Educacién Social 56

Espiritualidad y accion social

Oscar
Martinez-Rivera

Diversidad funcional (discapacidad)
y espiritualidad

Resumen

Este trabajo pretende reflexionar a cerca de la espiritualidad y la diversidad funcional, es-
pecialmente desde la optica del trabajo de los profesionales de la accion social y desde lo
que se promueve desde las instituciones. En cuanto a la diversidad funcional, revisaremos
criticamente el término discapacidad y dependencia y tendremos en cuenta las diferentes
dimensiones de la persona, deteniéndonos especialmente en la dimension espiritual. La
premisa “la busqueda del sentido de la vida es una fuerza primaria de la vida humana que
tiene relacion con la felicidad” (Benavent) sera el eje vertebral de la mayor parte de ideas
que este articulo pretende abordar.
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ty, we critically revise the terms disability and
dependency and take into account the different
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navent) is a core principle in most ideas that
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A Este trabajo pretende hacer una reflexion y ordenar algunos parametros en

referencia a la espiritualidad y la diversidad funcional, especialmente desde
la 6ptica de las acciones de los profesionales de la accion social. La vision
que se aporta no solo hace referencia al trabajo que pueda realizar un edu-
cador social o un trabajador social, sino que también se refiere al que se
promueve en este sentido desde las instituciones.

Desde el punto de vista de la diversidad funcional, en trabajos anteriores
(Martinez y Planella, 2010:58-65) ya se hacia la propuesta de diferentes di-
mensiones de la persona donde incluiamos: dimension corporal, dimension
intelectual, dimension emotiva, dimension social y dimension espiritual. Alli
ya se analizaba al hombre como ser de proyecto. En este sentido, esencial-
mente también se basara la conceptualizacion de diversidad funcional desde
el trabajo de Romaiiach y Lobato (2005) donde se revisa criticamente el
término de discapacidad.

Ademas, para definir la dependencia se utilizara la definicion que aporta
Centeno y Romafiach (2007): “la falta de respeto a la dignidad y a los dere-
chos humanos de las personas, debida a la discriminacion y/o falta de igual-
dad de oportunidades para ejercer toda su autonomia”.

Por otra parte, a la hora de escribir sobre esta cuestion tendremos muy en
cuenta el trabajo de Benavent (2013) donde expone que “la espiritualidad hace
referencia a aspectos intangibles de la vida, desde las relaciones con los otros,
con uno mismo y con la realidad trascendente, es este el caso. La espiritualidad
afecta al ser humano y genera la capacidad de apreciar la trascendencia, la
capacidad de preguntarse sobre la existencia y el sentido. La necesidad espiri-
tual tiene manifestaciones culturales distintas y este aspecto es significativo en
una sociedad multicultural. Sin embargo, mas alla de la diversidad es posible
observar elementos en comun por lo que se refiere a la vivencia de las necesi-
dades espirituales, tanto desde la religion como desde la laicidad”.

El ser humano como ser espiritual

Resulta interesante analizar como Benavent (2013) para introducir su obra
Espiritualidad y educacion social nos lleva a la reflexion en torno a la defi-
nicion de ser humano y qué es lo que nos diferencia del resto de las especies.
Podria pasar desapercibido este aspecto si no tratamos de plantearnos algu-
nas cuestiones que hacen referencia a la diversidad funcional.

El limite entre lo humano y lo no humano ha sido una cuestion de reflexion
a lo largo de la historia de la discapacidad. Tener un aspecto fisico de ser
humano no es lo Ginico que nos hace ser definidos como tales; pero, al con-
trario, no tener el aspecto estadisticamente normal no conlleva ser conside-
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rados como seres humanos. La cuestion espiritual es uno de los aspectos que
podra diferenciarnos del resto de especies. Asi pues, conviene analizar de
qué manera planteamos este aspecto en las practicas socioeducativas para
personas con diversidad funcional o, simplemente, si consideramos que hay
que tenerlas en cuenta.

