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EQUILIBRAR EL DERECHO A LA HABILITACION CON EL
DERECHO A LAS LIBERTADES PERSONALES: EL DERECHO DE
LAS PERSONAS CON TRASTORNOS DEL DESARROLLO A COMER
MAS DONUTS O DORMIR SIESTAS

DIANE J. BANNERMAN, JAN B. SHELDON, JAMES A. SHERMAN Y ALAN E. HARCHIK
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En la busqueda de una habilitacion eficiente, muchos proveedores de servicios ejercen un gran control

sobre las vidas de los clientes con trastornos del desarrollo. Por ejemplo, los proveedores de servicios suelen

elegir los objetivos de habilitacién del cliente, determinar el programa diario y regular el acceso a activida-

des preferidas. Este documento examina las ventajas y desventajas de permitir a los clientes ejercer sus li-

bertades personales, como el derecho a elegir y rechazar las actividades diarias. Por un lado, las malas

elecciones por parte del cliente podrian obstaculizar la habilitacién. Por otro, surgen problemas morales y

legales cuando se restringe el derecho de eleccion del cliente. Se ofrecen recomendaciones para proteger

tanto el derecho a la habilitacién como la libertad de eleccion.
DESCRIPTORES: trastornos del desarrollo, ética, derechos del cliente, conducta de eleccidn, discapa-

cidad intelectual

En la busqueda de una habilitacién eficiente,
muchos proveedores de servicios ejercen un gran
control sobre las vidas de los clientes con trastor-
nos del desarrollo (Guess, Benson y Siegel-Cau-
sey, 1985; Kishi, Teelucksingh, Zollers, Park-
Lee y Meyer, 1988; Turnbull y Turnbull, 1985).
Los proveedores de servicios a menudo eligen los
objetivos de habilitacion del cliente, eligen su lu-
gar de trabajo o de tratamiento diurno, imponen
programas de actividades diarias inflexibles y re-
gulan el acceso a las actividades preferidas. Las
decisiones tomadas por el proveedor de servicios
pueden promover la habilitacién, pero estas de-
cisiones pueden no reflejar las preferencias del
cliente. El objetivo de este articulo es tratar la re-
lacién entre el derecho a la habilitacién y el dere-
cho del cliente a las libertades personales. Se
abordardn las siguientes cuestiones: ;Qué

significa el "derecho a la habilitacién" para las
personas con discapacidad intelectual y trastor-
nos del desarrollo? ¢Qué son las libertades perso-
nales? ;Cudles son las ventajas y desventajas de
permitir que los ciudadanos con trastornos del
desarrollo ejerzan sus libertades personales?
¢Cdémo podrian los proveedores de servicios pro-
teger mejor tanto el derecho a la habilitacion
como la libertad de eleccidon?

La habilitacion consiste en ensenar las habi-
lidades necesarias para vivir de la forma més in-
dependiente posible (Favell, Favell, Riddle y
Risley, 1984). Una larga historia de servicios
inadecuados para las personas con trastornos del
desarrollo ha motivado numerosas demandas
colectivas y reformas legislativas que garantizan
a estos ciudadanos un derecho general a la habi-
litacién. En la mds conocida de las demandas
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colectivas, Wyatt contra Stickney (1971, 1972,
1975), un tribunal de Alabama (y posterior-
mente el Tribunal Federal del Quinto Circuito)
determiné que los ciudadanos con discapacidad
intelectual tienen "derecho a recibir una habili-
tacion individual que les dé a cada uno de ellos
una oportunidad realista de llevar una vida mds
atil y significativa y de volver a la sociedad"
(Wyatt contra Stickney, 1975, pag. 397). Sobre la
base de esta sentencia, el tribunal establecié unas
normas minimas que inclufan planes de habilita-
cién individualizados, un ambiente fisico huma-
nitario y la garantfa de contar con suficiente
personal cualificado para administrar un trata-
miento adecuado (Wyatt contra Stickney, 1975,
pig. 395). A pesar de las decididas iniciativas del
tribunal en pos de mejorar las normas de trata-
miento, todavia no se ha establecido un derecho
constitucional a la habilitacién. De hecho, en un
caso reciente del Tribunal Supremo, Youngberg
v. Romeo (1982), el Tribunal garantizé sélo la
habilitacion necesaria para asegurar la ausencia
de restricciones indebidas.

Desde 1976, las legislaciones federal y estatal
han adoptado una posiciéon mucho mas fuerte
que los tribunales a la hora de garantizar el dere-
cho a la habilitacién. La legislacién federal in-
cluye la Ley de Asistencia a las Trastornos del
desarrollo y la Carta de Derechos (1979), la Ley
de Rehabilitacion de 1973, la Ley de Educacién
para Todos los Nifios Discapacitados de 1975, la
Ley de Cobertura Catastréfica de Medicare de
1988 (Strauss, 1988), las enmiendas a la Ley de
Seguridad Social, incluidas las nuevas Normas de
Pago para los Servicios de Enfermeria Especiali-
zada y Centros de Cuidados Intermedios
(1988), v la propuesta de Ley de Servicios de Ca-
lidad en el Hogar y la Comunidad de Medicaid
de 1987 (atn no promulgada en mayo de 1989).

