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RESUMEN

Introduccion: la autodeterminacién como un
proceso evolutivo, no es resultado automatico
de la maduracién psicoldgica o la edad del ser
humano. Depende de la interaccién entre
factores psicolégicos y factores ambientales en
los que estd inmerso el individuo a lo largo de
su vida. Objetivo: valorar la importancia que
tiene la familia como factor externo en la
potenciacién del desarrollo de la
autodeterminacion de adolescentes con
discapacidad fisico-motora. Método: para ello
se realizd una revision a través de la busqueda
en bases de datos en Internet, de las
investigaciones que se han realizado en los
ultimos 5 afios sobre la familia y su influencia
en la potenciacién del desarrollo de Ila
autodeterminacién. Resultados: la familia
desempeiia un rol esencial para que los
adolescentes con discapacidad fisico-motora
puedan trascender los niveles prolongados y
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profundos de dependencia de los adultos que
los atienden, puedan desarrollar un
comportamiento autodeterminado y logren
alcanzar unos niveles de desarrollo psicoldgico
e integracién social 6ptimos, que le permitan la
regulacién saludable de su comportamiento. Se
necesita que la familia, en tanto que agente
socializador basico, sea una plataforma de
despegue de esas potencialidades.
Conclusiones: los investigadores tienden a
centrar mas el interés por los factores
personales subyacentes al desarrollo de Ia
autodeterminacién, que por los factores
ambientales que actian como facilitadores o
barreras del desarrollo de sus componentes,
como la familia.

Palabras clave: discapacidad fisica-motora;
autodeterminacion; familia; adolescencia
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ABSTRACT

Introduction: self-determination, as an
evolutionary process, is not an automatic result
of psychological maturation or the age of the
human being, however, it depends on the
interaction  between  psychological and
environmental factors in which the individual is
immersed throughout his or her life. Objective:
to assess the importance of family as an
external factor in the empowerment and
development  of  self-determination in
adolescents with physical-motor disabilities.
Method: for this purpose, a literature review in
Internet databases was carried out on
researches (published in the last 5 years) based
on the family and its influence on the
empowerment of the development of self-
determination. Results: the family plays an
essential role in enabling adolescents with
physical-motor disabilities at the time to
transcend prolonged and profound levels of
dependence on adults who care for them, also
to develop self-determined behavior, and to
achieve optimal levels of psychological
development and social integration, helped
them to achieve a regulated behavior in a
healthy way. Family, as basic socializing agent,
needs to be a platform for unleashing these
potentialities. Conclusions: researchers tend to
focus more on the personal factors underlying
the development of self-determination, than on
the social environmental factors that act as
facilitators or barriers for the development of
its components, like family.

Keywords: physical-motor disability; self-
determination; family; adolescence
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RESUMO

Introdugdo: a autodeterminagcdo como processo
evolutivo ndo é resultado automatico do
amadurecimento psicoldgico ou da idade do ser
humano. Depende da interagdo entre fatores
psicoldgicos e fatores ambientais em que o
individuo estd imerso ao longo de sua vida.
Objetivo: avaliar a importancia da familia como
fator externo na promocdo do desenvolvimento
da autodeterminacdo em adolescentes com
deficiéncia fisico-motora. Método: para isso, foi
realizada uma revisdo através da busca em bases
de dados da Internet, das investigagbes que
foram realizadas nos ultimos 5 anos sobre a
familia e sua influéncia no empoderamento do
desenvolvimento da autodeterminacao.
Resultados: a familia desempenha um papel
essencial para que os adolescentes com
deficiéncia fisico-motora possam transcender os
niveis prolongados e profundos de dependéncia
dos adultos que os cuidam, possam desenvolver
comportamentos autodeterminados e atingir
niveis 6timos de desenvolvimento psicolédgico e
integracdo social, que permitem uma regulacao
saudavel do seu comportamento. A familia, como
agente socializador bdsico, precisa ser uma
plataforma de langamento dessas
potencialidades. Conclusdes: os pesquisadores
tendem a se concentrar mais em fatores pessoais
subjacentes ao desenvolvimento da
autodeterminacdo do que em fatores ambientais
gue atuam como facilitadores ou barreiras ao
desenvolvimento de seus componentes, como a
familia.