Empezar este articulo desde esta dimension no es por una razén menor.
Desde algunos puntos de vista, historicamente, la diversidad funcional no
siempre ha sido tratada (desde los textos escritos, desde la literatura, desde
las politicas sociales, desde la ciencia, etc.) como un ser humano en plenas
condiciones. Hace falta recordar que en determinados momentos y contextos
de la historia las personas con diversidad funcional han sufrido el exterminio
o el mas absoluto abandono, literalmente. En la antigua Grecia “era inevi-
table que la buena forma fisica e intelectual fuera esencial en este tipo de
sociedad” y “las personas con algun tipo de defecto o imperfeccion tenian en
ella un espacio reducido”. Realmente “la obsesion de los griegos por la per-
feccion corporal encontraba su expresion en el asesinato de los nifios que pa-
decian alguna insuficiencia” (Barton, 1998:68). Pero también, relativamente
reciente, las personas con discapacidad han sufrido situaciones similares.
En el pasado se observa claramente como se consideraba que no merecia
la pena que estas personas formaran parte del ser humano. Estos momentos
historicos, que no deberiamos olvidar, tienen muchos significados sobre la
concepcidn de persona y evidentemente marcan un tiempo muy 0scuro en
este aspecto. Asi pues, tenemos ejemplos claros donde las personas con di-
versidad funcional ni tan solo tenian el derecho a la vida.

Una vez recordado este pasado quiza no quede tan claro que estas personas
siempre hayan sido consideradas como seres humanos. En este sentido, a
menudo, plantear estas cuestiones, sobre la consideracion de seres humanos,
lleva a generar cierta incomodidad entre las personas que trabajamos en dis-
positivos socioeducativos. Pero conviene poner sobre la mesa también aque-
llo que plantea ciertos dilemas en las profesiones socioeducativas para partir
de unas bases solidas de reflexion. Esto podria evitar poder llegar a pensar
que determinadas practicas profesionales o politicas de nuestra sociedad mo-
derna puedan llegar a ser interpretadas como un mero “barniz formal” como
califica Romafiach (2012:47). En este sentido, Guibert y Romanach (2010)
también anadian que “las éticas de la diversidad proporcionan fundamen-
tos sélidos para defender la justicia y la igualdad de todas las diversidades
humanas y son una alternativa a otros enfoques que amplian la comunidad
moral, excluyendo a algunos seres humanos”.

Desde el punto de vista de la cuestion que estamos abordando, si tuviéra-
mos que plantear un ejercicio practico inicial para un equipo de trabajo de
profesionales sugeriria la definicién consensuada de “ser humano” y anali-
zaria qué aspectos minimos admitimos como profesionales en esta defini-
cion. Queremos pensar que este ejercicio nos llevara al reconocimiento del
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area espiritual y que, por tanto, deberemos iniciar un analisis de nuestras
programaciones y del trabajo que hacemos diariamente, si es que no hemos
explicitado este aspecto.

Naturalmente, como sucede en otros aspectos de la vida profesional, la defi-
nicion que propongamos como base para nuestro trabajo tendra inicialmente
mucho que ver con nuestra forma de entender la conceptualizacion del “ser
humano”. Podremos observar que el primer paso que debemos dar es conse-
guir un consenso, al menos de minimos de esta definicion, para luego com-
plementarla con mas matices. Puede parecer que este paso es un tanto obvio,
pero justamente las obviedades pueden llevarnos a malos entendidos en el
trabajo diario como profesionales. El proceso de definicion de espiritualidad
ya es un paso que podemos aprovechar para discutir muchas cuestiones que
si inicialmente tendran que ver con nuestra manera de entenderlo, después
nos serviran en nuestra practica diaria.

El espacio residencial y la espiritualidad

Sin duda, cualquier recurso socioeducativo deberia asegurar en algunos de
sus aspectos la dimension espiritual de la persona. Algunos estan algo mas
lejos de los parametros que estamos abordando pero, en todo caso, si lo re-
conocemos como un area importante de la persona estard presente durante
todas sus actividades de la vida cotidiana. Tal vez en todos los dispositivos
no haya espacios explicitos de trabajo espiritual en el sentido amplio, pero
asistir a ese recurso en si forma parte de la vida de la persona y, por tanto, de
su proyecto personal, con lo cual formara parte desde algun punto de vista
de su aspecto espiritual.