La legislacion no s6lo ha exigido la habilita-
cidn, sino que la mayoria de las leyes condicio-
nan la financiacién al cumplimiento de normas
de habilitacién especificas que hacen hincapié en

la ensenanza de habilidades parala vida indepen-
diente, asi como en la provisién de un ambiente
de vida seguro y atractivo (Developmental Disa-
bilities Assistance and Bill of Rights Act, 1979;
The Educational for All Handicapped Children
Act of 1975; The Rehabilitation Act of 1973;
Standards for Payment for Skilled Nursing and
Intermediate Care Facility Services, 1988). Los
efectos positivos propuestos de la financiacién
contingente incluyen programas de habilitacién
de mayor calidad. Sin embargo, los posibles efec-
tos inesperados pueden ser el compromiso de las
libertades personales de los clientes.

En un contexto legal, las libertades persona-
les incluyen la libertad de expresion, la libertad
de religién y otros derechos garantizados por la
Constitucién. Sin embargo, se puede argumen-
tar que las libertades personales son incluso més
bésicas que las detalladas en la Constitucién. El
juez del Tribunal Supremo William O. Douglas
tratd el "derecho a estar solo", incluyendo "el pri-
vilegio de un individuo de planificar sus propios
asuntos, ... de moldear su propia vida como me-
jor le parezca, hacer lo que le plazca, ir a donde le
plazca ... libertad de restriccion o coaccidn cor-
poral, libertad de caminar, pasear o holgazanear"
(citas omitidas) (Doe v. Bolton, 1973). Esta con-
ceptualizacion juridica de la libertad personal
implica que las personas deben tener diversas op-
ciones disponibles y estar libres de coaccién a la
hora de elegir entre ellas.

Desde una perspectiva analitico-conductual,
las opciones en la vida son valoradas, pero la elec-
cién es cualquier cosa menos libre (Skinner,
1971). La eleccién es, presumiblemente, una
funcién de las contingencias histéricas y presen-
tes de reforzamiento y castigo. Muchas de estas
contingencias no son fécilmente evidentes, lo
que hace que la eleccion sea dificil de analizar y
predecir. La forma en que las personas eligen se
ha investigado en la investigacion sobre progra-
mas de reforzamiento concurrentes (Catania,
1979) y se ha descrito (con diferentes grados de



precisién) con ecuaciones como la ley de iguala-
cién (Herrnstein, 1970; McDowell, 1988) y con
teorfas como la de maximizacién y mejora (véase
Mazur, 1986). Dado que la eleccién es dificil de
analizar, algunos investigadores han definido la
eleccidon por las condiciones de estimulo y las
contingencias mds aparentes. Por ejemplo,
Brigham (1979) defini la eleccién como

la oportunidad de hacer una eleccién no forzada
entre dos 0 més eventos, consecuencias o respues-
tas alternativas. Por no forzada, se entiende que
no hay consecuencias implicitas o explicitas pro-
gramadas por elegir una alternativa sobre las otras,
excepto por las caracteristicas de las propias alter-
nativas. (pag. 132)

Los términos elegir y eleccion utilizados en
este documento se corresponden estrechamente
con el término seleccién no forzada utilizado
por Brigham.

Aungque los analistas de conducta pueden ar-
gumentar que la eleccién no es libre, muchos
también reconocen que la eleccién percibida es
extremadamente valorada por muchas personas.
La historia del mundo y los acontecimientos ac-
tuales estdn llenos de ejemplos de personas que
se esfuerzan por vivir "libres". Ademas, la ilusién
de libertad y eleccién parece desempefiar un pa-
pel importante en el funcionamiento satisfacto-
rio del individuo (Lefcourt, 1973; Taylor y
Brown, 1988). Las personas no sélo se esfuerzan
por ser libres en un sentido amplio, sino que
también disfrutan tomando decisiones sencillas,
como la de participar en actividades improduc-
tivas, aunque inofensivas, como ver comedias en
la television, comer demasiados donuts, tomarse
la tarde libre en el trabajo o echarse una siesta
después de comer. La gente suele decidir por si
misma cudndo ducharse, qué comer y con quién
pasar su tiempo. La mayoria de las personas, in-
cluidas las que tienen trastornos del desarrollo,
aprecian estas opciones. Lo que estd en juego es
si los proveedores de servicios permiten a los

clientes con trastornos del desarrollo estas liber-
tades y si el ejercicio de las mismas redunda en el
interés de los clientes (es decir, conducen a un es-
tilo de vida independiente y normalizado de la
manera mas eficiente).

COMPROMETER LAS LIBERTADAS PARA ALCANZAR
LA HABILITACION: ESTADO ACTUAL
DE LA CUESTION

Las libertades personales pueden verse com-
prometidas de muchas maneras por los provee-
dores de servicios que tratan de cumplir las
normas de habilitacién, intentando ser eficien-
tes y satisfacer a los padres, superiores, adminis-
tradores escolares, y otras partes interesadas.
Algunas de las formas en que las libertades per-
sonales pueden verse comprometidas son las si-
guientes.

