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Resumen

La autodeterminacion es una meta posible para las personas con Sindrome de Down y
asi ha sido refrendado por la investigacién. Sin embargo, con frecuencia estas personas
reciben escasas oportunidades del entorno para participar en actividades elegidas por ellas,
identificar y alcanzar metas acordes a sus competencias y preferencias, ser conscientes de
sus fortalezas y debilidades, etc. Por tanto, se precisan contextos educativos que ofrezcan
oportunidades para que adquieran las destrezas que les permita tomar decisiones, resolver
problemas y regular sus conductas de cara a conseguir sus suefios y aspiraciones. En este
punto, la familia juega un papel clave. Educar en autodeterminacion ante todo supone un
cambio de actitud, exige el reconocimiento del hijo/a con Sindrome de Down como un otro al
que se puede educar respetando sus preferencias, y haciéndole protagonista de su proceso
vital y de su destino. En este trabajo, se analiza, desde el Enfoque Centrado en la Familia,
como los estilos educativos de los padres pueden contribuir al logro de una mayor
autodeterminacion de sus hijos/as y se presentan algunas pautas o propuestas (Davis Yy
Wehmeyer o Abery) que guien las actuaciones de la familia hacia el logro de esta importante

meta educativa.
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1.- Introduccion

Entendemos por autodeterminacion la conducta volitiva que lleva a la persona a
actuar como el principal agente causal de su vida y a hacer elecciones y tomar decisiones
respecto a la propia calidad de vida sin influencias o interferencias externas innecesarias
(Wehmeyer, 2006). Esta importante meta no puede promoverse adoptando un enfoque
unidimensional centrado sélo en las capacidades de la persona sino que se precisa de un
contexto familiar seguro, que apoye y que ofrezca oportunidades para el desarrollo de dichas
capacidades (Peralta, 2006). Las personas con Sindrome de Down pueden tener limitaciones
funcionales y/o cognitivas a la hora de tomar decisiones complejas y de ejercer su
autodeterminacion, por lo que necesitaran apoyos externos. Evidentemente, las familias
tienen un papel central en la provision de dichos apoyos pero, por su parte, requieren de
cierta ayuda que les permita cumplir con sus funciones y roles como principal contexto en el
desarrollo de las habilidades de autodeterminacion de sus hijos/as.

El objetivo de esta comunicacion es analizar, desde el Enfoque Centrado en la Familia
(en adelante ECF), como las actuaciones adecuadas de los padres (y también de los demas
miembros familiares) pueden contribuir al logro de una mayor autodeterminacién de sus
hijos/as con Sindrome de Down. Para ello, se ha estructurado el trabajo en torno a tres ejes:
(1) Considerar el impacto de la discapacidad en la familia y revisar la interpretacién que los
profesionales hacen sobre dicho acontecimiento, (2) Examinar la interaccién familia-
profesionales a la luz del Enfoque Centrado en la Familia (ECF), y (3) Proponer pautas de
intervencion en el entorno familiar para el desarrollo de la autodeterminacion de sus hijos/as

con Sindrome de Down.

2.- Impacto de la discapacidad en la familia

En el estudio de las reacciones familiares ante el hecho de tener un hijo con
discapacidad se puede adoptar una perspectiva histdrica y cultural (Ferguson, 2002; Pelchat y
Lefebvre, 2004; Russell, 2003). Asi, entre los afios 1820 y 1910, y coincidiendo con la
progresiva especializacién de las profesiones médica y educativa, la culpa moral sobre la
discapacidad ha recaido en los padres. Mas tarde (1920-1980), se asume una conexion
intrinseca y dafiina entre el nacimiento de un nifio con discapacidad y la patologia familiar, es
decir, la discapacidad en si misma dafia “inevitablemente” a las familias y las convierte en
familias patoldgicas. De este modo, se ha considerado que este acontecimiento, el
nacimiento de un nifio con discapacidad, genera inexorablemente en los padres una serie de
actitudes negativas de culpa, negacion, enfado, desplazamiento y dolor, asi como multiples
efectos disfuncionales entre los que estan el aislamiento social, la falta de cohesién marital o
la disrupcion de roles.