Apuntamos al recurso socioeducativo como uno de los recursos que mas pueden
hacer aflorar asuntos que puedan relacionarse con la espiritualidad de la persona.
De algtin modo, el lugar donde vives puede conseguir —o deberia hacerlo— que
te encuentres con aspectos mas ligados a la espiritualidad, tanto por las acciones
que llevas a cabo como por los momentos que explicitamente tienen como eje
principal algunas de las cuestiones que abordamos a continuacion.

Desde el espacio residencial, en primer lugar, es posible que se tomen la
mayoria de decisiones relacionadas con la vida personal, con la laboral e
incluso con la cuestion del sentido de la vida o del trabajo que tiene que ver
con el conocimiento personal. Este tipo de recursos deberia facilitar espacios
de silencio, de didlogo con uno mismo, de acompafiamiento en decisiones e
incluso de intima relacion con diferentes personas. En otro tipo de recursos
quizas sea mas complicado que se produzcan esta serie de situaciones o al
menos con la misma intensidad. Pero teniendo en cuenta que reconocemos
al ser humano como ser espiritual, naturalmente estos aspectos pueden ser
transversales en cualquier situacion.
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En cualquier caso, la gestion de esta cuestion debe tener como verdadera pro-
tagonista la propia persona, evitando el circulo que describia Torras (2000):

Hipotesis inicial Toma de control
La persona con disminucion un La sociedad, a través de sus pro-
puede conducir su vida. fesionales y especialistas, decide

> qué es lo mejor para la persona
con disminucion, disefia soluciones
a sus necesidades y la tutela.

A v

Confirmacion de la hipétesis Delegacion
inicial L

La persona con disminucién se
Las personas con disminucion acomoda y delega las decisiones a
no pueden conducir su vida 4 tomar en sus cuidadores.
y necesitan el control de sus
cuidadores.

La cuestion del sentido de la vida

Benavent (2013:15-16) afirma que “la busqueda del sentido de la vida es una
fuerza primaria de la vida humana que tiene relacion con la felicidad”. Este
aspecto puede que sea el eje vertebral de la mayor parte de ideas que abor-
damos desde este trabajo. Para buscar el sentido a la vida es indispensable
ser consciente de que eres el que decide sobre ella. Solamente puedes darle
sentido si se produce esta premisa ya que si no el azar o la voluntad de otras
personas serian los principales actores que determinan sobre lo que supues-
tamente tiene que generarte felicidad. En algunos casos, el sentido de tu vida
puede venir dado por la interpretacion que un profesional hace sobre lo que
cree que es para el usuario aquello vitalmente mas fundamental. Es evidente
que en esta interpretacion habra siempre un margen de error.

(Cuales son las circunstancias para que una persona decida y piense que ¢Qué es lo que
merece la pena vivir y cudles son las cuestiones que hacen que una persona hgce o va a hacer
. o
sienta que merece la pena vivir? Ijoglcamente no podemos dar una respuesta que a esa persona
estandarizada, pero quizas deberiamos de hacernos esa pregunta como pro-
. . . . le merezca la pena
fesionales poniendo nombres y apellidos y personalizando la pregunta. An- "
tes de empezar con los disefos técnicos de proyectos socioeducativos indi- VN_'r_y le genere
viduales quizas deberiamos plantearnos estas preguntas. ;Qué es lo que hace felicidad?
o va a hacer que a esa persona le merezca la pena vivir y le genere felicidad?
Abordar este elemento quizas nos ayude a disefiar el programa personal de
diferente manera o incluso nos ayude a conocer con mas profundidad a la
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persona. Ademas, desde este planteamiento podemos conseguir lo que To-
rralba (1998:234) denomina “deseo de sentido” que puede generar motivacion
para la vida, si es que no la hay o existe en menor medida. El proceso de busque-
da de estos aspectos sera casi o tan rico como las respuestas que encontremos.