1. Los clientes pueden tener poca o nin-
guna participacién en las decisiones sobre sus
objetivos prioritarios de tratamiento o sobre los
procedimientos utilizados para  ensefarlos
(Guess y Siegel-Causey, 1985). Por lo tanto, es
posible que los clientes no estén motivados para
alcanzar objetivos especificos. Pueden resistirse a
los procedimientos de ensefanza. El personal
puede interpretar esta resistencia como un fra-
caso de las técnicas de ensenanza cuando podria
ser simplemente una expresion de preferencia
(Guess & Siegel-Causey, 1985; Houghton, Bro-
nicki, & Guess, 1987).

2. Los profesores o el personal de la resi-
dencia pueden ensenar conductas sin tener en
cuenta las preferencias del cliente o su aprendi-
zaje previo en el drea. Por ejemplo, los miembros
del personal pueden ensefiar a jugar a las herra-
durasy a correr porque prefieren esas actividades
de ocio, en lugar de determinar y respetar las pre-
ferencias de ocio del cliente. O el personal puede
ensefar a mojar el cepillo de dientes antes de
aplicar la pasta, aunque el cliente esté acostum-
brado a hacerlo en el orden inverso. Los padres o



tutores que son legalmente responsables de to-
mar decisiones por clientes considerados incapa-
citados pueden tomar decisiones basadas en sus
propios intereses de tiempo, dinero, protecciéon
y preferencia, en lugar de las preferencias del
cliente (Turnbull, Turnbull, Bronicki, Summers
y Roeder-Gordon, 1989).

3. La toma de decisiones no se ensefia a
menudo. Shevin y Klein (1984) afirman que
"nuestra profesion se ha centrado en la toma de
decisiones como una actividad permitida, mas
que como un objetivo de ensefianza” (pég. 60).
Muchas personas necesitan que se les ensefie a
descubrir sus propias preferencias y a aprender a
tomar decisiones responsables. Desgraciada-
mente, hemos prestado poca atencidn al desarro-
llo de planes de estudio para ensefiar a los
alumnos a discriminar sus preferencias y a tomar
decisiones para obtenerlas (sin embargo, véase
Hazel, Deshler, Turnbull y Osborne, 1988).
Ademis, tal vez debido a la falta de planes de es-
tudio sobre la toma de decisiones, el entrena-
miento profesional de los profesores no suele
incluir métodos sobre cémo instruir a los clien-
tes en la toma de decisiones.

4. Nose suelen dar oportunidades de elec-
cién (Guess et al., 1985; Kishi et al., 1988; Kno-
wlton, Turnbull, Backus, & Turnbull, 1988). La
presién para cumplir con las normas reglamen-
tarias puede hacer que algunos proveedores de
servicios pongan demasiado énfasis en la canti-
dady el programa de actividades de habilitacion.
De hecho, muchas instituciones de servicios,
como los centros de atencién intermedia para
personas con discapacidad intelectual, estin
obligados a aplicar programas diarios de hora en
hora (Standards for Payment for Skilled Nur-
sing and Intermediate Care Facility Services,
1988). La inflexibilidad de los programas a me-
nudo impide la posibilidad de elegir. Por ejem-
plo, no se permite a los clientes elegir el orden o
el horario de las actividades. Se les puede disua-
dir de tomar descansos o de elegir actividades no

programadas. El personal puede elegir la ropa de
los clientes. Un dietista puede planificar las co-
midas de los clientes. Los materiales de ocio pue-
den estar guardados en un armario hasta las
horas de ocio programadas.

Ademis, la presién para complacer a las ins-
tituciones de financiacién, los padres y otros
consumidores puede obligar al personal de aten-
cién directa y a los profesores a "montar un es-
pectaculo” cuando llegan las visitas. Esto se hace
a menudo sin tener en cuenta las preferencias de
los clientes en ese momento.

Se estima que las libertades personales pue-
den negarse ficilmente. La cuestion es si es en el
mejor interés del cliente que se le permita ejercer
su capacidad de eleccién (Griffith & Coval,
1984). ;:Redunda en el interés del cliente con
importantes déficits de habilidades para la vida
independiente que se le permita saltarse una se-
sién de ensefanza, elegir un pasatiempo en lugar
de un objetivo de habilitacién académica, ne-
garse air de compras o comer demasiados donuts
y echarse una siesta? A continuacién, se tratan
los argumentos que apoyan cada lado de la cues-
tion.