Sin embargo, en la actualidad, y coincidiendo con la nueva conceptualizacion de la
discapacidad, la aparicién de psicologia positiva, las politicas de inclusién, la nueva filosofia
de los servicios y los sistemas de apoyos que de ellos se derivan, el movimiento hacia la

autodeterminacion personal asi como con el propio cambio en la configuracion de las familias,



entre otros factores, se ha propiciado que la vision sobre las reacciones de las familias ante el
nacimiento de su hijo/a con Sindrome de Down evolucione hacia interpretaciones mas
positivas. Esta nueva vision sustituye poco a poco las interpretaciones anteriores
tremendamente negativas segun las cuales el nacimiento de un nifio con discapacidad es un
suceso tragico (Ferguson, 2002) que exige que los padres pasen por una etapa de duelo ante
la pérdida del hijo ideal (Harry, 2002).

Con independencia del analisis histérico y cultural que puede hacerse sobre la
percepcion de la discapacidad en la familia, parece existir un acuerdo casi universal en
considerar que la llegada de un hijo/a con Sindrome de Down es un acontecimiento
estresante que se manifiesta de diferente forma a lo largo del ciclo vital. Por tanto, genera
una serie de demandas y retos en las familias que varian en funcién de las etapas del
desarrollo: nacimiento, edad preescolar, edad escolar, adolescencia, vida adulta.

Sin negar la existencia de estas demandas cognitivas, sociales, economicas, fisicas y
emocionales que genera en las familias una situacion de discapacidad y el consiguiente
“desgaste” asociado, la investigacion durante los Ultimos afios ha estado centrada en
documentar aquellos aspectos positivos que las propias familias encuentran en sus vidas y
gue, solo recientemente, se han considerado objeto de estudio empirico. Esta vision positiva
fundamentalmente asume la coexistencia de efectos negativos (como la tristeza o la pérdida
de percepcién de control) pero también, de efectos positivos (como el enriquecimiento de los
valores o el fortalecimiento de los lazos familiares). A este respecto, la investigacion constata
que existe un ajuste y un bienestar general parecido en familias de personas con discapacidad
y familias de personas sin discapacidad (Russell, 2003). Son muchas las familias que afrontan
de manera efectiva y positiva las demandas adicionales generadas por la paternidad de un
hijo/a con discapacidad (Krauss, 1993). Es decir, se ha pasado de una interpretacién
patoldgica de la reaccion familiar ante la discapacidad a una interpretacion adaptativa que
subraya las vivencias positivas y la existencia de estrategias de afrontamiento asociadas con

la vivencia de una situacién como ésta, como vamos a ver a continuacion.

3.- El Enfoque Centrado en la familia (ECF)

Desde hace un par de décadas, los estudios genéricamente englobados bajo la rabrica
“impacto de la discapacidad en la familia” o “fortalezas familiares” adoptan el conocimiento
acumulado sobre Resiliencia familiar y lo aplican a familias que tienen que enfrentarse a
situaciones de discapacidad o enfermedad. El estudio de los factores de resiliencia permite
entender por qué determinadas familias afrontan con éxito una vivencia como ésta vy,
ademas, salen fortalecidas de ella, y otras no, cayendo en estados de crisis (estrés o
depresidn). Variables como grado de cohesién familiar, existencia de un sistema firme de
creencias, percepciones y elaboraciones positivas acerca de la discapacidad, mantenimiento
de roles y rutinas familiares, estatus socioeconémico medio/alto o disponibilidad de variedad
de recursos en la comunidad o tipo y grado de discapacidad de sus hijos, parecen tener un

papel explicativo significativo (Bayat, 2007; Knestrich y Kuchey, 2009).



El reconocimiento del posible enriquecimiento que la llegada de un hijo/a con
Sindrome de Down puede generar en la familia, el estudio de la resiliencia familiar (factores
y estrategias de afrontamiento), asi como avances en la investigacion sobre calidad de vida
familiar o la consideracion de la discapacidad como un fenémeno social y ecoldgico, impulsan
un enfoque de intervencion profesional centrado en la familia que pasamos a presentar.

Este enfoque, con frecuencia aplicado a etapas tempranas pero con grandes
implicaciones para la atencién a personas jovenes y adultas con Sindrome de Down, supone un
conjunto de principios, creencias y valores que otorga un papel esencial a las familias en la
planificacién, provision y evaluacion de los recursos disponibles para sus hijos con
discapacidad y que, por tanto, respeta sus prioridades y decisiones. Tiene como objetivos
primordiales el empowerment o capacitacion de las familias y la mejora de la calidad de vida
personal y familiar (Bruder, 2000; Dunst, 2002; Espe-Sherdwindt, 2008). Dos de las notas mas
caracteristicas de este enfoque centrado en la familia son: (A) el establecimiento de una
relacion colaborativa entre familias y profesionales y (B) el desarrollo de oportunidades para

la capacitacion de las familias.



