegurar la improbabilidad de un acuerdo azaroso (Tristdn,
2008).

En cuanto a la fiabilidad del instrumento, se realizé un anilisis de consistencia
interna calculando el alpha de Cronbach. Se obtuvo el indice de cada una de las tres
subescalas que componen la herramienta y también se calcul6 el valor global del cues-
tionario. Como puede comprobarse atendiendo a la Tabla 4 los valores de alpha de
las distintas subescalas evidencian indices aceptables al superar con creces el .700 re-
comendado (Pérez-Llantada y Lépez, 2004). Por lo tanto, el instrumento de medida
en su totalidad presenta una alta fiabilidad y consistencia interna (o = .943) y su uso es
Sptimo para los fines propuestos. A pesar de que los valores en las tres subescalas se
incrementarian eliminando un item, la diferencia en el grado de mejora no es signifi-
cativa, en consecuencia, se decidié mantener todos los items.

TaBLA 4. Valores de alpha de Cronbach para las subescalas del cuestionario

elaborado
SUBESCALAS ITtEMS ALPHA | ALPHA ELIMINANDO ITEM
Creencias 1,2,3,4,5,7,8 917 | (-item 3) .923
Percepciones |9, 10, 11,12, 13, 14, 15,16, 17,18,19,20 | .888 |(-item 14).893
Actitudes 21, 22,23, 24, 25, 26, 27, 28, 29, 30 926 | (-item 29) .929

2.3. Procedimiento

La busqueda de la muestra definitiva partié tras una revisién del Segundo Estu-
dio Nacional de la Discapacidad en Chile [ENDIsc-cIF] (FONADIS, 2015) que arrojé
algunos datos significativos y permitié recopilar las caracteristicas de las entidades
de la Region de Valparaiso destinadas a proveer apoyos a adultos con discapacidad
intelectual. Para actualizar los datos obtenidos se consultaron las Actas del Consejo
Consultivo de la Discapacidad correspondientes al afio 2016 que publica el Servicio
Nacional de Discapacidad [sENADIS] en su plataforma virtual con una periodicidad
mensual. Tras la toma de contacto con las distintas organizaciones (14 entidades), un
total de 12 asociaciones aceptaron la invitacién propuesta. En la Tabla 5 se recogen las
entidades! participantes atendiendo al tipo de recurso que ofrecen y a su distribucién
geografica.

Se decidi6 fijar un encuentro con cada uno de los responsables de las entidades
con el propdsito de explicitar las caracteristicas y requerimientos de la investiga-
cién. De igual modo se detall6 el protocolo a seguir durante el proceso de recogi-
da de datos. En este sentido, la persona con la que se estableci el contacto actué

! Existe un compromiso de confidencialidad entre investigadores y entidades que imposibilita hacer
alusion explicita en este trabajo a los nombres de las mismas. En su defecto se han utilizado siglas, se ha

mencionado el tipo de servicio que ofrecen y su localizacién a nivel regional.
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de servicio ofrecido

TasLA 5. Entidades participantes en funcién de su localizacién y del tipo

ENTIDAD T1PO DE SERVICIO LOCALIDAD
Agrupacién ADC Centro ocupacional Vifia del Mar
Agrupacién Ara Rehabilitacién e inclusién Vina del Mar
Agrupacién LcM Grupo autogestores Quilpué
Asociacién Asp Rehabilitacion e inclusién Valparaiso
Asociacién PAP Inclusién sociolaboral Vifia del Mar
Centro laboral ava Taller prelaboral Vina del Mar
Centro laboral jac Taller prelaboral Limache
Centro laboral EpL Taller prelaboral Vifia del Mar
Corporacién suMm Inclusién sociolaboral Olmué
Fundacién apj Inclusién sociolaboral Valparaiso
Fundacién Emp Rehabilitacién e inclusién Vifia del Mar
Fundacién DEs Centro ocupacional Viiia del Mar

como intermediario entre los investigadores y las familias. Una vez clarificadas las
tareas del intermediario se procedié a la redaccidon de un acuerdo en el manejo y tra-
tamiento de los datos. Junto con el documento de compromiso y confidencialidad se
enviaron los cuestionarios pertinentes y los consentimientos informados.