La persona como ser de proyecto

Podemos definirnos como persona en funcion del porcentaje de decisiones
que hemos tomado sobre nuestra propia vida. Porque si nosotros no hemos
sido los verdaderos artifices de todo lo que se refiere a nuestra vida quizas
tendriamos que plantearnos si realmente estamos siendo un ser de proyecto.

En trabajos anteriores afirmabamos que “compartimos con Sartre la idea
que el hombre es un ser de proyecto y que, por lo tanto, lo podemos inter-
pretar y comprender desde su condicion proyectiva y/o performativa”. “El
término proyecto proviene del latin projicere, especialmente, su participio
projectum, que indica la accion de tirar adelante. El proyecto tiene un claro
significado de prediccion y de precision, ya que un proyecto se distingue
de una esperanza, de una simple aspiracion. Desde una doble perspectiva,
el proyecto es el que posibilita que el sujeto esté presente de forma activa,
pero al mismo tiempo, sin sujeto debemos afirmar que no hay proyecto. El
sujeto es el productor de la accién intencionada [...]” (Martinez y Planella,
2010:58-65).

Y no es solo una cuestion de ir generando tu proyecto sino de que el otro re-
conozca tu virtud en este sentido y tu capacidad de crearlo. En publicaciones
anteriores ya se referia a esta cuestion Benavent (2003:252) advirtiendo que
“la necesidad de sentirse autor y protagonista del propio proyecto de vida
estd muy ligada al ejercicio de la libertad, a la no renuncia de la libertad inte-
rior. La dignidad de la persona pasa por poder crear y vivir el propio camino
de la autonomia, sentirse reconocido como tal por el otro”.

Afortunadamente seria considerado un error en la actualidad que un equipo
de profesionales admitiera que las personas con las que trabaja no tomen
decisiones sobre sus vidas. Al menos ya hemos identificado que las acciones
que se realizan en los diferentes proyectos socioeducativos deben promo-
cionar el empoderamiento y la construccion personal de la vida de cada una
de las personas. Es un paso importante pero, de nuevo, a modo de ejercicio
practico se sugiere hacer un registro de todos y cada uno de los minutos
en los que estamos trabajando en un recurso socioeducativo y en cuantos
momentos hemos promovido a la persona como ser de proyecto provocando
decisiones y en cuantos hemos decidido nosotros o hemos inducido a una
decision en concreto que, por diferentes causas, nos era mas comoda o creia-
mos, simplemente, que era la mejor.
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El proceso mental de tomar decisiones es muy complejo, no todo el mundo
tiene la misma capacidad para hacer un analisis suficientemente exhaustivo
a la hora de decidir cualquier cuestion en la vida cotidiana. La prevision de
lo que puede suceder si has decidido una cosa u otra es muy complicada de
realizar, pero lo es mucho mas todavia si a lo largo de tu vida no has tomado
decisiones. El entrenamiento en la toma de decisiones es uno de los primeros
pasos que un profesional debe incentivar en el caso de detectar que no ha
existido experiencia previa en esta cuestion en la vida de una persona. Hace
falta ser consciente de la complejidad psicologica que supone las tomas de
decisiones para poder generar espacios de entrenamiento de esta habilidad.
Si queremos que realmente las personas sean duefias de sus propias decisio-
nes y de sus propias vidas no nos queda otra opcion que hacer estos entrena-
mientos y generar el maximo empoderamiento de las personas.

En el caso de que se diera la situacion de que las personas de un centro so-
cioeducativo no estén tomando sus propias decisiones sobre cllas mismas
podriamos estar diciendo abiertamente que desde la accion socioeducativa
unicamente estamos haciendo gestion de cuerpos de personas. Y aunque
pueda parecer duro y genere ciertas controversias profesionales, si solamen-
te organizamos, ordenamos a las personas desde lo fisico pero no desde la
intelectualidad personal que son las decisiones sobre ti mismo, solo gestio-
namos cuerpos y nada mas. Seguramente nos sea incomodo incluso leer es-
tas frases pero conviene reconocer a la persona desde su globalidad, y parte
de su espiritualidad se refiere a la persona como un ser que tiene un proyecto
que ha decidido ¢l mismo. No descartemos poder admitir ciertos apoyos
para algunas personas a la hora de tomar sus decisiones, pero deberiamos
hacer una revision de la ética de nuestras intervenciones en este sentido.
Desde este punto de vista, conviene recordar que “la capacidad de realizar
funciones o tareas fisicas de manera autbnoma (comer, vestirse, correr, etc.)
no esta relacionada con la capacidad de tomar decisiones sobre la propia
vida” (Romanach, 2012).