Palavras-chave: deficiéncia fisico-motora;
autodeterminacdo; familia; adolescéncia
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INTRODUCCION

La discapacidad es parte de la condicién humana. Es un fendmeno complejo que denota los aspectos
negativos de la interaccién entre personas con un problema de salud y factores individuales vy
ambientales, reflejando la relacidén entre las caracteristicas de la persona y la sociedad donde vive.(!)
Segln la Organizacién Mundial de la Salud® discapacidad es un término genérico que engloba:
defectos estructurales o funcionales (déficits), incapacidad para el desempefio (discapacidad
propiamente dicha) y desventajas para la participacién social (minusvalia).®®

El Informe Mundial sobre Discapacidad® plantea que la misma es compleja, multidimensional,
dinamica y objeto de discrepancias por lo polémico de su definiciéon. La nocién de discapacidad ha
evolucionado con la humanidad, moviéndose del negativismo a la explicacién cientifica y el
reconocimiento de la persona. Es un concepto que ha ido del rechazo a la compasion, de la exclusién
a la intervencion, de la resignacién al autorreconocimiento, de la normalizacién a la inclusién. En la
actualidad se define como falta de capacidad para realizar una actividad dentro del margen de lo que
se considera “normal” para un ser humano.®

Los resultados de la Encuesta Mundial de Salud® y el Estudio de Carga Mundial de Morbilidad®)
revelan que entre el 15,6 % y el 19,4 % de la poblacién mundial mayor de 15 afios se encuentra en
situacion de discapacidad, presentando minusvalias importantes entre el 2,8 % y el 3,8 % de la misma.
El 5,1 de la poblacién menor de 15 afios también estd en situacion de discapacidad.!”) En América
Latina, para 2010, se estimaron 85 millones de personas con discapacidad, la mayoria, pertenecientes
a los sectores mas pobres. Seguln sugieren Stang(® y Vasquez!¥, esta panordmica ha empeorado.

En Cuba, la atencion a la discapacidad es prioridad del Gobierno, coordinada por el Ministerio de
Seguridad Social, con apoyo de los sistemas nacionales de salud, educacion, otras instancias estatales,
asociaciones de personas con discapacidad y organizaciones no gubernamentales.® En 2003, segun el
Estudio Psicosocial de Personas con Discapacidad y el Estudio Psicopedagdgico, Social y Clinico-
Genético de Personas con Discapacidad Intelectual, 366 864 personas se encontraban en situacion de
discapacidad, con prevalencia de 3,26 casos por cada 100 habitantes.(9) Esta cifra, segun el Registro
Nacional de Personas con Discapacidad’® ha disminuido desde 2003. No obstante, la tendencia debe
cambiar debido a la expansién del SARS-CoV-2 y las secuelas fisicas y mentales en muchos
sobrevivientes de COVID-19.

En general, estos valores de prevalencia de la discapacidad la revelan como un importante problema
de salud con marcada connotacidn social, lo cual justifica su intencidén de estudio de las problematicas
asociadas a este grupo poblacional.(*?

Las personas con discapacidad son diversas. Tal diversidad surge de la experiencia individual que
resulta de la interaccién entre las condiciones de salud, los factores personales y los factores
ambientales.”® No obstante, un aspecto basico que distingue a estas personas es la naturaleza del
defecto, es decir, la condiciéon de salud que subyace a los defectos estructurales o funcionales que
causan su incapacidad para el desempefio y sus desventajas para la participacion social.
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Entre las formas de discapacidad que se distinguen en base a la naturaleza del defecto, una de las mas
frecuentes a nivel mundial es la discapacidad fisico-motora!*¥ definida como la pérdida parcial o total,
transitoria o permanente de una o mas funciones motoras y/o de la integridad fisical’™ cuya aparicion
tiene lugar como consecuencia de multiples factores etioldgicos adquiridos en cualquier momento del
ciclo vital.’®) Segin el Informe Mundial sobre Discapacidad,® entre el 12 % y el 21 % de las
discapacidades a nivel global son fisico-motoras. Esta cifra es muy relevante; sin embargo, este dato
excluye los casos de discapacidades multiples, donde es comun la comorbilidad de déficits fisico-
motores. Eso indica que la prevalencia de la discapacidad fisico-motora es aun mayor.