2.4. Andlisis

En cuanto al anélisis de los datos se utiliz6 el software estadistico Statistical Pack-
age for the Social Sciences [1BM-spss] en su versiéon 20. Dado el objetivo planteado
se procedi6 a estudiar la relacién existente entre las variables de estudio mediante el
coeficiente de correlacién de Pearson, cuyos valores determinaron la fuerza de la re-
lacién entre creencias, percepciones y actitudes parentales. A este respecto se calculé
el indice de correlacién de los promedios de cada uno de los items que conforman las
distintas subescalas agrupados en tres variables diferenciadas: creencias, percepcio-
nes y actitudes. No obstante, cuando se quisieron valorar las diferencias encontradas
entre grupos segun las variables edad y discapacidad, se analizaron las medias obteni-
das utilizando la Prueba T para muestras independientes. Por otra parte, se aplicé el
andlisis de varianza ANOVA (F) para comparar mas de dos grupos. Previo al anélisis de
varianza se utilizé el estadistico Kolgomorov-Smirnov para determinar si los datos
respondian a una distribucién normal.

3. Resultados

En cuanto a los requerimientos formativos de las familias, gran parte de la muestra
(75.8%) manifiesta precisar mayor formacion a la hora de satisfacer las necesidades
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que puedan requerir sus hijos. De los 255 progenitores que han mostrado un alto o
muy alto grado de acuerdo al respecto, atendiendo a la distribucién de frecuencias
(Tabla 6) puede apreciarse cémo las tres dreas en las que manifiestan requerir mds ca-
pacitacion se relacionan con el proceso de envejecimiento del hijo (n = 234), el apoyo
emocional al descendiente en los procesos de duelo (n=213) y los derechos del hijo (n
=202). La necesidad de formacién en aspectos referentes al desempefio de conductas
autodeterminadas también es una cuestion que los padres reconocen como prioritaria
(n = 197).

TabLA 6. Areas en las que los padres precisan mayor formacién segiin
sus apreciaciones

AREAs Fr.
Autodeterminacion del hijo/a: realizacién elecciones, etc. 197
Derechos del hijo/a 202
Envejecimiento del hijo/a 234
Informacién sobre la discapacidad del hijo/a 102
Orientacién sobre alternativas laborales del hijo/a 107
Primeros auxilios y atencidn sanitaria al hijo/a 79
Procesos de duelo: apoyo emocional al hijo/a 213
Sexualidad del hijo/a 159
Otros: liderazgo, nuevas tecnologias, etc. 98

Por otra parte, en cuanto a la existencia de relacion entre las creencias parentales y
el nivel de autodeterminacién percibido por los progenitores, atendiendo al indice de
Pearson obtenido (r = .839) se observa una correlacién alta y directa entre las creen-
cias y las percepciones parentales (Tabla 7).

TaBLA 7. Indice de correlacién entre creencias y percepciones parentales
sobre autodeterminacién

CREENCIAS PERCEPCIONES

Creencias Correlacién de Pearson 1 .839%%
Sig. (bilateral) .000
N 282 282

* La correlacién es significativa al nivel de .001 (bilateral).

Si trasladamos los resultados obtenidos a partir de la correlacién entre creen-
cias y percepciones a un grifico de dispersidn, la disposicién y agrupacién de los
datos corrobora y permite visualizar la fuerza de la relacion existente. Como puede
comprobarse en la Figura 1, el indice de correlacién nos indica que aquellos pro-
genitores que tienden a puntuar alto la frecuencia de conductas autodeterminadas
observadas en sus hijos e hijas tienen también puntuaciones més altas en la subescala
de creencias.
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Creencias
W

1 2 3 4 5

Percepciones

Con respecto a la relacién existente entre las actitudes de los progenitores y la pre-
sencia percibida de comportamientos autodeterminados entre los hijos, el indice de
correlacién obtenido (r = .882) evidencia una fuerte relacién entre las disposiciones
de los padres, esto es, el uso de estrategias promotoras de autodeterminacién y el gra-
do de autodeterminacién percibido en sus descendientes (Tabla 8).