ARGUMENTOS OPUESTOS AL DERECHO DE
ELECCION

El argumento mas fuerte contra el derecho a
elegir es que muchas personas con trastornos del
desarrollo pueden tomar malas decisiones
(Guess et al., 1985). Por ejemplo, algunos pue-
den carecer de habilidades de ocio en su reperto-
rio y, por lo tanto, pueden dedicarse a la
estereotipia, a dormir la siesta o a autolesionarse
durante el tiempo libre. Otros clientes con un re-
pertorio de habilidades limitado pueden elegir
una habilidad que no dominan. Por ejemplo,
pueden hacer una comida incompleta o intentar
tomar un autobus para ir al trabajo sin saber
cémo. Aunque otros miembros de la sociedad
disfrutan del derecho a elegir un almuerzo in-
completo o a realizar otras actividades



improductivas, incluso inseguras, suelen tener
un amplio repertorio de habilidades y conductas
aprendidas y, presumiblemente, son conscientes
de la mayoria de las consecuencias de su con-
ducta. Ademds, de vez en cuando se ven obliga-
dos a trabajar, cocinar o estudiar para satisfacer
las contingencias necesarias para mantener sus
vidas. De ello se deduce que las personas que no
tienen un repertorio de habilidades, y que no
comprenden las consecuencias de su conducta,
requieren una ensefianza intensiva en estas areas
antes de que se les permita elegir. Hasta ese mo-
mento, los padres, defensores o profesores res-
ponsables y atentos deben ayudar al cliente a
decidir qué actividades puede rechazar y qué tipo
de elecciones es capaz de hacer (Shuman, 1975).
La sociedad ha optado por tratar a los menores
de manera similar debido a su presunta incapaci-
dad para tomar decisiones competentes debido a
la edad.

Otro argumento en contra de dar a los clien-
tes el derecho a elegir es que permitir esta liber-
tad puede obstaculizar su adquisicién de
habilidades criticas para la vida independiente
(Knowlton et al., 1988). Por ¢jemplo, si se per-
mite que un cliente elija ser vestido por el perso-
nal cada mafana, ese cliente no estd aprendiendo
a vestirse de forma independiente. Si un cliente
elige aprender un pasatiempo en lugar de una ta-
rea vocacional, esto puede obstaculizar las futu-
ras oportunidades de empleo. Las instituciones
de financiacion federales, estatales y locales tie-
nen un interés imperioso en ensefar habilidades
de vida independiente a las personas con trastor-
nos del desarrollo porque son personas depen-
dientes que requieren un apoyo financiero
publico considerable (Griffith y Coval, 1984).
De ello se deduce que la reduccion de las liberta-
des personales para ensenar habilidades de vida
independiente es una compensacion adecuada
(Griffith y Coval, 1984; American Bar Associa-
tion, 1975). Algunos argumentan ademds que
los clientes tienen la obligacién de intentar

alcanzar los objetivos establecidos en el proceso
de planificacién interdisciplinaria (PPI) (Gard-
ner & Chapman, 1985; VanBiervliet & Shel-
don-Wildgen, 1981). VanBiervliet y Sheldon-
Wildgen sostienen: "Si el cliente no cumple con
esta responsabilidad de intentar alcanzar los ob-
jetivos del PPI] y el programa ha intentado me-
dios menos dristicos para resolver la situacién y
ha fracasado, se puede pedir al cliente que aban-
done el programa” (pag. 132).

ARGUMENTOS A FAVOR DEL DERECHO DE
ELECCION

Un argumento de peso a favor de permitir a
los clientes el derecho a elegir es que la legislacion
lo garantiza. Las personas con trastornos del
desarrollo tienen garantizados los mismos dere-
chos bésicos que los demds ciudadanos del
mismo pais y de la misma edad (Developmental
Disabilities Assistance and Bill of Rights Act,,
1972; Developmental Disabilities Assistance
and Bill of Rights Act, 1979). De hecho, las re-
cientemente promulgadas Standards for Pay-
ment for Skilled Nursing and Intermediate Care
Facility Services (1988) no sé6lo afirman que los
clientes tienen derecho a elegir, sino que exigen
que el personal ofrezca oportunidades de elec-
ci6én (pag. 20500). Todo el mundo tiene el dere-
cho y la capacidad de tomar decisiones en cierto
grado. Incluso una persona con discapacidad in-
telectual profunda puede elegir qué comer para
la merienda o qué silla es mds cémoda. Hay que
permitir que las personas ejerzan tantas opciones
como les permitan sus capacidades, ya sea expre-
sando una simple preferencia o sopesando las
ventajas y desventajas de varias opciones durante
la toma de decisiones complejas.

Un segundo argumento es que la capacidad
de un cliente para ejercer su capacidad de elec-
cién puede prepararle para vivir en la comuni-
dad, donde se espera que los individuos tomen
decisiones y elijan (Knowlton et al., 1988;
Perske, 1972; Turnbull et al, 1989; Veach,



1977; Wolfensberger, 1972). Dado que la mayo-
rfa de los clientes se esfuerzan por conseguir un
estilo de vida mas normalizado, aprender a vivir
como los demds miembros de la comunidad es
un objetivo importante.

Los resultados de la investigacion experimen-
tal con una serie de sujetos diferentes proporcio-
nan un apoyo adicional a las libertades
personales. Los investigadores han descubierto
que los individuos suelen preferir las situaciones
en las que pueden elegir, y que la eleccién rara vez
resulta perjudicial para el individuo y, de hecho,
puede ser beneficiosa. A continuacién, repasa-
mos brevemente algunas de estas investigaciones
y senalamos varias cuestiones de investigacién
pertinentes (véase también Harchik, Sherman y

Sheldon, 1989).