En Cuba, el nivel de prevalencia de la discapacidad fisico-motora supera el registro mundial. Segun
Castro”) y Cobas, et al.'9, los defectos estructurales o funcionales del 25,2 % de las personas con
discapacidad en el pais, son fisico-motores. A estos se suma un 13,7 % de personas con discapacidades
multiples que presentan déficits fisico-motores. Tales niveles de prevalencia de la discapacidad fisica,
justifican sobradamente el estudio de cualquiera de las problematicas personales, sociales y/o de
salud, que presentan las personas con esta forma especifica de discapacidad. Por ello, se realiza este
estudio con el objetivo de valorar la importancia de la familia en la potenciacion del desarrollo de la
autodeterminacion de adolescentes con discapacidad fisico-motora.

DESARROLLO

Se realizd una revision a través de la busqueda en bases de datos en Internet, de las investigaciones
gue se han realizado en los ultimos 5 afios sobre la familia y su influencia en la potenciacién del
desarrollo de la autodeterminacién.

Las personas con discapacidad fisico-motora han estado presentes a lo largo de la historia, aunque su
nivel de integracién social y la percepcién de su condicidon han variado drasticamente en las diferentes
culturas y momentos del desarrollo de la humanidad.'® Algunas personas con discapacidad fisica han
trascendido su época, como la matematica serbia Mileva Maric (1875-1948), la pintora mexicana Frida
Kahlo (1907-1954) o el astrofisico britanico Stephen Hawking (1942-2018). Aun asi, la vida del escritor y
pintor irlandés Christy Brown (1932-1981), muestra la marginacion social y familiar a que se han
sometido estas personas en las sociedades occidentales contemporaneas. 1819

Segun Verdugo'®, la discapacidad fisico-motora es una situacion social de objetiva desventaja, lo cual
coincide con los criterios de la Clasificacidn Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la
Salud.!?) En este contexto, la discapacidad se valora como un fenémeno complejo donde la distincién
entre deficiencias, limitaciones para el desempeno debido a las deficiencias y restricciones de Ia
participacién social debido a las limitaciones para el desempeno, permite analizar la discapacidad
fisico-motora como un problema social. Pues toda esta situacidon que peculiariza a la persona con
discapacidad fisico-motora, supone un complejo obstaculo para su participacidn social, debido a las
contradicciones entre las demandas del medio y su capacidad de respuesta.(2?)

Se han propuesto diversas clasificaciones de discapacidad fisico-motora. Las mds aceptadas parten del
factor etioldgico del defecto (congénito, hereditario o adquirido, prenatal, perinatal o pos-natal), y el
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nivel de validismo (grado de desventajas para la participacién social). Los factores etioldgicos mas
frecuentes a nivel global, son las malformaciones congénitas, los accidentes y las enfermedades
neuromotoras.”) En nifios y adolescentes es comln la pardlisis cerebral infantil y el
mielomeningocele.® En Cuba, las causas mas comunes de discapacidad fisico-motora son similares,
destacando ademds las enfermedades ortopédicas.?!) Segin nivel de validismo, se distingue:
discapacidad fisico-motora leve (coordinacion, equilibrio y relaciones temporoespaciales afectadas,
pero la persona deambula sin apoyo y conserva el autovalidismo), discapacidad fisico-motora
moderada (motricidades fina y gruesa afectadas, por lo que la persona deambula con apoyo vy el
autovalidismo es limitado), y discapacidad fisico-motora severa (la persona no puede deambular ni con
apoyo y el autovalidismo estd seriamente afectado).??

No obstante, de modo general, al margen del factor etiolégico y el grado de validismo, las personas
con discapacidad fisico-motora siempre presentan algin grado de limitacién para la marcha y el
movimiento, que va desde niveles muy leves hasta la inmovilidad.’?3 Esto les restringe el
desplazamiento, el autocuidado, la actividad laboral, la vida sexual. Es decir, obstaculiza el
cumplimiento de las tareas cotidianas mas comunes, repercutiendo negativamente en toda la dindmica
de su vida personal, familiar y social.(?*

