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Primera parte

Tensando la urdimbre

“Demasiado tiempo has perdido en sueños deleznables,

ahora te quito la venda de los ojos, 

debes acostumbrarte al brillo de la luz y de cada

momento de tu vida.”5

5. Whitman, W. Hojas de hierba. Lumen, Barcelona, 1969.



Capítulo 2

La Autodeterminación

La autodeterminación es una palabra que designa 

-

vidad va de la mano con el desarrollo de nuestra autodeter-

minación. 

self-determination no tenía 

-

-

-



La sobreprotección y la dignidad del riesgo

-

derechos. Pese a ser poco menos de la mitad del total de las 

forma directa a las PCDI a participar en ninguna de las decla-

-

-

dos entornos hablaran en nombre de ellas. No nos imagina-

-

creen que la discapacidad intelectual es la responsable de cual-

quier infortunio; el diagnóstico les eclipsa la percepción de la 

el colectivo cambie el recorrido porque una calle está cor-

eso le pasa a cualquier persona. La discapacidad transforma 



pasaron a todos en la familia. Los ritos iniciáticos de cualquier 

vida de los adultos. 

Quienes tienen algún grado de responsabilidad sobre 

-

-

dignidad a sus vidas.

La dignidad del riesgo es un concepto de Robert Pers-

ke

humanos aceptamos asumir.

31. Perske, R.  (1972). The dignity of risk.  [La dignidad del riesgo] En W. Wolfensberger 

(Ed.), Normalization: The principle of normalization in human services [La Normal-

ización: El principio de normalización en los servicios humanos] Toronto, Ontario, 

Canada: National Institute on Mental Retardation, 1972



“La sobreprotección puede parecer amable en la super-

la gente, exprimir sus esperanzas y despojarlas de su dignidad. La 

sobreprotección puede impedir que la gente se convierta en lo que 

debería ser”. “El mundo real no siempre es seguro y predecible. 

No siempre dice “perdón”, “por favor”, “lo siento”. En el pasado, 

encontramos formas ingeniosas de evitar que las personas con dis-

capacidad corrieran riesgos. Ahora, tenemos que trabajar duro para 

que estas personas ejerzan su derecho de apropiarse del riesgo. 

Puede darse un desarrollo saludable que incluye la toma de riesgo 

como inherente a la vida de cualquier persona y puede existir un 

desarrollo paralizante, basado en la inseguridad de la indignidad”32. 

-

son una dupla que nos acompaña a los seres humanos des-

un par con estas habilidades. ¿Por qué privar a las PCD de la 

32. Citado por Eduardo Basz en “La dignidad del riesgo como antídoto al estigma”, 

http://www.radical.es/info/2073/la-dignidad-del-riesgo-como-antidoto-al-estigma-edu-

ardo-basz



-

-

Que las PCD hagan cosas comunes no los hace me-

-

-

zan para vivir su vida sin ninguna discapacidad. Quienes suben 

van caminando a la escuela rural durante una nevada; los que 

La autonomía es la capacidad para funcionar ade-



-

-

rriente desarrolló el campo de la rehabilitación en discapaci-

-

autonomía se repite en las familias que tienen niños con dis-

niños comunes.

auto-no-

mos

-

33. Ed Roberts, 1939-1995, pionero del Movimiento de vida independiente.



mismo libro en el cual Perske describía la dignidad del riesgo . 

-

de monitoreo que querían implementar. Algunas familias quie-

ren llevar a sus familiares de la mano para evitar el riesgo de 

imprevistos o contingencias. 

la PCD a través de la autonomía tienden a imaginar escena-

Centrarse en la autonomía no alcanza porque es obvio que ni 

34. W. Wolfensberger, Normalization: The principle of normalization in human services 

(pp. 194-200).  Toronto, Ontario, Canada: National Institute on Mental Retardation, 

1972. Nirje había acuñado el concepto de normalización en Suecia a comienzos de la 

década de 1960. Pero Wolfensberger logró que estas ideas fueran escuchadas en todo 

el mundo, donde, por aquel entonces, se internaba a los niños con síndrome de Down 

en asilos, para que estuvieran con sus pares.



-

camente.  

-

-

-

menos si pretendemos medir la autonomía en un laboratorio. 