ACTITUDES PERCEPCIONES

Actitudes Correlacién de Pearson 1 .882%%
Sig. (bilateral) .000
N 282 282

** La correlacion es significativa al nivel de .001 (bilateral).
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Si se atiende a la Figura 2, puede observarse cémo la dispersion de las puntuacio-
nes obtenidas indica que la relacién entre actitudes y percepciones parentales sobre
autodeterminacion, ademds de altamente significativa, es positiva.

Ambos indices de correlacion (r = .839 y r = .882) evidencian que aquellos pro-
genitores que tienden a puntuar alta la frecuencia de comportamientos autodeter-
minados entre sus hijos e hijas tienen también puntuaciones mds altas en creencias
y actitudes hacia la autodeterminacion. Sin embargo, la relacidon es més significativa
entre actitudes y percepciones (r = .882). Asimismo, la correlacién entre creencias
y actitudes (r = .830) manifiesta una alta y directa relacién. Por lo tanto, existe una
estrecha relacidn entre las creencias de los padres, sus estilos educativos (favorables o
no a la autodeterminacién) y las conductas de sus descendientes.

Al revisar la matriz de correlaciones entre los items de las subescalas de percepcio-
nes y actitudes podemos determinar cuéles son los indicadores que presentan mayor
relacién (Tabla 9). A este respecto, el hecho de que los padres permitan a sus hijos
e hijas realizar elecciones més asiduamente (item 21: Le permito escoger) o empleen
estrategias que les ayuden a sentirse mds competentes (item 26: Le ensefio a sentirse
competente) se relaciona con una mayor frecuencia, por parte de los hijos, a justificar
las razones de las elecciones hechas (item 12: Justifica las razones de una eleccién).
Asimismo, el hecho de que los progenitores hablen con sus hijos e hijas sobre su dis-
capacidad (item 25: Abordo aspectos relacionados con su discapacidad) se relaciona
con una mayor tendencia, por parte de los descendientes, a asumir nuevas responsa-
bilidades (item 13: Asume nuevos retos).

TasLA 9. Correlaciones mis significativas entre los items de percepciones
y actitudes

PERCEPCIONES ACTITUDES R.
21. Le permito escoger 757%%
10. Planifica con antelacién 22. Le pregunto qué le gustaria hacer .821%%
29. Abordo aspectos relacionados con su futuro |.878%*
21. Le permito escoger 811
12. Justifica razones de eleccion 26. Le ensefio a sentirse competente 739%%
27. Le animo a asumir responsabilidades .873%%
25. Abordo aspectos relacionados con su disc. .707%%

13. A t - -
SUME fuevos retos 30. Le propongo metas que varien en dificultad | .847%*

17. Reconoce sus propios méritos | 25. Abordo aspectos relacionados con su disc. -231%
18. Resuelve problemas cotidianos | 26. Le ensefio a sentirse competente -.285%
19. Persiste en logro de objetivos | 28. Le ayudo a pensar en diferentes soluciones | .877%*

* La correlacion es significativa al nivel de .001 (bilateral).
* La correlacion es significativa al nivel de .005 (bilateral).

Para profundizar en el estudio se han analizado las respuestas segtin la edad de los
hijos e hijas de los encuestados y su grado de discapacidad. Para ello se ha realizado
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una comparacién de medias mediante la aplicacién de la Prueba T para muestras in-
dependientes, habiéndose calculado previamente el contraste de Levene sobre ho-
mogeneidad o igualdad de varianzas. Cabe resenar que, de cara a facilitar el andlisis,
se ha clasificado la muestra en dos grupos por cada variable. En la Tabla 10 puede
observarse la agrupacién por edad y nivel de discapacidad.

