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Resumen: Hay muchos estudios en torno al apoyo a las personas con discapacidad
intelectual en el ejercicio de su autonomia, pero son muy escasos los que se centran en
ese apoyo cuando la persona busca concretar tal ejercicio en sus proyectos de vida. Este
articulo aborda con enfoque ético el acompafiamiento en el momento de la elucidacién
y la realizacién de los proyectos. Para ello, se comienza aclarando la intencién que lo
alienta y resaltando la relevancia moral de lo bueno —no solo de lo justo—, se presentan a
continuacién las coordenadas que delimitan el campo de los proyectos vitales y se pasa
luego a desarrollarlas y a considerar cémo pueden ser tenidas en cuenta en dicho acom-
pafiamiento. Concretamente, se analiza la conexién de los proyectos de vida buena con
las virtudes, las pricticas, los planes de vida y las opciones de sentido.

PALABRAS CLAVE: personas con discapacidad intelectual; proyectos de vida; apoyos;
virtudes; propuestas de sentido.

AsstrACT: Although there is plenty of research about the support for the exercise of
autonomy of persons with intellectual disabilities, there is scarcely any which focuses on
this support when the individual materializes such exercise on his own life project. This
paper addresses from an ethical perspective the accompaniment during the definition

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 49 (4), n.° 268, 2018, octubre-diciembre, pp. 35-50

- 35—



PROYECTOS DE VIDA Y ACOMPANAMIENTO A LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL: ENFOQUE ETICO
XABIER ETXEBERRIA MAULEON

and development of life projects. Therefore, it begins clarifying the intention sustaining
it and enhancing the moral relevance of what is good —not only of what is fair—. It then
presents the coordinates which define life projects contents and develops them conse-
quently, considering too how they must be taken into account in such accompaniment.
Specifically, the connection between good life projects and virtues, practice, life plans
and meaningful life options is analyzed.

KEY wORrDs: persons with intellectual disabilities; life projects; supports; virtues;
meaningful life proposals.

1. Intencién de este escrito!

A “CONVENCION DE DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD” ha con-

sagrado, con toda justicia, el enfoque de derechos en el reconocimiento de estas

personas, frente a enfoques menospreciadores y paternalistas precedentes. En
él se contempla un posible momento de “acompafiamientos” y “apoyos”, personales
e institucionales, a los que ellas tienen derecho cuando se precisan para el mayor ejer-
cicio de su autonomia (2017). Se entiende que, protegida asi la capacidad de autode-
terminacidn, esta serd actualizada por cada persona para perseguir una vida lograda a
través de la realizacién de sus proyectos libremente elegidos, para los que el disfrute
de los derechos sociales, garantizado por las instituciones publicas, y los apoyos per-
tinentes tienen que proporcionar los bienes y recursos basicos necesarios. Al hilo de
este supuesto se tiende a sefialar un limite, confesado o no, a tales acompafiamientos y
apoyos: no tendrian que “inmiscuirse” en la clarificacién de los planes de vida de estas
personas, que deberfan dejarse a su libre arbitrio.

Una reserva similar puede encontrarse en propuestas éticas muy relevantes en las
ultimas décadas, las cuales han destacado que la tarea propia del saber ético, a la que
debe ceiiirse, es la de ofrecer principios y orientaciones para garantizar civicamente
el respeto a las libertades individuales y la existencia de las condiciones sociales de
posibilidad para su ejercicio. Piénsese, por ejemplo, en la teoria de la justicia
de Rawls o en la ética discursiva de Habermas. El primero (Rawls, 1979) confiesa
expresamente que se impone la prioridad de lo justo universalizable, esto es, de los
principios imparciales de convivencia, sobre 10 bueno, los proyectos de felicidad
en su legitima pluralidad, que cada uno podrd considerar libremente cuando se ga-
rantice publicamente lo justo. En cuanto a Habermas (1991 y Garcia Marzd, 1992),
distingue claramente: a) cuestiones de justicia, susceptibles de acuerdos que expre-
san intereses generalizados con validez universal, a las que hay que aplicar la ética
dialégica que propone; y b) cuestiones que llama “evaluativas” o “existenciales”, las
que remiten a variados ideales de realizacién o vida buena, que dependen de tradl—
ciones concretas. Sobre estas dltimas, concluye, solo caben deliberaciones en con-
textos particulares, debiendo exigirseles que no quebranten las primeras, que son a

! Tiene su origen en una sesién formativa —“De los derechos a los proyectos de vida”- realizada en

APROCOR, ALEPH y PAUTA (Madrid, noviembre de 2016) y en GAUTENA (San Sebastidn, marzo de 2017).
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la vez su marco posibilitador y limitativo. Como puede verse, en teorias éticas como
estas domina el enfoque deontoldgico decisivamente marcado por Kant (1973), el
focalizado en imperativos y derechos, que suele estar acompanado del temor a que
si nos introducimos con contundencia en el debate en torno a cuestiones de vida
buena podremos acabar siendo impositivos.