(A) Relacidn colaborativa

En cuanto al primero de estos elementos, son muchos los términos que se han usado
en la literatura especializada para referirse a este tipo de relacién: cooperacion,
colaboracién, compromiso, participacion, etc. y muchas las definiciones y modelos
conceptuales que se han desarrollado sobre ella. Un ejemplo de estas definiciones es la que
proponen Summers y otros (2005), segun la cual una relacion colaborativa es una interaccioén
de apoyo mutuo entre familias y profesionales, que se centra en satisfacer las necesidades
del nifio y de su familia y que se caracteriza por un sentido de competencia, compromiso,
igualdad, comunicacion positiva y confianza.

Las familias cobran un rol activo desde el primer momento del proceso y se
convierten en colaboradores, a un mismo nivel, de los profesionales que les atienden,
estableciendo una relacion de igual a igual. El reconocimiento de esta igualdad es el primer
paso para conseguir una relacion verdaderamente colaborativa, en la que el lema es “Padres
como compafieros” (Parents as partners), lo que implica y exige por parte de los
profesionales, el respeto tanto a sus valores culturales Unicos como a su propio concepto de
familia.

Sintéticamente, segun Turnbull, Turnbull, Erwin y Soodak (2006), las relaciones
colaborativas entre profesionales y familias se caracterizan por 7 principios: comunicacion
abierta, competencia profesional, respeto, compromiso, igualdad, defensa de los derechos y
confianza.

(B) Capacitacion de las familias

Para propiciar la capacitacion de las familias, algunos de los elementos
fundamentales que la literatura ha considerado son los siguientes:

(a) las familias deberian desarrollar el conocimiento acerca de su liderazgo, de su
capacidad para influir en la vida de sus hijos/as con Sindrome de Down (atribuciones internas,
creencias de autoeficacia).

(b) Las familias tendrian que ser conscientes y desarrollar dichas percepciones de
control, ademas de sentirse capacitadas para ejercer su liderazgo en su vida diaria.

(c) Los problemas de una familia para satisfacer sus necesidades, muchas veces, no se
deben a que no tengan capacidad para afrontarlas sino a la falta de apoyo social y de
oportunidades para adquirir o poner en practica sus competencias.

El objetivo de un ECF es trabajar en esta direccion ya que “las familias que se sientan
capacitadas y que confien en su capacidad para influir en los servicios y en el desarrollo de
sus hijos, son menos vulnerables a los resultados negativos y en cambio tienen un efecto
positivo en la percepcion de la calidad de vida familiar” (Bailey y otros 2006, p. 231). De
hecho, la capacitacion es un componente fundamental de la calidad de vida familiar, por lo
que los apoyos deberian proporcionarse de modo que las familias puedan tener control sobre
las condiciones y sucesos de sus vidas (Schalock, 2004, p. 33). En definitiva, y coincidiendo
con uno de los principios programaticos de este congreso, consideramos que las personas con

Sindrome de Down y sus familias tienen el derecho pero también el deber de adquirir y



salvaguardar su propia cultura familiar y vivir de acuerdo a esa cultura y a los recursos de su
comunidad.

Teniendo en cuenta estas bases, los modelos de intervencién que adoptan un ECF
aportan a los profesionales estrategias en su trabajo con familias de personas con Sindrome
de Down. En ese sentido, este tipo de enfoque propone considerar las fortalezas y cualidades
familiares como punto de partida asi como identificar las fuentes de apoyo, tanto formales
como informales, de las que dispone la familia. Y, sobre todo, el ECF se preocupa por dar
autoridad y capacitar a las familias para que sean cada vez mas competentes, autosuficientes
e independientes y adquieran un mayor control sobre sus vidas (basicamente, apoyarles en el
desarrollo de sus habilidades de autodeterminacion).

Teniendo en cuenta estas premisas, el ECF, tal y como se ha venido considerando,
aparece como una filosofia y metodologia apropiadas para la promocion de la
autodeterminacion de las personas con discapacidad, en el &mbito familiar. Y, es mas, resulta
especialmente novedoso teniendo en cuenta que la mayoria de experiencias de intervencion
para el desarrollo de las habilidades de autodeterminacion se centran en metodologias como
la Planificacion Centrada en la Persona, que requieren inexorablemente la implicacion y

colaboracién real de las familias en los procesos de autorregulacion, inclusion y participacion.