TaBLA 10. Agrupacion de los hijos e hijas por edad y nivel de discapacidad

'VARIABLE Gruro 1 GRuPO 2
Edad <40 afios (n = 30) >41 afios (n = 252)
'VARIABLE Gruro 1 GRuro 2
Discapacidad Leve y Moderado (n = 197) Severo y Profundo (n =79)

En primer lugar, atendiendo a la edad de las personas con discapacidad, se encuen-
tran diferencias significativas en practicamente la totalidad de los items (Tabla 11).
Segun refieren los progenitores, las personas de 41 afios 0 mds muestran con mayor
asiduidad las conductas a las que aluden casi todos los indicadores de la subescala.
El tnico comportamiento en el que los dos grupos obtienen puntuaciones similares,
no existiendo diferencias significativas entre ellos, est referido a la persistencia en
el logro de objetivos (item 19). Aun asi, el valor medio es superior para el grupo
de mayor edad: 4.88 vs. 4.81. Observando las diferentes medias del grupo de perso-
nas mayores de 41 afios, no encontramos indices inferiores a 3 (tendencia central),
corroborando lo ya mencionado, esto es: la presencia de comportamientos autodeter-
minados se da con mayor frecuencia a partir de los 41 afios.

TasLA 11. Diferencias segiin la edad de las personas con discapacidad intelectual

ftem Media | Media . Prut?ba T
<40 >41 Sig. (bilateral)

9. Realiza elecciones 4.05 4.45 -3.117 i

10. Planifica con antelacién 3.78 4.10 -1.963 *

11. Valora las consecuencias de sus decisiones 2.72 3.50 -4.267

12. Justifica las razones de una eleccién 2.78 3.84 -6.203

13. Asume nuevos retos 3.72 4.19 -3.306

14. Tiene claro qué le gusta y qué no 3.19 4.33 -5.841

15. Usa modos adecuados para atraer la atencién | 3.31 4.42 -6.733

16. Expresa sus opiniones o creencias 2.60 3.70 -5.531

17. Reconoce sus propios méritos 2.43 3.66 -6.284

18. Resuelve problemas cotidianos 3.97 4.53 -3.523

19. Persiste en el logro de sus objetivos 4.81 4.88 -0.955 -

20. Evalta los planes que lleva a cabo 2.21 3.42 -5.706 ek

** La diferencia es significativa al nivel de .001 (bilateral).
* La diferencia es significativa al nivel de .005 (bilateral).
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Dividiendo la muestra en tres grupos: 18-25 afios (adultos jévenes), 26-50 afios
(adultos medios) y 51 o mds afios (adultos mayores), se obtiene mayor precisién en
el andlisis (Tabla 12). Aplicando un andlisis de varianza a través del procedimiento
ANOVA (F) se detectan diferencias significativas en varios items: 9, 11, 12, 14, 15, 16, 17,
18 y 20. Esto es, las personas de menor edad ejecutan significativamente menos con-
ductas relacionadas con la realizacion de elecciones, la valoracién de las consecuencias
de las propias decisiones, el reconocimiento de los propios méritos, la resolucién de
problemas cotidianos, entre otros.

TasLa 12. Diferencias significativas en algunos items de la subescala
de percepciones
ftem F Sig.
9. Realiza elecciones 405 | **
11. Valora las consecuencias de sus decisiones 3.78
12. Justifica las razones de una eleccién 2.72
14. Tiene claro qué le gusta y qué no 2.78
15. Utiliza modos adecuados para atraer la atencién 3.72
16. Expresa sus opiniones o creencias 3.19
17. Reconoce sus propios méritos 331
18. Resuelve problemas cotidianos 2.60
20. Evaltia los planes que lleva a cabo 2.43

** La diferencia es significativa al nivel de .001 (bilateral).

Por otro lado, atendiendo dnicamente al grado de discapacidad (agrupando la
muestra segin si los hijos de los participantes presentan nivel ligero y moderado, o
severo y profundo), se encuentran diferencias en todos los items que componen la
subescala de percepciones y, ademds, muy significativas (Tabla 13). Segtin las percep-
ciones de los progemtores el grupo de personas con discapacidad intelectual ligera
y moderada es mds autodeterminado que aquellas que tienen una discapacidad que
precisa mayores necesidades de apoyo.