Un enfoque asi posterga potentes planteamientos teleoldgicos de la ética que tie-
nen en Arist6teles (1988) su precursor mas relevante. Cuando se enfatizan, nos vienen
a decir que el momento primario del saber ético y de su puesta en prictica es el de la
busqueda de la vida buena, feliz, lograda —para la que ofrecen propuestas y orienta-
ciones varias—, y que, de algiin modo, la dimensién normativa tiene que estar sometida
a ella. Sin necesidad de ir tan lejos, creo que lo que debe defenderse es la articulacién
compleja entre la perspectiva teleolégica —centrada en la finalidad- y la deontolégica
—centrada en el deber— de la ética: la primera convocindonos a reflexiones en torno
a esa vida buena que puedan inspirar y ayudar a discernir los proyectos personales,
la segunda recorddndonos la relevancia de la autonomia asentada en la dignidad, que
siempre debe ser respetada y potenciada al tratar de disefiar y poner en préctica tales
proyectos.

Este enfoque articulador de la ética es el que se asume en estas lineas, para aplicarlo
a la temdtica del acompafiamiento y apoyo a las personas con discapacidad intelectual.
Desarrollarlo en toda su amplitud pide que se considere el acompaniamiento tanto en
el ejercicio y potenciacién de su autonomia como en la aplicacién de esta a la formu-
lacién y realizacién de sus proyectos de vida; ademds, en su imbricacién. Dado que en
otros lugares ya he reflexionado sobre lo primero (2016) y que sobre ello hay muchos
y diversos estudios, aqui me cefiiré a presentar las coordenadas que deben ser tenidas
en cuenta al acompafiar a las personas con discapacidad intelectual en sus proyectos
de vida, en los que dan contenido material a su autodeterminacién.

Antes de abordar esta tarea se impone, de todos modos, una advertencia, a fin de
evitar malentendidos. No se trata de que las personas con discapacidad intelectual
necesitarian que se les ofrecieran, con el acompafiamiento pertinente, propuestas
éticas en torno a la felicidad para disefiar sus proyectos personales, mientras que el
resto de personas no lo requeririan. La referencia a la ética de la vida buena es igual-
mente conveniente para todas las personas, solo que cada una tendrd que remitirse
a ella desde sus circunstancias, una de las cuales, la que aqui se tendrd presente, es
la condicién de discapacidad. Formulando esto de otro modo, puede decirse que
las personas con discapacidad tienen el mismo derecho que las demds a tener ante
si planteamientos éticos consistentes sobre la vida buena a la hora de afrontar sus
proyectos vitales; porque, como en todas, estos quedarin enriquecidos; y porque no
hacerlo supone discriminacién y quizd, trasfondos de paternalismo —seria algo que
“les desbordaria”-. Esta conviccidn se refleja en la exposicién que sigue, en la que
la consideracién del acompafiamiento a las personas con discapacidad ird precedida
de una presentacion de la ética de la vida buena vilida para cualquier persona en
cualquier circunstancia.
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2. Lo bueno en relacién con lo justo

Hablar de proyectos de vida es, éticamente, hablar de lo bueno, de la vida feliz o
realizada. La condicién general de posibilidad éticamente exigible para poder diseniar
esos proyectos con las dilucidaciones necesarias y de realizarlos con los recursos re-
queridos es la de disfrutar de los derechos civiles, politicos y sociales. Se da asi una
complementariedad: los derechos sin los proyectos son vacios; y los proyectos sin los
derechos, o bien se frustran pura y simplemente, o bien se expresan en forma de in-
justicias y deshumanizaciones, para otros —cuando se los imponemos- e incluso para
NOSOtros mismos.

En cualquier caso, como ya se avanzd, las propuestas éticas no deben reducirse a la
dimensién de lo justo, tienen que implicar también la dimensién de lo que considera-
mos bueno para nosotros, felicitante. No aisladamente, sino insertados en relaciones
intersubjetivas y en grupos sociales de referencia e identidad.

Ahorabien, asi como la orientacién a lo justo persigue expresarse de modo unitario
y universalizable, la orientacion a lo bueno no debe ignorar que implica intrinseca-
mente un pluralismo de propuestas. O, dicho de otro modo, el pluralismo legitimo es
discreto en lo justo (interpretaciones varias asumibles de los derechos humanos, sobre
las que debatimos civicamente con unas pautas democriticas compartidas), mientras
que es intenso en lo bueno, al estar ligado a multiples tradiciones culturales, con-
cepciones antropoldgicas, mundos de sentido, historias personales, etc. En lo justo
queremos plasmar la normatividad obligante para una convivencia sin opresiones ni
marginaciones, mientras que lo bueno remite a la vida que anhelamos, al deseo de
realizarla, al cual la diversidad le es consustancial.