Efectos de la eleccion en las preferencias

En los estudios en los que se examind la pre-
ferencia por la eleccidn, se presentd a los sujetos
dos situaciones equivalentes, con la salvedad de
que solo se podia elegir en una de ellas. Los indi-
viduos eligieron con mayor frecuencia la situa-
cién en la que se podia elegir. Por ejemplo, los
nifos eligieron participar en tareas en las que po-
dian elegir los reforzadores con mas frecuencia
que cuando el experimentador elegia los mismos
reforzantes por ellos (Brigham, 1979; Brigham y
Sherman, 1973; Brigham y Stoerzinger, 1976).
Los adolescentes con trastornos del desarrollo
que realizaban un balanceo estereotipico elegian
con miés frecuencia una silla en la que podian
mecerse cllos mismos que una silla mecida por
los investigadores a la misma velocidad (Buyer,
Berkson, Winnega y Morton, 1987). Las ratas y
las palomas también prefieren situaciones en las
que se puede elegir (Catania y Sagvolden, 1980;
Voss y Homize, 1970), lo que sugiere que los
efectos de la eleccidn no se limitan a los seres hu-
manos.

Efectos de la eleccion en la participacion

Los individuos parecen participar més en las
actividades cuando se les ofrece la posibilidad de
elegir. Los adolescentes participaban en la toma
de decisiones en grupo mis a menudo cuando
determinaban las consecuencias para sus compa-
fieros que cuando eran sus padres los que deter-
minaban las consecuencias (Fixsen, Phillips, &
Wolf, 1973); las mujeres que elegian sus propios
ejercicios tenian una mayor asistencia a un cen-
tro de fimess que otras mujeres a las que se les
asignaban los mismos ¢jercicios (Thompson &
Wankel, 1980); los estudiantes universitarios
que elegfan si participar y cudl serfa su recom-
pensa, participaban en un juego de rompecabe-
zas durante el tiempo libre con més frecuencia
que otros a los que no se les habia dado ninguna
de las dos opciones (Zuckerman, Porac, Lathin,
Smith, & Deci, 1978); y cuando los oficinistas
elegian billetes de loterfa, era menos probable
que vendieran o cambiaran sus billetes antes del
sorteo, incluso por billetes con mejores probabi-

lidades (Langer, 1975).

Efectos de la eleccion en el rendimiento en la tarea

Las oportunidades de elegir en una situaciéon
pueden mejorar el rendimiento. Por ejemplo, los
nifos a los que se les dio a elegir tratamientos
para recordar o reconocer palabras o para perder
peso tuvieron un rendimiento mejor que otros
nifos que recibieron ese mismo tratamiento,
pero no lo habfan elegido (Berk, 1976; Men-
donca y Brehm, 1983). Se encontraron efectos
similares con estudiantes universitarios que eli-
gieron tratamientos para mejorar los habitos de
lecturay estudio o para reducir el miedo a las ser-
pientes (Champlin y Karoly, 1975; Devine y
Fernald, 1973; Kanfer y Grimm, 1978), con ni-
fios a los que se les permiti6 elegir materiales ar-
tisticos (Amabile y Gitomer, 1984), y con
estudiantes universitarios y adultos mayores que
podian controlar la terminacién o la duracién de



pequenas descargas eléctricas o de ruido (Glass,
Singer y Friedman, 1969; Reim, Glass y Singer,
1971). En una serie de estudios analégicos de la-
boratorio, los estudiantes universitarios que eli-
gieron las palabras utilizadas en una tarea de
aprendizaje de palabras emparejadas respondie-
ron miés réapido, aprendieron las palabras mas ré-
pido y aprendieron mds pares de palabras que
otros que no habian elegido (p.¢j., Perlmuter &
Monty, 1973; Perlmuter, Scharff, Karsh, &
Monty, 1980). Sin embargo, a la inversa, Dyer,
Dunlap y Winterling (1989) y Newhard (1984)
descubrieron que el rendimiento académico de
los ninos con discapacidades graves era el mismo
tanto si elegfan la tarea como los materiales o los
reforzadores.

Por tltimo, los alumnos han elegido sus pro-
pias consecuencias para el rendimiento en las ta-
reas. En algunos estudios, el rendimiento de los
estudiantes mejord posteriormente (Dickerson
y Creedon, 1981; Lovitt y Curtiss, 1969). En
otros estudios, la eleccién de las consecuencias
no cambidé el rendimiento de los alumnos
(Brigham y Sherman, 1973; Brigham y Stoerzin-
ger, 1976; Felixbrod y O'Leary, 1973; Glynn,
1970).