TasLA 13. Diferencias segiin el grado de discapacidad intelectual

ftem Media Media Prueba T
- DI + DI Sig. (b1lateral)
9. Realiza elecciones 4.51 3.83 4.979
10. Planifica con antelacién 4.07 3.69 6.152
11. Valora las consecuencias de sus decisiones 3.59 2.25 7.487
12. Justifica las razones de una eleccién 3.85 2.51 7.739
13. Asume nuevos retos 4.19 3.63 2.882
14. Tiene claro qué le gusta y qué no 4.10 3.28 3.737
15. Usa modos adecuados para atraer la atencién | 4.19 3.51 3.671

© Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 50 (2), n.° 270, 2019, abril-junio, pp. 51-72

—64 -



ADULTOS CHILENOS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL: CREENCIAS, ACTITUDES Y PERCEPCIONES
PARENTALES SOBRE SU AUTODETERMINACION
I. ALVAREZ, V. VEGA, H. SPENCER, F. GONZALEZ Y R. ARRIAGADA

TaBLA 13. Diferencias segtin el grado de discapacidad intelectual (cont.)

ftem Media | Media . Pru?ba T
- DI + DI Sig. (bilateral)

16. Expresa sus opiniones o creencias 3.68 2.69 4.579 o
17. Reconoce sus propios méritos 3.62 2.36 5.946
18. Resuelve problemas cotidianos 4.67 3.75 2,111
19. Persiste en el logro de sus objetivos 4.93 4.64 3.683
20. Evaltia los planes que lleva a cabo 3.43 2.11 5.908

** La diferencia es significativa al nivel de .001 (bilateral).
* La diferencia es significativa al nivel de .005 (bilateral).

Por udltimo, y para afinar més estos resultados, se ha realizado un andlisis com-
binando las variables de edad y grado de discapacidad. Si se examinan los datos re-
cogidos en la Tabla 14 puede observarse como en el grupo de mayor edad hay mis
personas con discapacidad ligera y menos con grado severo.

TaBLA 14. Distribucion de la muestra segtin edad y grado de discapacidad

LEVE MODERADO SEVERO PROFUNDO DEscoNocIDO
<40 anos 4.7% 39.5% 40.7% 2.3% 2.3%
>41 anos 22.7% 46.4% 24.5% 3.6% 2.7%

Cuando combinamos grupos comparando edad y discapacidad se siguen encon-
trando diferencias significativas (Tabla 15). Por ejemplo, segin los progenitores, las
personas de 41 afios 0 mds con una discapacidad moderada muestran con una fre-
cuencia significativamente mayor que el grupo de edad inferior con el mismo grado
de discapacidad las siguientes conductas: valoran las consecuencias de sus decisiones
(item 11), justifican las razones de una eleccién (item 12) y asumen nuevos retos (item
13). Concretamente, en estos tres {tems la variable que determina la frecuencia del
comportamiento autodeterminado es la edad. Asimismo, las personas con una disca-
pacidad ligera no muestran ninguna diferencia en funcién del rango etario (utilizando
el estadistico de contraste H de Krusal-Wallis). En el caso de los grupos con mayores
necesidades de apoyo (considerados como una misma categoria), existen diferencias
entre aquellos menores de 40 afios y mayores de 41. La frecuencia de estas conductas
es significativamente mayor en el caso de las personas més adultas.