A veces se extrae de esto la conclusién de que en el dmbito de lo bueno domina
el relativismo puro, que invitarfa a elegir el proyecto que nos apetece —si no hiere
directamente lo justo- sin que tengamos que autoimponernos procesos de discerni-
miento. Pero la ética de la vida buena nos reclama estos procesos, pues aunque todos
los proyectos vitales que respetan lo justo estin permltldos no todos se nos muestran
igualmente buenos: porque unos sirven mejor a la justicia que otros (mostrdndose la
porosidad entre lo deontolégico y lo teleoldgico) y porque hay modos de vida feliz
que son més plenificantes de lo humano que otros.

El dltimo argumento es ciertamente peligroso, porque puede dar lugar a que auto-
ridades de diverso tipo decidan en lugar de nosotros qué proyecto de vida es mejor y
traten de imponérnoslo, supuestamente por nuestro bien. Desgraciadamente, esto ha
sido algo muy comin, y deberemos preguntarnos en qué medida sigue estando pre-
sente en los tutelajes que se realizan a las personas con discapacidad intelectual. Frente
a esta amenaza, se impone recordar que un proyecto impuesto descarada o sutilmente
no es proyecto personal, y aqui estamos hablando de proyectos personales, libres.
Ahora bien, este riesgo no invalida la exigencia de autoclarificacién de los propios
proyectos —para elegir el mejor para nuestro contexto— y la posible conveniencia de
invitar a otros a esa clarificacién y acompaiiarles en ella. Simplemente reclama que no
haya ni frivolidad en la autoelecciéon —por exigencia de autenticidad personal- ni im-
posicion externa —por respeto a la dignidad—. Lo cual pide que en las interpelaciones
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mutuas que nos hagamos en torno a nuestros proyectos de vida no utilicemos como
argumentos mds que el dlalogo que expresa una razonabilidad que no se 1mpone y el
testimonio que aporta experiencias personales en las que lo defendido se “prueba” a
través de las vivencias de quien lo defiende.

Pensemos, por ejemplo, en disefios posibles de vida realizada focalizados en fines
globales como estos: vida de éxito social, vida intensa que persigue la acumulacién
maxima de experiencias, vida comprometida por la justicia, vida auténtica acorde con
aquello que nos sentimos llamados a ser; etc. ¢No es cierto que caben aqui multitud
de argumentaciones y testimonios interpeladores entre quienes optan en la prdctica
por cada uno de esos fines, en unos casos excluyentes entre si y en otros no, que tanto
inciden en los proyectos concretos?

Preguntas como esta nos conducen a que formulemos la que es central para este
escrito: las relaciones de acompafiamiento y apoyo a las personas con discapacidad
intelectual ¢deben contemplar este horizonte de lo bueno o hay que cefiirse dnica-
mente a apoyar la capacidad de autodeterminacién y la realizacion de lo justo en ellas?
Avanzo mi respuesta afirmativa, aunque las razones se hardn perceptibles cuando se
explicite lo que un proyecto de vida buena tiene que considerar.

3. Las coordenadas de la vida buena

1. Al fin (zelos) genérico de la vida buena humana, que perseguimos de modo con-
creto con nuestros proyectos de vida, Aristételes lo llama exdaimonia. Solemos tra-
ducir este término por “felicidad”, pero, como muy bien subraya Thiebaut (2005),
se trata de un concepto que tiene un contenido holista muy marcado al sintetizar
bien-ser, bien-hacer y bien-estar; algo que no queda reflejado en nuestra actual consi-
deracién de la felicidad. Es un contenido, ademds, que debe ser situado en las circuns-
tancias precisas de cada uno, concretado con la guia de la prudencia, contemplando el
horizonte de la totalidad de la vida, e implicando la subjetividad, la intersubjetividad
y la polis.

Pues bien, en buena medida puede decirse que Aristételes nos ofrece con esta
categoria las coordenadas generales de la vida buena, de los proyectos de vida. Rea-
sumiéndolas, purificindolas éticamente y actualizdndolas, pueden formularse de este
modo:

Coordenada del bien-ser. Nuestra felicidad estd en nuestro modo de ser, con-
cretamente, dird Aristételes, en nuestro modo virtuoso de ser, el que realiza
nuestra excelencia (areté) como humanos. Nuestros proyectos personales de
vida deben incluir decisivamente la construccion de nuestro “cardcter” moral.