Las instituciones clásicas que brindan servicios a las PCDI aca-

ban siendo un dispositivo de sometimiento porque procuran 

con gotero

-

35. Los niños lobo y los anacoretas nunca fueron más que excepciones individuales. 

Incluso quienes intentan vivir por fuera de la sociedad, tienen que socializar para man-

tener a salvo las fronteras que establecen.



A veces se divulgan testimonios de personas con mí-

-

-

-

-

-

de pobreza multiplica los riesgos de desarrollar discapacida-

-

equidad e inclusión social. Una actitud positiva no basta para 

la distribución inequitativa del poder en una sociedad. 

-

los otros no son separables de nosotros. Una vida desplega-

-



el promisorio futuro. La propaganda consumista o neoliberal 

-

dad. Pero oculta a los millones que sobreviven o mueren en 

-

-

tra autoestima siempre empieza por la hetero-estima. Los 

Los componentes de la autodeterminación

La autodeterminación es el producto de varios facto-

-

-

ni por la autodeterminación ni por la plena inclusión. 



-

-

aplicable por cualquier actor social. 

como entes abstractos. 

protagonismo

una pertenencia sino como una creación de la cual se es el 

autor;

- Tener logros valorados por uno mismo;

-

2. Actuar con responsabilidad

libertad



red social de pertenencia; 

- Tomar las propias decisiones sin ser manipulado o engañado 

4. Ser parte del contexto vincular

-

ta e indirectamente; 

-

cambio con la comunidad como ciudadano común;

Dinámica de la autodeterminación y efectos

de los componentes

cuatro componentes están siempre presentes. Imaginemos 

que la autodeterminación es un dado de cuatro caras

en sus vértices ubicamos los cuatro componentes. De la inte-

-

36. Una pirámide de base triangular, cuyo nombre geométrico es tetraedro.



-

apreciar una obra de arte. Por supuesto que lo que inventa-

de quienes nos rodean.

instituciones; lo público -

o seguir una tradición familiar.

-

-

-

-



-

fronteras. La lógica difusa de las fronteras es poco tolerada 

Viñetas clínicas

muchas limitaciones en la comunicación tienen comporta-

-



-

-

cialmente. 

pueda entablar algún tipo de vínculo con el entorno. Pero se 

-

tege o como una frontera que habilita al intercambio social. 

manuales con tips para el autismo; no persistir en un adies-

-

camente invariantes. Una institución que brinda servicios a 

personas con autismo corre el riesgo de reforzar institucio-

nalmente el modo natural de aislarse o estereotiparse que 

estas personas tienen durante la infancia.

-



síntomas de un determinado diagnóstico.

-

se ruidosamente para ser escuchados por padres que no los 

-

caprichosa. 

los profesionales de la salud podemos perpetuar el someti-

miento de las PCD por no centrarnos en ellas. Un paciente 

-

el papeleo como para abaratar el tratamiento farmacológico. 

-

-

-

-



al ver que tardaba más del doble que lo habitual en arribar. 

-

compras ni tenía deseos especiales para cumplir.

- Los colectivos no le paran porque no levanta la mano con 

-

-

tando el problema.



-

-

distancia prudencial.

Muchos padres temen que algo malo pueda pasarles a 

-

-

La supuesta esencia de la discapacidad intelectual es 

-

-

-

sonas tienen más de un tipo de inteligencia disponible para 



desempeñarse. Se confunde la limitación cognitiva con la falta 

es así. La autodeterminación potencia a la inteligencia; la falta 

Alteraciones de la Autodeterminación

-

tectamos una serie de alteraciones de la autodeterminación. 

-

-

- La transgresión de los límites que no conlleva consecuencias. 



La disipación subjetiva puede describirse como la dis-

minución o la debilidad de uno de los componentes de la 

-

-

-

-

-

-

Las personas que se estructuraron internamente en 

función de la pulsión de muerte presentan las situaciones más 

-

-

-



psíquico. 

alienación subjetiva predomina un componente 

-

-

de la escasa distancia afectiva o física entre ambos. A veces 

-

-

domasoquistas o de manipulación. Si se interviene en forma 

-

que afecte al vínculo.

Para la PCDI es difícil autorizarse como dueño de 

-



pertenencias que no pasarían sólo por las que habilita una 

institución.