TaBLA 15. Diferencias entre el grupo de personas con discapacidad severa
y profunda segtin su edad

ftem Grupos Medias F | Sig.
<40 an. 2.81
9. Reali lecci 8.763 **
ealiza elecciones a1 an .25
. . <40 an. 1.68
10. Planifica con antelacién ar~1 11.585 **
>41 an. 3.11
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TasLa 15. Diferencias entre el grupo de personas con discapacidad severa
y profunda segtin su edad (cont.)

ftem Grupos Medias F | Sig.
. .. <40 af. 1.75 .
11. Valora las consecuencias de sus decisiones — 16.503 **
>41 ai. 3.40
. ., <40 an. 2.06 »
12. Justifica las razones de una eleccién - 12.796 **
>41 an. 4.15
13. Asume nuevos retos
. ) ) <40 an. 2.56 -
14. Tiene claro qué le gusta y qué no ~ 11.196 **
>41 ai. 4.18
15. Usa modos adecuados para atraer la atencién
. . <40 ail. 1.75 B
16. Expresa sus opiniones o creencias - 8.559 **
>41 an. 3.44
L <40 adl. 1.25 B
17. Reconoce sus propios méritos - 13.854 **
241 af. 3.29
18. Resuelve problemas cotidianos
. L <40 an. 3.31
19. Persiste en el logro de sus objetivos - 3.850 %
>41 an. 4.22
<40 af. 1.37
20. Evaltia los planes que lleva a cabo . 7.967 #*
>41 an. 2.74

* La diferencia es significativa al nivel de .001 (bilateral).
* La diferencia es significativa al nivel de .005 (bilateral).

4. Discusion

Los resultados de la presente investigacion manifiestan la existencia de una fuerte
relacién entre creencias, percepciones y actitudes parentales hacia la autodetermina-
cién. El andlisis de la relacién entre creencias y percepciones permite ir dando res-
puesta a preguntas que autores como Wehmeyer er al (2011) han ido sugiriendo:
¢qué conductas perciben con mayor frecuencia aquellos progenitores que creen en la
capacidad de las personas con discapacidad intelectual para resolver problemas? ; Qué
perciben los padres y madres que creen que las personas con discapacidad intelectual
confian en sus propias competencias para llevar a cabo determinadas tareas?

Las evidencias resultantes posibilitan ir divisando ciertas tendencias. Parece exis-
tir, por ejemplo, una importante relacién entre las creencias de padres y madres en
cuanto a la capacidad de las personas con discapacidad intelectual para autoevaluar su
conducta y la asiduidad con la que hijos e hijas realizan elecciones y reconocen los
propios méritos. Igualmente, se da una fuerte asociacién entre la frecuencia con la
que los hijos evaltan las propias decisiones y las creencias parentales en cuanto a
la capacidad de los descendientes para resolver problemas.
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Por otra parte, en la literatura no se han encontrado investigaciones que ayuden
a determinar el grado de vinculacién entre las actitudes y las percepciones parentales
sobre autodeterminacién. No obstante, estudios de corte cualitativo (Arellano, 2015;
Zulueta y Peralta, 2008) evidencian una relacién importante entre la falta de estrate-
gias que los progenitores ponen en prictica y la escasez de comportamientos autode-
terminados por parte de los hijos. En este estudio se da una fuerte asociacién entre lo
que los padres creen sobre las personas con discapacidad intelectual y lo que hacen
para promover la autodeterminacién entre sus hijos e hijas.

Por otro lado, las evidencias proporcionadas por otras investigaciones manifiestan
una relacién constante entre el nivel de autodeterminacién y el grado de discapacidad.
En algunos de esos estudios, el grado de discapacidad actiia como factor predictor de
autodeterminacién (Nota et al., 2007). Sin embargo, en otros, el nivel de discapacidad
no es un elemento determinante de autodeterminacién cuando se compara con otras
variables como la conducta adaptativa (Pierson et al., 2008) o las habilidades sociales
(Carter et al., 2008). Esta investigacion se alinea con estudios como los de Nota et al.
(2007) al evidenciar cémo los padres y madres perciben menos conductas autodetermi-
nadas entre sus hijos e hijas conforme el grado de discapacidad es mds acusado.