— Coordenada del bien-hacer. En parte emana del bien-ser, en parte ayuda a cons-

truirlo. Hoy podriamos concretarlo en tres subcoordenadas: a) opcidn personal
por las prdcticas —categoria que se presentard luego— en las que concretar la
excelencia de nuestras acciones implicadas en ellas; b) disefio y persecucion de
planes de vida que, incluyendo las pricticas, imbrican ademds diversos proyec-
tos parciales sobre aspectos concretos de la vida; ¢) opcién por referentes de
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sentido que inspiran y sostienen esas apuestas por las virtudes, las practicas y
los planes de vida.

— Coordenada del bien-estar. Remite a las condiciones externas de la vida feliz,
cuya posesion, de todos modos, nos da ademds unas sensaciones agradables que
también forman parte de la felicidad, aunque en modo alguno esta deba ser redu-
cida a ellas. En una sociedad justa las condiciones de bienestar pueden lograrse en
parte con el ejercicio de pricticas como las profesiones y en parte con el disfrute
de los derechos sociales. Aunque siempre cabe la “mala fortuna”, por ejemplo,
en forma de enfermedad crénica incurable de la que nadie es responsable, que los
derechos sociales tinicamente pueden paliar. En este caso, el reto es afrontarla lo
mds positivamente posible desde las virtudes y los mundos de sentido.

2. Estas son, pues, las coordenadas de la vida buena que convendria que tuviéra-
mos presentes todas las personas a la hora de disefiar y realizar nuestros proyectos
vitales. ¢;En qué medida debemos reasumirlas en los acompafiamientos y apoyos a las
personas con discapacidad intelectual?

En primer lugar, en esos acompafiamientos hay que estar abiertos a todas las coor-
denadas citadas, aunque, segtin las circunstancias, los momentos e incluso los sujetos
acompafantes (familia, profesional, voluntario, etc.), nos toque centrarnos mas en
unas que en otras, mas en unos modos que en otros. Se verd en lo que sigue lo que
esto puede significar.

En segundo lugar, es importante ser conscientes de que en estos acompafiamientos
serdn significativas no solo las convicciones deontolégicas de quienes acompafian,
sino también sus formas de abordar sus prop1os horizontes de vida buena, aunque
tengan que serlo de modo diferente —la conexién con lo obligante solo cabe en lo
primero-—. Globalmente hablando, acompafiard mejor quien tiene la experiencia de
construir proyectos vitales personales ética y humanamente sélidos que, por ser tales,
nunca seran impositivos, sino acogedores de la realidad y la libertad del otro.

Precisadas de este modo las coordenadas de la vida buena y apuntada su proyec-
cién a las personas con discapacidad intelectual, pasemos a desarrollarlas.

4. Vida buena y virtudes

1. La expresion ética del bien-ser como humanos, nuestra excelencia, se plasma en
la configuracién de nuestro modo personal moral de ser. Y este, a su vez, se concreta
en nuestro ser acorde con las virtudes, esto es, las excelencias, como se dice en griego
(areté). Estas son a la vez una dimensién decisiva de la felicidad y una via para ella.
Hoy, en nuestro contexto cultural, la categoria “virtud” no suele ser estimada, pero
por los prejuicios adheridos a ella y porque tiende a ser mal concebida. Estas no son
razones para rechazarla, sino para purificar la percepcion de ella. La clésica definicién
de Aristételes (1988), actualizada pertinentemente, puede ayudarnos a ello.

Este autor destaca, para empezar, que las virtudes, en su expresién mds propia,
son nuestro modo excelente de ser humanos (no “se tiene” generosidad sino que “se
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es” generoso), son nuestra plemtud la realizacién positiva de lo que podemos ser, de
nuestro fin. Conﬁguran nuestro “cardcter moral”, con su proyeccién intersubjetiva,
comunitaria y civica. Lo configuran, ademds, a nuestra manera, teniendo presentes
nuestro “cardcter psicoldgico” y nuestros contextos culturales. Por eso, precisamen-
te, teniendo una dimensién universalizable (piénsese, por ejemplo, en la paciencia)
tienen concreciones particulares, tanto culturales como personales, respecto a las que
se puede entrar en didlogo. Al ser “modos de ser” impregnan y unifican toda nuestra
realidad personal: corporalidad y psique; intelecto, memoria, imaginacidn, afectos,
motivaciones, para bien propio y de los demds. Al ser modos de ser que “nos pleni-
fican”, se cultivan con gozo, aunque a veces nos cuesten: las virtudes en cuanto tales
no pueden imponerse externamente, “debemos” autoimponérnoslas, pero porque
percibimos que expresan nuestra realizacion, a lo que ayuda mucho el que nos sean
presentadas bien, con argumentaciones y testimonios.