Esta es una de las cuestiones que podriamos valorar como mas relevantes
de la espiritualidad de la persona, asi que adjuntamos un cuadro de Bouti-
net (1998), citado por Martinez y Planella (2010:67), que puede ayudarnos
a complementar algunos de los aspectos sobre los que hemos reflexionado
hasta ahora.
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PROYECTO

Sujeto

Es el protagonista del proyec-
to; tendra que interrogarse
sobre las proyecciones.

Objeto

El proyecto es el objeto que
el actor proyecta delante
suyo, situado en el exterior
del sujeto.

Rechazo'

Mientras que privilegia el
objeto deseado, el actor
rechaza otros objetos.

Trayecto

Todo proyecto se inscribe

en una trama historica hecha
de experiencias vividas

por el sujeto.

* Autores

* Actores (facilitantes, indiferentes,
confrontadores, conflictivos, etc.)

» Sometidos

« Existente para rehabilitar
* Existente para atender
« Existente para elaborar

* De algunas oportunidades consi-
deradas no significativas

* Momentaneo: de actores, oportu-
nidades, objetos

« Diferido: proyecto innovando que
se ha convertido en obsoleto y
obstruido

+ Conjunto de oportunidades que se
han cumplido hacia arriba (historia
personal del sujeto)

» 1 0 2 trayectorias proyectadas
hacia abajo

Vinculo?

El sujeto no puede desarrollar
su proyecto sin los vinculos
con otros sujetos.

* Negociacion
« Validacion
* Vinculo social

El pasado como construccién del presente y
el futuro

Quizas sea evidente que la construccion del futuro deberia tener como ejes
principales las decisiones de la persona de manera libre. Es posible que ad-
mitamos que la persona ha de tener derecho a un futuro, a conocerlo, a po-
derlo prever. Pero no podemos olvidar que uno también es en funcién del
pasado que ha vivido y que, por lo tanto, no cabe duda que los caminos por
los que hemos pasado también nos han construido en nuestro presente y ten-
dran que ver con el futuro. Asi pues, también deberiamos formar parte de la
construccion de nuestro propio pasado.

La persona con diversidad funcional posee una historia fruto de su vida y
tiene derecho a poder gozar y a recordarlo. Especialmente la persona insti-
tucionalizada tiene derecho a atesorar un pasado que va mucho mas alla de
todo aquello que sucede desde que entra a formar parte de la institucion. Es
algo mas que un dibujo de un genograma o de su historial que en muchos
casos puede partir inicamente de la vision profesional y, en el caso de la
diversidad funcional, de la vision clinica.

Aunque el equipo de profesionales no han vivido dicha historia, la persona
debe tener derecho a ese pasado y, en el caso de no poder reconstruirlo de-
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talladamente, ponemos sobre la mesa la posibilidad de que sea competencia
de los profesionales recrearlo para poder acompafiar a esa persona en los
afios previos a su institucionalizacion. La vida no empieza ni mucho menos
en la institucion, y su experiencia vital del presente existe en base a todas
las experiencias que han tenido lugar antes de conocer a los profesionales.