Esto podria explicarse atendiendo a las expectativas de padres y madres en relacién
al desarrollo de la autodeterminacién por parte de sus hijos. La literatura especializa-
da (Arellano, 2015; Zhang et al., 2010) pone de manifiesto cémo para aquellos padres
y madres cuyos hijos tienen discapacidades ligeras o moderadas sus expectativas o
prioridades guardan relacién con el fomento de la vida independiente, la adquisicién
de habilidades para el manejo del hogar o el aumento de la participacién en el ambito
sociofamiliar. Cuando hijos e hijas tienen dlscapamdades que precisan mayores nece-
sidades de apoyo, padres y madres centran sus expectativas en el desarrollo de hibitos
para la vida diaria (higiene o alimentacién) o en la mejora de ciertos comportamientos
(manejo de conductas disruptivas, por ejemplo).

Para padres y madres las expectativas puestas en los hijos con discapacidades que
precisan mayores necesidades de apoyo son menos exigentes que las esperables en
adultos con discapacidades leves y moderadas. No obstante, conviene prestar especial
atencidn a esta tendencia porque, por un lado, para padres y madres puede parecer
poco loglco considerar que los retos o desafios de las personas con discapacidades
que requieren mayores apoyos pueden ser iguales, 0 a veces mayores, que los de las
personas con discapacidades mds leves. Por otra parte, puede llevar a interpretar que
las personas con discapacidades leves o moderadas tienen necesidades “ligeras”, con-
dicionando profusamente las creencias de padres y madres con respecto al modo de
educar en autodeterminacion.

La edad es otro de los factores explicativos de autodeterminacién en esta investi-
gacion. A este respecto, la bibliografia muestra un desacuerdo importante a la hora
de considerarla como factor condicionante de autodeterminacién. Estudios como
los de Nota et al. (2007) encuentran niveles superiores de autodeterminacion en las
personas con discapacidad de mayor edad. Sin embargo, en las investigaciones de
Gomez-Vela et al. (2012) no se encuentran diferencias significativas en el nivel de au-
todeterminacién en funcién de la edad. En este trabajo, el anélisis de las percepciones
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parentales ha evidenciado que cuanto mayor es la edad de los hijos e hijas, mayor es
la frecuencia con la que desarrollan conductas autodeterminadas.

En este sentido, en la literatura especializada existe una tendencia generalizada a
considerar (con independencia de que la edad condicione o no la autodeterminacién)
que durante la adultez el contexto ofrece mayores oportunidades para practicar con-
ductas autodeterminadas. No obstante, hay factores que es preciso tener en cuenta a
Ia hora de fortalecer la autodeterminacién a partlr de los 50 afios. En primer lugar, el
deterioro cognitivo natural incide de forma mds abrupta en personas con discapaci-
dad intelectual (Navas, Uhlmann y Berdstegui, 2014; Rodriguez-Aguilella, Verdugo y
Sénchez, 2015; Wehmeyer et al., 2011). Este hecho afiade mds necesidades (problemas
emocionales, agravamiento fisico, etc.) a las ya existentes y exige una reorientacién de
los apoyos. Es bastante probable que las habilidades de autodeterminacién adquiridas
en etapas previas se pierdan paulatinamente con el precoz deterioro asociado al pro-
ceso de envejecimiento (Navas et al., 2014).

Por otro lado, en las familias también se van dando cambios generacionales que
pueden condicionar las oportunidades para ejercer autodeterminacion: las personas
con discapacidad intelectual a partir de la cincuentena deben hacer frente, con mayor
asiduidad, a procesos de duelo por pérdida de familiares, a reubicaciones en distintos
entornos de vivienda o a cambios en las rutinas laborales y familiares (Rodriguez-
Aguilella et al., 2015).