Es especialmente relevante y significativa su conexién con las emociones, hasta
el punto de que las virtudes pueden considerarse modulaciones estables de los senti-
mientos orientadas al bien. Como dice Aristételes, las emociones virtuosas se expre-
san “cuando es debido, por aquellas cosas y hacia aquellas personas debidas, por el
motivo y la manera que se debe y como se debe” (1988: 168). Piénsese, por ejemplo,
en la virtud de la indignacién. El que se integre asi el sentimiento éticamente madura-
do hace que la virtud sea movilizadora -mueven las emociones, no los meros princi-
pios—y sea internamente acogida como buena —no forzada—.

Que la virtud sea modo de ser supone que no es transitoria, que permanece en el
tlempo a pesar de las adversidades y en la diversidad de contextos. Aristoteles llega a
decir: “En ninguna obra humana hay tanta estabilidad como en las actividades virtuo-
sas” (1988: 149). Pero afiadiendo: con flexibilidad similar a la del buen zapatero que
hace siempre el mejor calzado con el cuero de que dispone. Esto es, se trata de una
durabilidad en la flexibilidad creativa (piénsese, por ejemplo, en la fidelidad). De nue-
vo, gran versatilidad entre lo constante y universalizable del corazén de la virtud -lo
fundamental de su disposicién—y sus plurales contextualizaciones histdricas, sociales
y personales.

Primariamente, la virtud no es, pues, una propiedad de las acciones sino del sujeto,
excelencia moral de su cardcter. Pero, evidentemente, implica acciones buenas acordes
con cada virtud. Respecto a estas es una disposicion permanente hacia ellas, nos “capa-
cita” y da fuerza para realizarlas, nos conduce con constancia a ellas (se muestra como
habito) y se autentifica en ellas. En la practica, hay circularidad creativa entre hacer lo
Virtuoso porque se es virtuoso y ser virtuoso porque se van haciendo acciones virtuo-
sas. Piénsese, por ejemplo, en la virtud de la escucha.

El contenido de estas acciones se precisa como término medio entre dos extremos
viciosos, no en cuanto a la excelencia —es el extremo mejor—, sino en cuanto a la expre-
si6n de las emociones y las acciones. Un modo habitual de falsear las virtudes al invitar
a ellas, desprestigiandolas, ha sido el de confundirlas con uno de sus extremos viciosos.
Piénsese, por ejemplo, en la humildad. Debe advertirse, de todos modos, que el término
medio es relativo a nuestras condiciones y circunstancias: se define contextualizada-
mente con la gufa de la prudencia. En este sentido, es un reto para la creatividad.
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Sin la eleccidn personalizada por ser virtuoso no hay virtud, aunque haya con-
ducta, por conformismo o por inclinacién natural. Y esta eleccion estd determinada
por la razén que integra el sentimiento: la virtud implica “deseo —atraccién, moti-
vacion— deliberado —conformado por la razén-", “deseo inteligente” (Aristoteles,
1988: 270). Eso es el ser humano realizado, sintesis de intelecto, sentimiento, elec-
cién. Quien elige una virtud asi, por ser virtud, tendencialmente las elige todas,
consciente de que es la interrelacion entre ellas la que las potencia y purifica. En esta
purificacion el aspecto més bédsico es el que aporta el respeto como virtud —“siento
respeto por ti”—, remitido al reconocimiento de la dignidad del ser humano (algo
extrafio al mundo aristotélico).

Es importante destacar que en Arist6teles las virtudes estin enmarcadas en la polis,
que por tanto tienen, dirfamos ahora, una perspectiva ptblica. Esto lo traducimos
hoy distinguiendo virtudes publicas, de convivencia civica (la justicia, el respeto, la
indignacién civica, etc.) y virtudes de alcance privado (la humildad, la paciencia,
la mansedumbre, etc.). Aunque al analizarlas, al verlas encarnadas en el cardcter moral
de las personas, constatamos que esa distincion tiende a difuminarse: la mansedumbre
tiene una marcada expresion puablica en forma de no violencia, la compasién es tam-
bién decisiva para afrontar civicamente la victimacidn, la sobriedad se nos ha hecho
virtud civica relevante ante la crisis ecoldgica, etc. Quizd acabe siendo mds ajustado
afirmar que la mayoria de las virtudes tienen la posibilidad de un ejercicio ptblico y
privado de ellas, segin los contextos.

De las virtudes se podrian decir muchas mds cosas. Ademds, la clarificacién sobre
ellas aumenta cuando se describe lo nuclear de virtudes concretas relevantes para las
situaciones consideradas. Dado que no es este el lugar para tales tareas, el lector pue-
de consultar fuentes bibliograficas en las que se abordan (por ejemplo: Camps, 1990;
Comte-Sponville, 1998; Etxeberria, 2005 y 2012; MacIntyre, 2001).