A la par de todos los obstdculos que endurecen las condiciones de vida en la discapacidad fisico-
motora, estas personas también sufren muchas complicaciones psicoldgicas. Tal es el caso de la poca
aceptacion de la imagen corporal como secuela de la distorsién de la autorrepresentacion y los
consecuentes problemas de autovaloracidén y autoestima, matizados por desviaciones en el desarrollo
y/o funcionamiento de la personalidad, que dan al traste con la adecuada regulaciéon del
comportamiento y la adaptacion al medio.?® Ello, justo cuando sus condiciones de vida demandan una
personalidad estructurada y resiliente, con altos niveles de desarrollo de autovaloracién,
autoconocimiento, empoderamiento y autonomia, que les permita lograr un manejo positivo del
entorno y adaptarse a él ptimamente. (2%

No obstante, segtin sefialan Manjarrés y Hederich!!® el problema mas acuciante para las personas con
discapacidad fisico-motora es a nivel familiar, sobre todo en familias como las latinas, con cultura
sobreprotectoras e invasivas del espacio personal de sus miembros.?”) Pues el entorno familiar, si bien
es un espacio esencial para el desarrollo de las potencialidades de sus miembros?®, en el caso de las
personas con discapacidad se puede convertir en un espacio lacerante de su desarrollo social y
personal, tal como sefialan varios autores.24#2%3%) En buena parte de los casos, las familias no ofrecen a
estas personas posibilidades reales de control sobre sus vidas, disponiendo lo que es mejor, tomando
sus decisiones. Para la persona con discapacidad fisico-motora, la familia es fuente esencial de
indefension aprendida.®)

Es valido acotar que la limitacidn y sobreproteccion excesiva que ejerce la familia sobre la persona con
discapacidad fisico-motora, subyace al miedo a peligros fisicos, falta de expectativas, de confianza, de
tiempo, de paciencia para el aprendizaje, desconocimiento sobre cémo mejorar el autovalidismo.3?
No obstante, evidentemente, el impacto familiar de la presencia de un miembro con discapacidad
fisico-motora u otra discapacidad es significativo.®3) Las peculiaridades de un hijo con discapacidad
modifican de forma radical todo el accionar de la familia, exigiendo de esta, altos niveles de
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disponibilidad, aparejado a un enorme esfuerzo cotidiano. Los roles parentales se complejizan, ya que
la funcién de los padres es alin mds importante en la generaciéon de oportunidades que garanticen el
desarrollo de las potencialidades y la proyeccién personal del hijo con discapacidad.*® Todo ello, si
bien en muchos casos no supone grandes dificultades para la salud familiar, en la mayoria puede ser un
punto importante de desencuentro y ruptura.®4

Cuando la persona adquiere la discapacidad en un estadio vital avanzado, las repercusiones familiares
pueden ser desestructurantes.®® La aparicién tardia supone transformaciones sustanciales en la
estructura familiar subyacente, debido a cambios en los sistemas de jerarquias, liderazgos, roles
parentales, genéricos y psicoemocionales, que pueden dar al traste con la salud familiar, aun cuando
las redes de apoyo informales primarias y secundarias y las redes de apoyo formal estén
estructuradas.®®)

Sin embargo, cuando el factor etiolégico de la discapacidad se adquiere en la infancia temprana y la
persona vive toda su vida con su discapacidad, sus consecuencias para el funcionamiento familiar son
mucho mds severas.®”) La llegada de un hijo con discapacidad es extremadamente estresante para el
nucleo familiar. Por ello, son muchos los padres que se sienten impotentes y desorientados ante las
exigencias a la funcidn parental, la cual se acentia ain mdas con todas las complicaciones y situaciones
novedosas a las que deben hacer frente, por las particularidades y requerimientos que demanda la
atencidn a una persona con discapacidad.?

Aparejado a ello, se dafan los sistemas de roles, sobre todo psicoemocionales. La codependencia entre
la persona con discapacidad y sus seres de apego es creciente, pudiendo tomar matices
psicopatoldgicos.®® Todo esto, asociado a lastimas, culpabilidades, remordimientos y
arrepentimientos, que desarrollan los parientes hacia las personas con discapacidad.® Esto favorece
qgue dichas personas se proyecten al futuro, tomen sus decisiones y regulen su comportamiento en
base a sus limitaciones, pero sobre todo, a partir de estereotipos, prejuicios y representaciones
negativas de su discapacidad. Todo, desde las influencias familiares inadecuadas, que se van
enraizando en la estructura de su personalidad.®® De hecho, estas consideraciones expresan la
relevancia del estudio de la influencia familiar en el desarrollo psicolégico de las personas con
discapacidad fisico-motora, tanto para comprender su dindmica, como para la intervencién en funcion
de su potenciacién.*?)