El hecho de que este estudio haya puesto en evidencia la vinculacién entre creen-
cias, percepciones y actitudes plantea varios cuestionamientos a los que, tal y como
se sugiere en la literatura (Wehmeyer y Little, 2013), la investigacién en autodetermi-
nacién y discapacidad no ha prestado excesiva atencién: ¢cémo hacer més explicitas
e identificables las conductas autodeterminadas? Si bien fuera del dmbito anglosajén,
en propuestas como las de Ponce (2010) se concretan los primeros esfuerzos para tra-
bajar especificamente el desarrollo de la autodeterminacién desde el entorno familiar,
la secuenciacién de algunas de las actividades descritas en los diversos médulos o fases
de estas propuestas desdibuja el cardcter holistico de la autodeterminacién.

Padres y madres suelen apegarse en exceso a las secuencias de accién explicitadas en
los programas instruccionales sobre autodeterminacién. Si no observan entre sus hijos
e hijas el cumplimiento o el logro de todas las etapas o acciones asociadas a cada una de
esas fases, tienden a considerar que sus descendientes no son autodeterminados.

Precisamente, uno de los desafios en relacién a la formacién en autodetermina-
cién es concienciar a padres y madres de que el logro de niveles 6ptimos de autode-
terminacién depende del modo en el que se interprete el constructo. Si lo conciben
Unicamente como una meta a alcanzar, es probable que la no consecucién de ciertas
etapas o acciones dirigidas al alcance de esa meta derive en percepciones negativas y
minimice los logros si alcanzados. Por el contrario, si la interpretan como un proceso
orientado al crecimiento personal y familiar, las directrices de los distintos programas
o propuestas instruccionales se convierten en sugerencias y no en hitos a lograr.

En linea con Arellano y Peralta (2015), para que las familias asuman la autodeter-
minacién como un proceso compartido y focalizado en la mejora de la calidad de vida
familiar, es imprescindible que el fundamento de partida de las diferentes metodologias
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de instruccidn se sustente en las respuestas de las familias a cuestiones como: ¢por
qué es importante la autodeterminacién para nuestra familia?, ;cémo entendemos la
autodeterminacion en esta familia?, ;cémo queremos trabajarla? En este sentido, los
programas de formacién en autodeterminacién deben ser lo suficientemente flexibles
para que las familias puedan adquirir recursos que atiendan a su heterogeneidad, idio-
sincrasia y expectativas sobre el constructo.

Asimismo, en esta investigacion se les ha preguntado a los padres y madres qué
necesidades de formacién precisan para incrementar sus competencias parentales. El
hecho de que las respuestas hayan podldo ser agrupadas en algunas categorias, como,
por ejemplo, “envejecimiento del hijo”, “sexualidad” o “apoyo emocional”, supone
importantes cambios en el modo de conceblr y abordar la presencia de discapacidad
en la familia, y ademds da muchas pistas sobre la direccién que ha de tomar el traba-
jo sobre autodeterminacién con las familias. Asimismo, la importancia otorgada por
los padres y madres a la autogestion, a la toma de decisiones, a la comunicacién de
preferencias, a los derechos o autodefensa, y la manifestacion explicita de necesidades
formativas al respecto, evidencia su compromiso con el desarrollo de habilidades para
la autodeterminacion entre sus hijos e hijas.

Por tltimo, es preciso referirse a las limitaciones del presente estudio. Por un lado,
el tamafio de la muestra no permite generalizar los resultados al total de la poblacién.
Por otra parte, se asume que una de las principales limitaciones de esta investigacién
es que parte de las percepciones de heteroinformantes acerca de la vida de las personas
con discapacidad intelectual. Este hecho supone un cierto sesgo que sugiere contrastar
los hallazgos con las experiencias de las propias personas. A pesar de las limitaciones,
esta investigacién ha identificado una importante relacién entre actitudes, creencias y
percepciones parentales sobre autodeterminacién. Esto permite ir definiendo algunas
orientaciones formativas para trabajar el desarrollo de conductas autodeterminadas
desde el contexto familiar durante la etapa adulta.
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