Efectos de la eleccion en los problemas de conducta

Los problemas de conducta parecen exhi-
birse con menos frecuencia cuando un individuo
tiene oportunidades de eleccién. Por ejemplo,
los nifios con autismo muestran menos conduc-
tas problemdticas (p.cj., agresién, autolesiones)
cuando pueden elegir las tareas, los materiales y
los reforzadores que cuando el terapeuta hace ta-
les elecciones (Dyer et al., 1989). También se re-
ducta la evitacién social (p.¢j., mirar y alejarse)
cuando participaban en las actividades que pre-
ferfan (Koegel, Dyer y Bell, 1987). Los estudian-
tes con discapacidades graves del desarrollo han
mostrado una conducta menos aberrante y un
mayor seguimiento de instrucciones cuando po-
dian controlar el ritmo de estas en tareas

vocacionales (Dobbins, 1988). Los estudiantes
de secundaria y de la universidad también mues-
tran menos desobediencia ala hora de completar
las tareas cuando tienen oportunidades de elegir
(Heilman & Tofher, 1976; Wright & Strong,
1982).

Efectos de la eleccion en las respuestas a estimulos
aversivos

Los sujetos que pueden controlar un aspecto
de una situacién aversiva (p.¢j., la eleccion de la
terminacidn, la duracién o la presentacion del
choque eléctrico, el ruido o tests escritos) infor-
maban de menos malestar y tenfan una respuesta
autondmica menos extrema que los sujetos que
recibfan el mismo estimulo, pero no tenfan con-
trol sobre él (Corah y Boffa, 1970; DeGood,
1975; Geer, Davison y Gatchel, 1970; Geer y
Maisel, 1972; Stotland y Blumenthal, 1964).
Ademds, las ratas a las que se les presentaban
choques escapables y evitables desarrollaban me-
nos ulceras gastricas que las que recibfan la
misma cantidad de choques ineludibles e inevi-
tables (Weiss, 1971); los nifios pequeios que te-
nian oportunidades de controlar la accién de un
juguete mecdnico eran menos propensos a llorar
que otros nifios que no tenfan estas oportunida-
des (Gunnar-Vongnechten, 1978); y los pacien-
tes a los que se les daba a elegir entre dos
tratamientos médicos eran menos propensos a
estar deprimidos o ansiosos que los pacientes a

los que se les asignaba un tratamiento (Morris &
Royle, 1988).

Cuestiones de investigacion

Hay que tener en cuenta una serie de cuestio-
nes al intentar analizar la generalidad y aplicabi-
lidad de los resultados de la investigacién sobre
eleccion. En primer lugar, hay que tener en
cuenta algunas cuestiones metodoldgicas. Pocos
estudios han utilizado analisis intra-sujetos con
medida repetida de las variables dependientes; la



mayorfa han usado disenos de grupo (p.¢j., Ama-
bile y Gitomer, 1984). Esto dificulta la determi-
nacién de las de los
individuales y los efectos de las variables a lo
largo del tiempo. Ademds, muchos estudios han
usado procedimientos estadisticos para analizar
los datos. Aunque a menudo se reporta la signi-
ficacidn estadistica, la inspeccién de los datos de
rendimiento medio presentados para cada grupo
a veces no indicaba efectos clinicos importantes
(p-¢j.» Berk, 1976). Ademds, algunos de los estu-
dios se llevaron a cabo en situaciones analdgicas
o de laboratorio y, por lo tanto, si la eleccion pa-
recia tener un efecto, no estd claro si los mismos
efectos se habrian producido en situaciones mds
naturales (p.¢j., Zuckerman et al., 1978). Por ul-
timo, los sujetos de varios estudios eran estu-
diantes universitarios, y no se puede asegurar la
generalidad a otras poblaciones (p.¢j., Perlmuter
et al., 1980). Sin embargo, recientemente los in-
vestigadores han comenzado a examinar la elec-
cién con disefios de un solo sujeto en
condiciones mds naturales (p.¢j., Dyer et al,
1989; Kosiewicz, Hallahan y Lloyd, 1981; Par-
sons, Reid, Bumgarner y Reynolds, 1988).

Otra cuestion se refiere a la interaccién entre
la eleccién y la obtencién de un resultado prefe-
rido; es decir, los efectos de la eleccion per se pue-
den verse confundidos por la obtencién de
resultados preferidos. Algunos estudios han exa-
minado esta cuestion. Los beneficios en el rendi-
miento de la tarea asociados a la asignacién de un
resultado preferido fueron similares a los asocia-
dos a la eleccién de un resultado preferido
(Kosiewicz et al., 1981; Parsons et al., 1988); sin
embargo, la eleccion del resultado fue preferida
por los sujetos a la asignacién de resultados sin-
gulares (Brigham y Sherman, 1973).

Por ultimo, en la mayoria de los estudios, rara
vez se evalud la percepcion de los sujetos sobre si
habian tomado decisiones. Como senalé Langer
(1983), la percepcién del individuo, no del expe-

rimentador, puede ser lo mds relevante. Muchas

respuestas sujetos

personas con trastornos del desarrollo pueden
no percibir las opciones disponibles y, ademds,
muchas pueden no ser hébiles en la toma de de-
cisiones. Por lo tanto, estas personas pueden ne-
cesitar que se les ensefe a ejercer la eleccién para
obtener lo que desean.