En este sentido, el pasado puede estar lleno de vinculaciones con personas
significativas con las que quizas se podria plantear, si hay voluntad, el man-
tenimiento de esos lazos sociales que van mas alla de las dependencias del
recurso. Logicamente, nos referimos a relaciones personales que realmente
han sido significativas hasta la hora de llegar a la institucion. La entrada a
un centro socioeducativo no deberia ser una ruptura con algunas personas
que pueden percibir la nueva situacion como un impedimento para continuar
con la amistad o la relacion que existiera. La mayoria de personas tenemos
alguna cicatriz en el cuerpo y recordamos donde nos hicimos esa herida y en
qué circunstancias. Desde esa marca somos capaces de generar un recuerdo
que forma parte de nuestra vida y que nos ha marcado, al menos fisicamen-
te. Esta cuestion, que podria parecer una anécdota sin importancia, podria
llegarse a perder si nadie recuerda el porqué de determinada cicatriz, por
pequeiia que sea, de las personas que viven en el recurso residencial.

En el nuevo contexto es posible que no haya espacio suficiente para todo el
pasado de la persona. Y nos referimos desde la gestion de ese pasado, a la
investigacion si hiciera falta o bien incluso a los objetos que representan ese
pasado para la persona. Todos, a lo largo de la vida, hemos ido acumulando
objetos, regalos, fotografias y otras cosas que van formando de forma simbo6-
lica nuestro pasado. En general, nos reconforta poder tener la facilidad para
hacer ese ejercicio de reconstruccion singular y personal del pasado median-
te todos esos objetos. O quizas a otras personas no les suponga ningun placer
o bien incluso les sea doloroso. Pero, en todo caso, deberiamos garantizar
que se produce una decision sobre este aspecto.

La persona con libertad y percepcién de ella

Como en algun otro momento de este trabajo, solamente el hecho de po-
ner en debate la importancia de la libertad en el trabajo con las personas
con diversidad funcional ya resulta incomodo. Quizas porque como en otras
cuestiones, partimos de la base de que en la actualidad cualquier persona con
diversidad funcional, institucionalizada o no, actua con total libertad. Lo que
sucede es que hay pocos espacios formales donde se reconozca que todavia
nos queda mucho por mejorar este aspecto si somos rigurosos, si contempla-
mos el concepto de libertad desde un sentido bien amplio. El discurso tunico
discapacitador que ha habido durante mucho tiempo ha pesado demasiado
en este aspecto.
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El acompanamiento que llevamos a cabo en relacion con la toma de decisio-
nes con personas con supuesta discapacidad intelectual es muy diferente de
una persona a otra. En este sentido no solamente tendremos que trabajar por
la libertad, sino por la percepcion de libertad que tenga. Este asunto tiene
que ver, de nuevo y como es normal, con cualquier ser humano. El malestar
personal que podemos tener en este sentido no solamente viene dado por la
libertad que tengamos sino por la percepcion de libertad que sintamos tener.
El objetivo, entonces, es la libertad del individuo y la percepcion de ésta, ya
que para la persona institucionalizada no siempre sera facil tener una vision
positiva, especialmente si tiene que combinar la libertad individual con la
colectiva.

A la hora de acompaifiar en la decision, es necesario eliminar el desequilibrio
de poder que puede darse entre profesionales y personas atendidas en las
diferentes instituciones. Guzman, Toboso y Romafiach (2010) hablan de in-
tercambio asimétrico cuando se refieren al “sujeto moral paciente, que recibe
la accion del agente” tnicamente como “miembro de pleno derecho en este
intercambio ético si reune las competencias exigidas a los agentes morales”
que generalmente no son disefiadas de manera participativa por unos y otros.

El derecho al silencio

El profesor de filosofia Esquirol (2005:110) explica que el silencio es uno
de los mecanismos para construirse a uno mismo. Y también nos recuerda,
aunque advierte que es una exageracion del filésofo Blaise Pascal, que la
mayoria de los males del hombre vienen dados por el hecho de no poder
estar solo en una habitacion durante algiin tiempo. Por otra parte, Benavent
(2013:30-34) incluye el silencio como una de las necesidades espirituales del
ser humano, a la que anade la soledad, cuando no es forzada.

En general, el silencio no es siempre respetado en todos los recursos socio-
educativos, y asi lo admiten algunos de los profesionales con los que se han
compartido algunas de estas reflexiones. En primer lugar, no se respeta por-
que es habitual que la institucionalizacion conlleve vivir en comunidad, por
una causa u otra, pero no siempre como decision individual. Naturalmente
los espacios de comunidad pueden generar una red social y momentos muy
positivos de crecimiento personal, pero en lo que respecta al silencio no
siempre es respetado, voluntaria o involuntariamente, por el resto de perso-
nas con las que compartimos el recurso socioeducativo.