2. Pasemos ahora a exponer como pueden ser tenidas en cuenta las virtudes en
el acompafamiento a las personas con discapacidad intelectual como apoyo a sus
proyectos de vida.

Para empezar, quien ofrece relaciones de apoyo con estas personas debe pregun-
tarse si tiene alguna funcién que cumplir en la maduracién en las virtudes de la perso-
na a la que acompania, en forma tal que plenifiquen su modo de ser, que la hagan ser
buena. Y deberd comenzar respondiéndose que tiene al menos una, que se le impone
ficticamente aunque no quiera. Como ya subray6 Aristételes, todos nos educamos
en las virtudes a través de la “imitacién” de personas significativas, que para que sea
positiva debe ser ldcida, critica, creativamente personalizada. Quien acompaiia a las
personas con discapacidad intelectual es una de estas personas —le guste o no-, ejer-
ciendo esa funcién de referencia que tiene que asumir para ejercerla bien.

Esta dindmica de imitacidn, en la que todos los humanos entramos, puede sonar
a sumision. Si es asociada con la potenciacién de la lucidez y la creatividad en quien
“imita”, tal sospecha decae. Pero hay ademds otro elemento que la desvanece defini-
tivamente: la disposicidn, por parte de quienes acompaifian, a aprender de la ejempla-
ridad en virtudes de las personas acompanadas. Hay una virtud que ayuda a ello, la

de la humildad.
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No se trata, por supuesto, de que haya que buscar ponerse como ejemplo, algo
peligroso. Se trata, nada mds y nada menos, que de tener la relacién ética debida con
las personas a las que acompafiamos, que impregne el modo de relacién que nos
corresponde como familiar o profesional o gestor o voluntario. Pues bien, en las re-
laciones de apoyo y acompafiamiento, a veces nos encontramos con dilemas o pro-
blemas morales que piden discernimiento a partir de los principios, para decidir qué
debemos hacer. Pero en lo cotidiano, en lo de todos los dias, la oferta positiva de
apoyos serd excelente tinicamente si sintetiza en quien los ofrece la expertez que le es
propia por el lugar que ocupa —la funcién que tiene-y el cultivo de las virtudes. Por
eso es tan decisiva la referencia a las virtudes de qu1en pretende acompaifiar y apoyar.
De la asuncidn de esta referencia brotard espontdneamente la ejemplaridad de la que
hablibamos. Piénsese, para que esto quede manifiesto, en una relacién alentada por
virtudes como estas, formando racimo entre ellas: respeto, reconocimiento, humil-
dad, veracidad, escucha dialogalidad, compasién, indignacién-justicia, generosidad,
seremdad paciencia, mansedumbre conflanza, esperanza, perseverancia, pruden-

. A quien acompafia, esto podrla parecerle de una exigencia desmesurada. Pero
su perspectlva cambia si lo ve como un horizonte, como un proyecto personal, al que
avanzard con dificultades y fallos, en el que ayudando a la plenificacién de otros se
plenifica a su vez a si mismo, es feliz. Sin que aqui haya ninguna instrumentalizacién
de nadie, sino una solidaridad bdsica compartida en la construccién de la felicidad.

Ademis de esta colaboracién implicita a que la persona con discapacidad madu-
re en virtudes, quien acompafia puede preguntarse si tiene que ofrecer una colabora-
ci6n explicita, alentando que la persona acompafiada asuma expresamente el cultivo
de la virtud como parte relevante de su proyecto vital. Considero que la respuesta
tiene que ser afirmativa. Esta incentivacion del cultivo de la virtud, con los modos
y ritmos que se precisen, tiene que formar parte expresa de los procesos de apren-
dizaje en todos los contextos en los que se dan (tratando de que sean contextos de
educacién inclusiva por lo que se refiere a la educacién reglada), alentados por los
diversos responsables de ellos. Serd necesario, entonces, tener muy presente la pe-
dagogia de la virtud que, junto a la ya citada expresion de imitacién personahzada,
contempla otras como la del aprendizaje cognitivo-emotivo-motivacional a partir
de relatos, la educacién en sentimientos o el aprendizaje a partir de la praxis.