4.- Propuestas de intervenciéon para el desarrollo de la autodeterminaciéon en el
contexto familiar

La investigacién advierte de que los padres suelen dejar poco margen para fomentar
la autonomia de sus hijos/as con Sindrome de Down (Zulueta y Peralta, 2008). En parte esto
se debe a que proporcionan entornos muy estructurados y muestran un estilo de interaccion
excesivamente didactico, directivo e intrusivo (Gonzalez-Torres, 2006; Hodapp y Fidler,
1999), que no favorece el desarrollo de la conducta autodeterminada (Grigal, Neubert, Moon
y Graham, 2003). Algunas familias subestiman las capacidades de sus hijos y se posicionan del
lado de la sobreproteccion. Otras, en cambio, sobreestiman las capacidades y abruman a sus
hijos con tareas que van mas alld de sus posibilidades (Peralta, 2008). Ambos extremos
resultan disfuncionales para la promocién de las conductas autodeterminadas de la persona
con discapacidad. Un entorno familiar educativo deberia caracterizarse por el
establecimiento de normas y limites claros, a la vez que por la existencia de cierta
flexibilidad para adaptarse a los cambios.

En se sentido, por una parte, es crucial que las familias, siendo realistas, conozcan
gué ambitos, decisiones, acciones o tareas deberian depender del control personal de sus
hijos con discapacidad y cudles escapan de sus competencias. Por otra parte, es fundamental
que los padres permitan que sus hijos con DI se arriesguen, cometan errores, fracasen y
aprendan de sus fracasos. En definitiva, deben dejarles que experimenten la “dignidad del
riesgo” y que tengan la oportunidad de vivirlo (Geenen, Powers, Hogansen y Pittman, 2007;

Peralta, 2008; Wehmeyer, 1996). Cuando a una persona se le niega la participacion en



experiencias significativas para ella, con los riesgos razonables que impliquen, se le impide

tener una vida plena.

Se presentan a continuacion algunas orientaciones o propuestas de formacion para

que la familia, fundamentalmente los padres pero también el resto de miembros, apoyen y

promuevan la adquisicién y el ejercicio de las habilidades de autodeterminacion de sus

hijos/as con Sindrome de Down.

Davis y Wehmeyer (1991) ofrecen los principios rectores sobre los que se puede

vertebrar una propuesta de actuacion familiar que oriente a los padres acerca de los

principios y estrategias necesarios para apoyar a sus hijos/as con Sindrome de Down, en la

consecucién progresiva de esta importante meta:

1.

Los padres deben de lograr un equilibrio entre la necesaria independencia y la
suficiente proteccidn. Sus hijos/as han de tener la oportunidad de explorar su propio
mundo. Mientras haya limites obvios, los padres deben “dejar ir”, y esto nunca es
facil.

Los padres han de dar a entender a sus hijos/as que lo que dicen o hacen es
importante, y que puede ser importante para otros. Esto implica permitirles asumir
riesgos. Pueden animar a sus hijos a hacer preguntas y a expresar opiniones. La
participacion en las discusiones y decisiones familiares es una buena oportunidad de
aprender y practicar esto (por ejemplo, la planificacion de las vacaciones).

La autoconfianza es un factor critico en el desarrollo de la autodeterminacion. Los
padres pueden hacer comprender a sus hijos que son importantes y que merece la
pena emplear el tiempo con ellos. Es esencial que se sientan participes (autovalia) de
las actividades y decisiones familiares o escolares.

Los padres tienen que afrontar las preguntas de sus hijos/as relacionadas con su
discapacidad. Lo importante es destacar el hecho de que cada uno es un ser Gnico con
sus propias capacidades y limitaciones y que se puede aprender a aceptarlas.

Los padres deben valorar las metas y objetivos de sus hijos/as y no centrarse sélo en
los resultados o en el rendimiento. Para ello, pueden modelar conductas que
impliquen la organizacion y el planteamiento de metas.

Es esencial que se favorezcan las interacciones sociales con otros nifios y en contextos
diferentes.

Los padres deben confiar en los puntos fuertes de sus hijos/as y tener expectativas
realistas aunque también ambiciosas. Los padres también pueden facilitar el
aprendizaje de sus hijos/as tomando un papel més activo y evitando actividades que
s6lo conduzcan a la frustracion.