-

-

-

-

Componente 

disipado
Prototipo

Descripción

clínica

Protagonismo

Sumisión

Sometimien-

to

Obediencia absoluta sin 

resistencias ni cuestiona-

mientos.

Sensibles a la manipula-

-

va de situaciones de abu-



Responsabi-

lidad

Banalización

-

dad

actividades consensuadas.

-

Constante búsqueda de 

-

sabilizarse.

Libertad

Restricción

Inhibición

vínculos personales signi-

difusos e insustanciales.

-

cia.

Contexto

vincular

Aislamiento

Misantropía

la participación social.

-

rios (internaciones) o si-

restrictivas (endogamia).

Tabla 6 - Disipaciones subjetivas



Componente

alienado
Prototipo

Descripción

clínica

Protagonismo

Egocentrismo

Terquedad

Demanda constante 

-

Monólogos autorre-

ferenciales.

emociones o senti-

Responsabilidad

Hiperexigencia

Sobre-

adaptación

-

asumidas por propia 

voluntad.

-

vés de rutinas rígidas.

Las novedades gene-

-

sis emocional.

-

diente de la autori-

dad.



Libertad

Transgresión

Oposicionismo

Reacción brusca o 

violenta ante los lími-

tes.

los acuerdos con los 

demás.

consecuencias de sus 

actos sobre sí mismo 

ni sobre los otros.

-

llamiento.

Contexto

vincular
Conformismo

Fidelidad parasitaria 

desafío de ser dife-

rente.

Tabla 7 - Alienaciones subjetivas



Autodeterminación y educación

de las instituciones elevando los estándares de calidad. Tam-

asumen protagonistas de sus procesos de cambio. La autode-

-

en forma más integral que la autonomía. 

la comunidad educativa; otra instigación al individualismo. Para 

-

sido formados en autodeterminación con otros que no. In-



cluir la autodeterminación en el currículo favoreció que los 

- Fueran más independientes un año después de graduarse;

-

lizar sus estudios;

.

Nuestro enfoque de la autodeterminación hace hin-

-

ciones.

-

de los lineamientos curriculares.

37. Recordemos que estos resultados se dan en un país con pleno empleo, pero en 

condiciones precarias: sin obra social, sin vacaciones, sin jubilación.



-

-

tes se ven aplastados por un sistema educativo que aísla a los 

-

el diálogo. La portación de la Bandera Nacional en manos del 

-

-

dos en su ciudadanía con el aval del sistema escolar. 

Las escuelas tendrían que desarrollar la autodetermi-

de la formación ciudadana que la comunidad demanda a la 

-

-

verles una imagen de sí mismos como dueños de sus propias 

-
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que cada miembro de la comunidad sea más autodeterminado. 

Las escuelas de nuestro siglo no pueden seguir im-

partiendo conocimientos provenientes de modelos lineales 

-

-

guiendo esos mismos procesos que estructuran las mentes de 

representaciones arcaicas de lo que son los alumnos. 

Para que la escuela incida en la vida comunitaria tiene 

-

-

-

-

emancipa genuinamente. Despierta a ciudadanos que votan 

-
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res que son autores del valor que agregan al mundo con su 

labor.

-



“Cómo explicarles…

que su futuro depende de ellos.

Que la educación marca su destino.

Que el presente sin estudio, es un porvenir sin brillo.

Que la escuela es el segundo hogar y, a veces, el primero.

Que es mejor buscar ideas, que buscar excusas.

Que la responsabilidad no agobia, fortalece.

Que lo que no se da, se pierde.

Que fracasar es no volver a intentarlo.

Que el deseo de ser mejor, es un acto solidario.

Que el amor por las ciencias es una actitud humanística.

Que deben ser protagonistas de lo mejor y no 

espectadores de lo peor.

Que la soberbia no puede con la humildad, ni la ira con la paciencia, 

ni la avaricia con la generosidad.

Que a cada derecho corresponde una obligación.

y viceversa.

Que negligencia, desidia y desdén, son virus de la derrota.

Que saber construir, vale. y saber destruir, duele.

Que el éxito de unos no implica el fracaso de otros, sino la mejora de 

todos.

niños es dándoles la mejor educación que podemos.”38

38. Raúl A. González, Director Editorial de “Estación Mandioca”, quien lo habría inclui-

do en material institucional de difusión en 2003.