5. Vida buena y “pricticas”

1. “Préctica” es una categoria propuesta por MacIntyre (1987). Se da especialmen-
te en los dmbitos de las profesiones, del arte y de los j juegos, en los que todos estamos
implicados. Toda prdctica (tomemos como ejemplo la prictica médica) remite a pa-
trones de excelencia que le son propios (tiene un bien interno en el que debe mostrar
su excelencia, en el ejemplo, prevenir y curar la enfermedad y acompaiiarla cuando es
incurable), deﬁnidos en funcién de ideales sociales de perfeccion enraizados en una
tradicién viva (podemos remontar esta prictica al menos hasta Hip6crates), supo-
niendo actividades cooperativas con reglas establecidas socialmente y con implicacio-
nes institucionales (desde el hospital hasta la OMS).
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A través de determinadas précticas (como en la medicina, no asi en la practica del
ajedrez como aficionado) podemos lograr bienes externos a ellas (en especial, dinero,
prestigio, poder) Son legitimos siempre que se subordinen a los bienes internos. Si
sucede al revés, que estos estdn al servicio de los externos, son puramente instrumen-
talizados, se produce la corrupcién de la prictica.

Es innegable que las préicticas forman parte de nuestra vida buena, realizada, en su
sentido moral, y que, en condicién de tales, merecen ser incluidas en nuestros proyec-
tos vitales. Posibilitan una ajustada estima de nosotros mismos como actores de esas
practicas; fomentan la expansion de rasgos personales valiosos (piénsese en la prictica
de cualquier juego para el aficionado); podemos realizar a través de ellas un bien social
(claro en las pricticas profesionales si no se corrompen); nos insertan en relaciones
variadas con otras personas con todas las exigencias morales y enriquecimientos que
ello supone, y pueden aportarnos recursos, a través de los bienes externos, en rela-
cién con el bienestar (como ocurre con estas tltimas practicas). Piden, por supuesto,
honestidad con el bien interno y conciencia ldcida de sentirlas adecuadas para lo que
somos, lo que podemos y lo que queremos hacer.

2. ¢Cémo tener presente esta categoria de practica en la relacién de acompaiia-
miento y ayuda a las personas con discapacidad intelectual, en su disefio y realizacién
de sus proyectos de vida?

En primer lugar, realizando bien el que acompaifia su propia préictica. Las profe-
siones de atencién son précticas, de las que conviene definir sus bienes internos, como
también lo son las actividades de gerencia y gestién. Ser padre o madre remite en parte
a una prictica, aunque en otra parte significativa la desborda. La idea bisica es que
quien realiza bien su prictica ayudard mejor en general y, concretamente, acompafiard
mejor a los demds a elegir la practica que desean y a realizarla.

En principio, la prictica que queremos realizar deberia ser elegida, con discerni-
miento respecto a nuestras capacidades (para el desarrollo de las cuales deben ofrecer-
nos oportunidades), pero también en concordancia con aquello que nos sentimos lla-
mados a ser y hacer (autenticidad con nosotros mismos), no por pura ambicién respecto
a los bienes externos que pueda proporcionarnos. Quien acompafia tiene el reto de
apoyar ese discernimiento con modos estimulantes y no impositivos. Pero aquf aparece
un serio problema. En sociedades con graves déficits en inclusion social, a los que son
marginados, como es el caso de las personas con discapacidad 1ntelectual, se les reducen
drésticamente las posibilidades de eleccion. Lo que exige a quienes les apoyan —y a la
ciudadania en general- que luchen para hacer una sociedad mds inclusiva, mostrandose
asi una nueva conexion entre lo deontoldgico de la ética y lo teleoldgico.

Esta observacion vale sobre todo para las pricticas profesionales, para la inclu-
sién laboral de las personas con discapacidad intelectual. En este campo queda mu-
chisima tarea por hacer, mostrindose en ello c6mo la sociedad puede truncar pro-
yectos legitimos de vida que ademds, como en este caso, estin conexionados con la
justicia debida. De todos modos, el necesario compromiso en este campo no debe
hacer ignorar que hay dmbitos de pricticas, los del arte y el juego, que podemos
estimular con menos dificultades y que conviene promoverlos con la seriedad de la
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practica. Quien acompaiia a las personas con discapacidad puede preguntarse si estd
alentando con esta seriedad dichas pricticas, ajustindolas a los deseos y capacidades
de los acompaifiados. Porque una buena insercion en ellas es claramente significativa
para la vida buena, no es nada despreciable de cara a los proyectos vitales.

6. Vida buena y planes personales de vida

1. El proyecto global sobre la propia vida imbrica en él multiples proyectos parcia-
les, ligados o no a las practicas: familiares, de amistad, de vida sexual, de procreacion,
de vida saludable, formativos, laborales, civicos, lddicos y de ocio, etc. Inicialmente, a
la persona se le muestran como una nebulosa de ideales de realizacion (Ricoeur, 1996:
para esto y parte de lo que sigue). Hay que ir aborddndola con la categoria ética de
la prudencia o sabiduria prictica, la que discierne, haciendo claridad, las iniciativas
posibles (incluyendo los apoyos a los que se tiene derecho), las circunstancias sociales
potenciadoras y condicionantes, las capacidades, el cardcter personal, los ideales...
También es preciso un trabajo de clarificacién sobre el modo como los planes de vida
pueden armonizarse entre si, pues a veces compiten entre ellos. Normalmente, iden-
tificamos el proyecto vital con estos planes de vida, aunque aqui se estd insistiendo en
que hay que darle mds amplitud.