Los padres han de proporcionar oportunidades a sus hijos/as para que asuman la
responsabilidad de sus propias acciones, éxitos o fracasos. Como educadores, deben
dar razones del porqué de las cosas. Cuando se dan razones de las peticiones se

propicia que los hijos/as hagan suyas esas propuestas o actividades.



9. Es fundamental no dejar al azar las oportunidades de hacer elecciones. Cualquier
ocasion es buena para que los hijos/as expresen sus preferencias, hagan elecciones

(ropa, comida, tiempo libre) y éstas sean respetadas por los demas.

10. Los padres deben dar feedback positivo y honesto haciendo ver a sus hijos/as que
todos, incluidos los propios padres, cometemos errores pero que pueden corregirse.

Es importante hacerles comprender que no hay nadie que haga todo mal o todo bien y

que siempre es posible buscar tareas, objetivos o metas alternativos que sean

asequibles a las posibilidades de uno (principio de realidad) (Szymanski, 2000).

Por otro lado, el “Curriculo de Educacion Familiar: Autodeterminacién para jovenes
con discapacidad” (Self-determination for Youth with Disabilities: A Family Education
Curriculum) de Abery y otros (1994) pretende lograr que los jévenes y adultos con
discapacidad logren un mayor control sobre sus vidas dotando a sus familias de la informacion
y capacidades necesarias para que les apoyen en el ejercicio de la autodeterminacién. Se
dirige a familias con hijos con discapacidad y que viven en el domicilio familiar. Tiene una
estructura modular (15 moédulos) que abarca los conocimientos, estrategias y recursos
necesarios para que las familias apoyen el desarrollo de la autodeterminacion. El contenido

de estos mddulos se centra en los siguientes tdépicos:

1. (Qué es la autodeterminacion? 9. Identificar metas y planes a corto y largo
2. Crear un plan de futuro personal plazo
3. Dirigir las reuniones familiares 10. Resolver problemas
4. Identificar valores y metas 11. Resolver conflictos
5. Reconocer las oportunidades para hacer | 12. Autodefenderse
elecciones 13. Relacién con los servicios y recursos de
6. Aumentar las oportunidades para hacer la comunidad
elecciones 14. Participar en los sistemas politicos
7. Apoyar con informacién la posibilidad de | 15. Revision de los conceptos clave,
eleccién habilidades y estrategias para apoyar el
8. Perseverar en la eleccion tomada desarrollo de la autodeterminacion.

Los médulos varian en longitud y requieren una o dos sesiones de un par de horas. Un
profesional actia como facilitador y guia, modera las discusiones y planifica las actividades
de acuerdo a las necesidades de las familias. La evaluacion sistematica de este curriculo
demostré6 que las personas con discapacidad adquirian un grado de control personal
significativamente mayor una vez que sus familias habian participado en este programa
(Stancliffe y Abery, 2003).

5.- Conclusiones
Consideramos imprescindible que los padres tengan percepciones y expectativas

realistas sobre sus hijos/as con discapacidad y que aprendan estrategias especificas de apoyo




dirigidas a potenciar su autodeterminacion. Cuando los padres reflexionan sobre sus creencias
acerca de la discapacidad, sobre sus expectativas relativas al porvenir de sus hijos/as, o sobre
sus miedos y esperanzas, estan mas preparados para acompafar a sus hijos/as sin sustituirlos
en el reto que supone vivir la vida por uno mismo.

La filosofia y metodologia de intervencion de un Enfoque Centrado en la Familia
propone, a través de una relacion plenamente colaborativa entre profesionales y familias y
mediante la capacitacién (empowerment) de estas ultimas, el apoyo a las habilidades de
autodeterminacién de las propias familias. S6lo cuando éstas obtengan un mayor control
sobre sus vidas y sobre los servicios y recursos que reciben, seran capaces de promover las
mismas habilidades en sus hijos/as con Sindrome de Down, sin necesidad de recurrir a agentes
externos o crear lazos dependientes de los profesionales. Esta capacitacion puede aportar
ademas a las familias un conocimiento méas practico en cuanto a las estrategias y medios a
emplear para apoyar a sus hijos/as.

Siempre que los padres perciban la autodeterminacién personal como una meta
educativa deseable y apropiada tanto para ellas como para sus hijos/as, se implicaran en
mayor grado en la consecucion de este logro y, lo que es mas, exigiran los necesarios recursos

para que ellos desde sus casas puedan practicarla.
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