El silencio es una de las razones que nos daba un usuario de un dispositivo
residencial para acudir con cierta regularidad a la iglesia mas cercana ¢ in-
cluso participar en alguna ceremonia. Parece relevante que ésta sea una de
las necesidades que exprese dicha persona y que la pretenda sufragar con
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unos cuantos momentos a la semana en el centro de culto mas cercano. Qui-
zas sorprende esta cuestion porque no hubiéramos intuido que seria una de
las razones que expresa en primer lugar sobre los motivos para acudir a misa.

Continuando con el caso de este usuario, parece que hay cierto reclamo por
encontrar algiin espacio personal de silencio en el que sea mas facil concen-
trarse y poder pensar en aquello que crea conveniente. No deja de ser una pe-
ticion de crecimiento personal en el que verdaderamente €l es el protagonista
y no hay intermediarios ni personas que lo acompafien en ningtn sentido. Es
un espacio personal y practicamente no compartido con nadie mas que las
personas que asistan al templo.

Este silencio puede ser aprovechado para muchas cuestiones, pero es cierto
que el silencio asociado a la iglesia, en la mayoria de las personas con diver-
sidad funcional intelectual que hemos observado se asocia con una conexion
con personas que han fallecido, especialmente con familiares. La religion, en
este caso, ha dado cierto sentido al silencio en forma de oracion, de conexion
con uno mismo pero también de didlogo con las personas que no estan. Po-
dria parecer en cierto sentido que el ritual de silencio en la iglesia permite
este contacto de manera mas facil. Al menos en lo que hemos podido obser-
var, en el recurso residencial no se producen tantos momentos de dialogo
con las personas que han muerto. Si de recuerdo, pero no con una actitud de
poder entablar alguna relacion aunque sea momentanea.

Podria darse el caso de que ademas de un acompaiiamiento desde la pala-
bra tenga que realizarse también fisicamente porque esta persona necesite
ayuda para llegar hasta el lugar al que desea ir, como puede ser la iglesia u
otro espacio. Sorprende, en este sentido, que en alguna ocasion algin futu-
ro profesional no tenia claro si debia desarrollar ese papel de acompafiante
dentro de una iglesia, por ejemplo, en el caso de no ser creyente. Quizas
sobre esta cuestion nos encontremos con dificultades que vienen dadas por la
imagen personal que nos hemos hecho, por diferentes circunstancias, de los
simbolos que tienen que ver con la religion. En este sentido, deberia pasar
por delante la voluntad del usuario de tener estos espacios personales a la no
creencia de un profesional. Si trabajamos en la vida cotidiana hay que tener
en cuenta que este aspecto puede ser uno de los mas importantes, y por lo
tanto, no debe dejar de ser atendido.

Desde este punto de vista, cabe destacar que en alguin momento, algiin co-
lectivo religioso no ha permitido la presencia fisica del educador/a social
en algun ritual. Asi pues, se abre un camino de trabajo en este sentido para
poder explicar cual es la funcion que puede desarrollar un profesional en una
cuestion como ésta. En estos casos, sera interesante poder profundizar con
las personas responsables de esta prohibicion sobre cual es nuestro papel y
cual es el valor que la persona a la que acompafiamos le da a ese ritual. Hara
falta analizar qué supone sobre esa persona el hecho de no poder asistir a la
ceremonia sin ninglin acompafiamiento.
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Quizas se dé el caso de que el espacio fisico del recurso residencial y el
hecho de compartirlo con mas personas no sea el adecuado para poderse
concentrar en el recuerdo de seres queridos que ocuparon alglin espacio en
las vidas de estas personas. Asi pues, si somos capaces de reconocer este
limite, entre otros, de la institucionalizacion quizas podriamos plantearnos
potenciar estos espacios de reflexion personal, de didlogo con uno mismo y
también con otras personas.