Todos estos elementos que dinamizan la vida personal y familiar de la persona con discapacidad fisico-
motora, tiene como una secuela muy significativa, el pobre desarrollo de la autodeterminacién.??)
Justo esa formacion compleja de la personalidad, que segliin muchos autores®*'#2 es esencial para que
las personas con discapacidad enfrenten de manera 6ptima y saludable todas las desventajas
personales y sociales que conlleva su condicién, logrando asi, manejar el entorno y adaptarse a él.(43)
Pues segin Wehmeyer(®® |a autodeterminacién es una caracteristica disposicional que permite a la
persona actuar como el agente causal de su propia vida, siendo capaz de hacer las elecciones y tomar
las decisiones que repercutan en su calidad de vida, sin influencias externas. Este autor, en su Modelo
Funcional de Autodeterminacién, ademds de proponer una definicién, delimita cuatro caracteristicas
propias del comportamiento autodeterminado: autorregulacidn, empoderamiento, autonomia vy
autorrealizacion.
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La autodeterminacion es considerada por los tedricos de la psicologia del desarrollo, como la principal
neoformacién de la personalidad en la etapa juvenil.®) Sin embargo, el camino de conquista de la
autodeterminaciéon comienza desde edades tempranas, cristaliza en la juventud y continda su
desarrollo en la adultez. Por tanto, el papel de la familia en el desarrollo de la autodeterminacion de
sus hijos es fundamental, sobre todo durante la adolescencia.*’) Pues seglin apuntan Field y
Hoffman®®Y), |a adolescencia es critica en el desarrollo de la autodeterminacidn, ya que en esta etapa se
sientan sus bases fundamentales, pues los adolescentes tienen que enfrentar al cumplimiento de
distintas tareas e hitos evolutivos, que guardan intima relacion con el desarrollo de Ila
autodeterminacion e irremediablemente determinan el ajuste o no de su posterior cristalizacién
durante la juventud.®

La mayoria de los autores reconocen que la autodeterminacién es potencialmente desarrollable en
todas las personas, incluso en las que viven con una discapacidad y que una vez desarrollada, esta
presente toda la vida. Ademads, estd influida tanto por los atributos personales como por el contexto y
resulta esencial para el manejo del entorno.®* De hecho, segun Verdugo® en ello radica la relevancia
de su estudio en la discapacidad.

No obstante, el desarrollo de la autodeterminacién no es resultado automatico de la maduracion
psicoldgica o la edad del ser humano. Depende de la interaccidn entre factores psicolégicos y factores
ambientales en los que esta inmerso el individuo a lo largo de su vida. Factores que segun
Wehmeyer®?) en las personas con discapacidad fisico-motora involucran necesariamente todos los
elementos asociados a la condicidn de salud que subyace a los defectos estructurales o funcionales que
causan su incapacidad para el desempeiio y sus desventajas para la participacién social, los cuales se
reflejan en la dindmica individual, familiar y social de |la persona. Es por eso que, en los Ultimos afios, el
estudio de las variables psicoldgicas, familiares y sociales que subyacen al desarrollo de la
autodeterminacién en adolescentes con discapacidad, se ha convertido en un tema cada vez mas
comun. )

Tradicionalmente, la investigacidon sobre autodeterminacion en adolescentes con discapacidad se ha
realizado en la discapacidad intelectual*?) siendo casi inexistente en la fisico-motora. Esta ausencia de
estudios se podria asociar a varios factores de naturaleza diversa. Sin embargo, una de las razones
fundamentales, puede ser el desarrollo impetuoso de la bioingenieria a nivel mundial.*3

Los bioingenieros han puesto a disposiciéon de las personas con discapacidad fisica, una abundante
gama de tecnologias de apoyo, cuyo uso reduce drasticamente las limitaciones para el desempefio en
estas personas, con la consecuente disminucién de sus desventajas para la participacién social.® Ello
supone un mayor nivel de autonomia, independencia, autorregulacién y sobre todo, mayores
posibilidades de autorrealizacion.™> No obstante, las tecnologias de apoyo tienen altos costos, lo cual
limita su uso en contextos econdmicamente desfavorables, como es el caso de Cuba.?3)