En resumen, esta investigacién indica que los
individuos suelen preferir las situaciones en las
que pueden elegir. También parece que la elec-
cién puede tener beneficios para el individuo, es-
pecialmente para aumentar la participacién y
reducir las conductas problemdticas. Sin em-
bargo, serd necesario investigar mas para deter-
minar las condiciones en las que la eleccion
puede ser més beneficiosa para las personas con
trastornos del desarrollo.

LA PROTECCION DEL DERECHO DE HABILITACION
Y DEL DERECHO DE ELECCION

La habilitacién y el derecho a elegir no tienen
por qué considerarse objetivos contradictorios.
Aunque se necesita més tiempo y enseflanza para
que los clientes aprendan a elegir, esta libertad
puede facilitar la habilitacién al aumentar la sa-
tisfaccién del cliente con los objetivos y procedi-
mientos de habilitacién, incrementando asi su
disposicion a participar. Por lo tanto, la toma de
decisiones debe integrarse en el proceso de habi-
litacion. Esto no significa que los proveedores de
servicios deban sentarse y permitir que los clien-
tes "hagan lo que quieran”, ya que los clientes
pueden tomar una serie de decisiones errdneas
que obstaculizarian la habilitacién. Por el con-
trario, los proveedores de servicios deben esfor-
zarse por enseiar y ofrecer oportunidades de
eleccién en el contexto de la habilitacién. Esta
integracion de la eleccién en el proceso de habi-
litacién puede merecer el tiempo vy la iniciativa
adicionales. A continuacién, se presentan algu-
nas formas posibles de lograr esta integracion:

1.  Los proveedores de servicios deben ha-
cer hincapié en la ensefianza de habilidades para
la vida independiente y otras conductas



funcionales que prefiera el cliente. Esto dotard a
los clientes de un repertorio de conductas apro-
piadas, asi como de preferencias, entre las que
podran elegir.

2. Los clientes deben participar en las de-
cisiones sobre las habilidades que aprenderdn y
c6mo se les ensefard (Guess et al., 1985; Guess
& Siegel-Causey, 1985; Turnbull et al., 1989;
Turnbull & Turnbull, 1985). Las preferencias
de los clientes con discapacidades graves y pro-
fundas pueden evaluarse mediante la observa-
cién y el andlisis de sus respuestas a diversas
habilidades, procedimientos de ensefianza y
otros estimulos (véanse los procedimientos de
evaluacién de preferencias en Caldwell, Taylory
Bloom, 1986; Green et al., 1988; Mithaugy Ha-
nawalt, 1978; Pace, Ivancic, Edwards, Iwata y
Page, 1985; Wacker, Berg, Wiggins, Muldoon y
Cavanaugh, 1985). Por ejemplo, Pace et al.
(1985) y Green et al. (1988) identificaron las
preferencias de estimulo de personas con disca-
pacidad intelectual severa y profunda mediante
la evaluacién de la aproximacion y evitacién de
cada cliente a cada estimulo objetivo.

También existen escalas de preferencias o lis-
tas de comprobacidn para ayudar alos proveedo-
res de servicios a determinar las opciones del
cliente (véase Becker y Ferguson, 1969; Goode y
Gaddy, 1976; Helmstetter, Murphy-Herd, Ro-
berts y Guess, 1984; Kishi y otros, 1988;
Turnbull y otros, 1989). Estas evaluaciones pue-
den llevarse a cabo entrevistando al cliente o a
quienes lo conocen bien. Estos informes sobre
las preferencias del cliente pueden ser validados
mediante su uso.

El quid de la cuestidn es que los equipos in-
terdisciplinarios (educativos o residenciales) no
deberfan tomar decisiones sobre el futuro del
cliente sin la aportacién de éste (Bennett, 1981).
Por el contrario, las preferencias del cliente, ya
sean declaradas por éste o determinadas a partir
de datos de observacion, deben ser tenidas muy
en cuenta. Ademds, una vez implementado el

plan residencial o educativo, los proveedores de
servicios y los profesores deben continuar obser-
vando, evaluando y hablando con el cliente, es-
tando abiertos a cambios que reflejen las
preferencias del cliente.

3. Hay que ensenar a los clientes a elegir
(Brown et al,, 1980; Guess & Siegel-Causey,
1985; Shevin & Klein, 1984; Turnbull &
Turnbull, 1985). Deberfa formar parte de su cu-
rriculo de aprendizaje y "estar sujeto al andlisis de
tareas, la planificacion, el desempefio y la evalua-
cién" (Shevin & Klein, 1984, p4g. 160). Lamen-
tablemente, solo se dispone de unos pocos
curriculos probados para la ensefianza de la elec-
cién. Por ejemplo, Hazel at al. (1988) desarrolla-
ron y probaron un plan de estudios para ensenar
habilidades (incluyendo la toma de decisiones, la
negociacion y la comunicacion) a adolescentes
con discapacidad intelectual leve. Sus resultados
mostraron que los adolescentes utilizaron estas
habilidades para acceder a algunas de sus prefe-
rencias.