Acompainamiento a la muerte

De nuevo, la construccion personal que tengan los profesionales sobre la
muerte va a influir en el acompafiamiento que hagan a las personas. Dentro
del ejercicio inicial de definicion conjunta de lo que entendemos por espiri-
tualidad se sugiere que tengamos un espacio amplio para abordar minima-
mente cuestiones relativas a la muerte. Se da por supuesto que se respetara la
manera de entenderla por parte de las personas con las que trabajamos y que
en todo caso tendremos que hacer, si fuera necesario, un papel inicamente
de acompafiamiento de dialogo o quizas, como deciamos, también fisico.

Es evidente que, como en los puntos anteriores, la concepcion que tengamos
sobre la discapacidad o la diversidad funcional y sobre las personas a las
que atendamos generara un tipo de actuacion u otra. Recordar este aspecto
es importante puesto que es habitual generar cierta proteccion sobre esta
cuestion y podria darse el caso de que la persona acabara por no participar
del momento final de la vida de un familiar o persona significativa para ¢l
o ella. Con la intencion de proteger podemos estar evitando que la persona
no participe en esta cuestion cuando luego ya no vamos a tener tiempo de
rectificar. Esta claro que enfrentarse a la muerte todavia no esta muy traba-
jado culturalmente y supone un tabtl que no facilita en ninglin caso generar
estrategias de participacion en esta fase de la vida. Pero, en cualquier caso,
debemos hacer un analisis de como preparar a las personas para poder ser
acompafiadas en este aspecto y participar de ello. Cada persona tendremos
una manera de actuar y de hacernos participes, pero sera cuestion de poder
hacerlo y no estar simplemente protegidos y no formar parte de la situacion.

Los rituales que se llevan a cabo en nuestro contexto son habitualmente muy
parecidos entre ellos, si se rigen por el ritual catdlico. Desde este punto de
vista, la participacion en el ritual en si posterior a la muerte de una persona
estd definido de antemano. Pero eso no quiere decir que posteriormente se
puedan generar otros rituales en que las personas con diversidad funcional
puedan participar mas activamente y puedan expresarse, desde su diversi-
dad, de diferentes maneras y mas comodamente. En este punto, conviene
tener en cuenta que la creacion de este ritual no religioso puede ser disefiado
conjuntamente por las personas que sean mas cercanas a la que ha fallecido.
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En muchos casos asimilar la muerte no es sencillo. De hecho hay que reco-
nocer que habitualmente no es facil de comprender y asumir por parte de
cualquiera. Asi pues, la comprension de esta circunstancia y la vivencia de
ella tendra que estar cargada de accesibilidad para todas las personas. Y si en
general no es sencillo, l6gicamente tendremos que pensar en herramientas
innovadoras en este sentido.

Pero hay otra parte sobre este punto que también conviene abordar. Y es el
acompaiamiento a la propia muerte, a la de uno mismo. Es cierto que no es
un ejercicio habitual dado que, como deciamos, no es una cuestion de la que
se hable abiertamente en general. Sigue siendo uno de los grandes tabues, tal
y como describe Jean-Frangois Gomez (2001:21-28) en su capitulo “Apren-
der a enterrar a los muertos”. Asi pues, en todo caso debemos valorar cuales
son los aspectos que la persona podria estar demandando en este sentido,
evitando que nuestro acompafiamiento se haga pensando en un discapacita-
do y no en una persona.

La conceptualizacion que hagamos sobre el hombre y sobre la diversidad
humana tendra mucho que ver con el trabajo que hagamos como profesiona-
les. Es por eso que conviene poder hacer un ejercicio continuo de reflexion y
de construccion de nuestros paradigmas y creencias para podernos posicio-
nar desde unos modelos u otros. Por honestidad profesional, pero también
personal, es conveniente escribir (en sentido figurado o no) cual es nuestra
posicion respecto a las cuestiones que aborda este trabajo.

Oscar Martinez-Rivera

Profesor de la Facultad de Educacion Social y
Trabajo Social Pere Tarrés (URL)
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