En el pais, a pesar de la voluntad estatal para la atencidn y proteccion a las personas con discapacidad
fisico-motora, la realidad es otra. Las limitaciones econdmicas dificultan el acceso a la tecnologia de
apoyo para el discapacitado fisico o incluso su desarrollo, aun cuando se cuenta con la mano de obra
calificada para tales propdsitos. Por tanto, las personas con discapacidad fisica, al no disponer de
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tecnologias que ayuden a reducir sus limitaciones y desventajas para el desempefio, sélo les resta
desarrollar y potenciar los recursos personoldgicos que les permitan lograr niveles de independencia y
autonomia necesarios para el control positivo y la adaptacidén éptima al entono.“®) Es por eso que, en
este contexto es necesaria la implementacion de estudios que favorezcan el desarrollo de la
autodeterminacion en personas con discapacidad fisica, sobre todo en la adolescencia, que es la etapa
evolutiva donde, tal como argumentan algunos autores, se sientan las bases para ello. 33141

A nivel internacional, segun Arellano®! los investigadores tienden a centrar méas el interés por factores
personales subyacentes al desarrollo de la autodeterminacién, que por factores ambientales que
actlan como facilitadores o barreras del desarrollo de sus componentes, como la familia.”3 Sin
embargo, algunos de los estudios revelan que las familias pocas veces favorecen el desarrollo
psicoldgico de sus hijos con discapacidad.*?) En principio, los parientes no promueven el desarrollo del
validismo, no lo enfrentan a las tareas propias de cada edad, le relegan de muchas exigencias
cotidianas y les privan de las vivencias necesarias para la vida en sociedad.®®? A todo esto, se suman
actitudes que inciden en el entorno del discapacitado, potencialmente nocivas desde el punto de vista
psicoldgico, tales como sobreproteccidn, autoritarismo, inconsistencia, rechazo, maltrato fisico y dafo
emocional.(9)

Por ello, aunque el ser humano tiene una extraordinaria capacidad para desarrollar sus potencialidades
al margen de sus limitaciones, la familia desempefia un rol esencial para que los adolescentes con
discapacidad fisico-motora trasciendan los niveles prolongados y profundos de dependencia de los
adultos, puedan desarrollar un comportamiento autodeterminado y logren alcanzar niveles de
desarrollo psicoldgico e integracidn social dptimos, que le permitan la regulacion saludable del
comportamiento. Se necesita que la familia, en tanto que agente socializador basico, sea una
plataforma de despegue de esas potencialidades.?”)

No obstante, para que la familia sea el espacio fundamental de desarrollo de su autodeterminacion,
requiere ser lo que Arés?®) denomina familia potenciadora del desarrollo psicoldgico, con altos niveles
de organizacion y funcionalidad. Es decir, una familia saludable, segin los criterios presentados por
Herrera y Gonzélez.”*”); pues justamente las familias saludables tienden a contar con redes de apoyo
formal e informal estructuradas, jerarquias claras y flexibles, estilos de liderazgo democraticos, roles
familiares claros y flexibles, limites también claros y flexibles, estilos comunicativos positivos, alto
desarrollo de la autonomia y alta adaptabilidad familiar. Por ello, tienen la capacidad de potenciar de
manera optima el desarrollo psicolégico de sus hijos, donde obviamente se incluye el desarrollo de su
autodeterminacion.#84%59) pPor tanto, para convertir a la familia en favorecedora del desarrollo de la
autodeterminacion de sus hijos con discapacidad fisico-motora, ésta debe ser dotada de los recursos
necesarios para optimizar sus niveles de funcionabilidad y salud.®%

CONSIDERACIONES FINALES

Las investigaciones realizadas en los ultimos 5 afios sobre indicadores clinicos, neuropsicolégicos y
sociopsicolégicos, que constituyen predictores sobre el desarrollo de la autodeterminaciéon en
adolescentes y jovenes con discapacidad, evidencian que son mas frecuentes los estudios de factores
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personales subyacentes al desarrollo de la autodeterminacién como: el género, la edad, las conductas
adaptativas, la toma de decisiones entre otras variables internas. Resultan menos estudiados los
factores ambientales que actian como facilitadores o barreras del desarrollo de sus componentes,
como es el caso de la familia.
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