Hay otros materiales que pueden ser utiles
para ensefiar la toma de decisiones. En primer lu-
gar, Wuerch y Voeltz (1982) desarrollaron un
programa de entrenamiento en habilidades de
ocio para personas con discapacidades graves que
incluye sugerencias para ensefar a elegir.

Henning y Dalrymple (1986) presentaron
un programa para ensefiar a un joven con au-
tismo a elegir materiales de ocio. Guess y
Helmstetter (1986), en su programa de instruc-
cién para personas con discapacidades graves,
describieron la ensenanza de la toma de decisio-
nes en situaciones naturales.

Otros investigadores y educadores ofrecen
sugerencias (en lugar de planes de estudio com-
pletos) sobre lo que se debe enseiar para prepa-
rar a los clientes para que tomen decisiones. Por
ejemplo, Shevin y Klein (1984) recomendaron
ensefar conceptos como "elegir, ahora, después,
quiero y no quiero, etc.". Guess, Sailor y Baer
(1976)  describieron  procedimientos para



"om

ensefiar el uso funcional de "si" y "no". Reese
(1986) demostrd que algunos clientes aprendian
a tomar decisiones complejas enumerando op-
ciones, tratando las ventajas y desventajas de
cada una de ellas y eligiendo la mejor opcién.

Para garantizar que se ensefie a los clientes a
elegir, los profesores y otros proveedores de ser-
vicios deben estar bien formados en este 4mbito
y ser responsables de ensefiar y ofrecer oportuni-
dades de eleccion. Esto significa que las institu-
ciones deben abordar la necesidad de formacién
de personal docente y residencial para que el per-
sonal y los profesores estén bien preparados para
fomentar y ensenar a elegir. Por tltimo, educar a
los profesores y al personal sobre los derechos de
los clientes puede disminuir la probabilidad de
que los profesores o el personal permitan que in-
tereses contrapuestos (p.¢j., el ahorro de tiempo
y de iniciativas) excluyan el derecho de los clien-
tes a elegir.

4. Los clientes de todos los niveles de fun-
cionamiento deben tener la oportunidad de to-
mar decisiones en sus entornos residenciales y
laborales, dentro de las actividades programadas
y entre ellas. Es posible que algunos clientes sélo
puedan tomar decisiones sencillas al principio
(p-¢j., qué postre comer, cuindo acostarse).
Otros clientes pueden aprender a tomar decisio-
nes més complicadas (p.¢j., como gastar la paga
de un taller, cémo manejar un problema con
otro cliente). Los miembros del personal deben
estar motivados para ofrecer estas oportunidades
de eleccidn. Los supervisores pueden aumentar
la motivacién del personal estableciendo contin-
gencias para estas actividades (p.¢j., un programa
de observacién, retroalimentacién y recom-
pensa). Ademds, los programas  de activida-
des deben establecerse de modo que haya tiempo
para la eleccion.

Las conductas de rechazo por parte de los
clientes, la realizacién de malas elecciones y la
conducta fuera de tarea deben indicar al personal
que procede evaluar si permitir mas opciones o

ensefiar mds opciones puede ser beneficioso
(Griffith & Coval, 1984; Guess & Siegel-Cau-
sey, 1985; Shevin & Klein, 1984). Por ¢jemplo,
en lugar de corregir inmediatamente a un cliente
que no quiere banarse porque estd viendo su pro-
grama de television favorito, el personal deberfa
evaluar si es razonable cambiar la hora del bafo.
Si no se puede respetar una preferencia razona-
ble en un momento determinado, el personal
debe planificar cudndo y cémo podria respetarse
en el futuro. Si un cliente se niega repetidamente
a participar en actividades de habilitacién des-
pués de que se le hayan dado opciones razona-
bles, un comité de revision interdisciplinario
objetivo debe considerar si esa opcién debe ser
restringida.

CONCLUSION

Todas las personas tienen derecho a comer
cuantos donuts como quieran y a echarse una
siesta. Pero junto con los derechos vienen las res-
ponsabilidades. Ensenar a los clientes a ejercer
sus libertades de forma responsable deberia ser
una parte integral del proceso de habilitacion.
Mientras aprenden, hay que animar alos clientes
aque tomen tantas decisiones como les permitan
sus capacidades, siempre y cuando estas decisio-
nes no sean perjudiciales para el cliente o para los
demds. Aunque en este documento se ha hecho
hincapié en la vulnerabilidad de las personas con
trastornos del desarrollo a las restricciones de de-
rechos, es importante tener en cuenta otras po-
blaciones que pueden ser igualmente
vulnerables, como los nifios, los participantes en
investigaciones y los pacientes que reciben aten-
cién médica o terapia. Estas personas pueden no
ser conscientes de sus derechos o pueden renun-
ciar a ellos involuntariamente para obtener el
tratamiento deseado. Por lo tanto, los médicos,
los investigadores y otros profesionales deben es-
tar atentos a la proteccién de los derechos de to-
das las personas a dirigir sus vidas con la mayor
independencia posible.
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