Con el disefio y puesta en prictica de nuestros planes vitales situamos nuestra
vida en un marco narrativo de identidad: nos definimos por el modo como nos vamos
construyendo al ir realizindolos, algo que expresamos a través de un relato explicito
o implicito. Es muy relevante que lo que vaya expresindose en él muestre y aliente
la estima de si mismo, como sujeto capaz de iniciativa y colaboracién con otros. Se
da aqui una circularidad virtuosa: porque nos estimamos hacemos confiadamente las
opciones sefialadas, y al ir haciéndolas aumentamos nuestra estima.

A los planes de vida en general se les pueden aplicar dos de las observaciones he-
chas a las pricticas: la sociedad no deberia obstaculizarlos excluyendo a determinados
colectivos del acceso consistente a ellos; y la persona, al hacer la eleccién, tendria que
guiarse por la lucidez y autenticidad respecto a si misma.

La vida buena, feliz, tiene mucho que ver con estos planes de vida en los que se ex-
pande nuestra iniciativa. Pero no debe ser percibida inicamente desde nuestra consti-
tucién como sujetos actuantes. Es clave que incluyamos en ella una adecuada gestion
de la dimensidén de receptividad. Esta tiene una expresion positiva en forma de acogi-
da agradecida de todo lo bueno que nos ofrecen los demds, personalmente y a través
de instituciones, gracias a lo cual esos planes de vida son posibles. Pero tiene también
una expresion sufriente, en forma de fracasos: a veces por nuestra responsabilidad, en
otras ocasiones por limitaciones inevitables, en otras por injusticias padecidas; cada
causa pide una reaccién especifica que nos (re)construya.

Insistiendo un poco mas en uno de estos aspectos: hay que tener clara conciencia
de que el modo como nos construimos con estos planes de vida tiene una intensa
relacién con los otros, a través de receptividades de ellos, de aportaciones a ellos, de
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colaboraciones; tanto en el plano intersubjetivo como social y civico, implicindose en
esto tltimo organizaciones sociales e instituciones publicas.

2. Tras esta presentacion del lugar de los planes vitales en nuestra vida realizada,
pasemos una vez mds a preguntarnos cémo tenerlo presente en el acompafiamiento
que aqui se estd considerando.

De nuevo, la tarea se hace mucho mejor si contamos —dimensién deontolégica—
con una sociedad inclusiva. Si hay graves lagunas en ella, forma parte del acompana-
miento luchar para que estas se vayan reduciendo.

Ya anivel individual, es muy importante: a) un acompafiamiento en la clarificacién
personal de los planes de vida que se eligen, para que respondan tanto a la autentici-
dad (no hacer planes por pura imitacién en la que hay trasfondos de sometimiento)
como a la razonabilidad; b) una oferta de los apoyos necesarios para que puedan ir
realizandose.

Cuando las personas con discapacidad intelectual se encuentran con distancias
muy marcadas entre sus planes de vida deseados y las realizaciones de ellos, cuando se
topan con el fracaso, la tarea de quien las acompaiia es ayudarles a afrontarlo distin-
guiendo las tres causas antes citadas, muy diferentes entre ellas. Es una tarea que pue-
de resultar dolorosa, pero que es imprescindible para que la persona no se hunda en el
menosprecio de si misma. Los planes de vida son en si muy estimulantes, los fracasos
en ellos pueden ser muy destructores, con frecuencia muy injustamente destructores
cuando son causados por dindmicas de exclusion.

El que esto pueda suceder nos recuerda lo relevante que es potenciar y mantener
la ajustada estima de si mismo. Quien acompaiia debe estar siempre atento a cémo se
estd dando en quien atiende. Y cuando constate que es muy baja, la primera tarea del
acompafiamiento, en s dirigido a apoyar los planes de vida, pasa a ser la de alentarla
al alza, sin engafios, con dindmicas s6lidas. A veces puede ser muy dificil, pero es ahi
donde toca dinamizar apoyos alentados decisivamente por las virtudes.

7. Vida buena y opciones de sentido y de valor

1. Las propuestas de sentido, con los valores y los fines de plenitud que incluyen,
son los referentes de significacién y fundamentacion de la realidad en su conjunto.
Dentro de esta, los de nuestra vida humana (algunas propuestas se limitan a ella). Den-
tro de esta, a su vez, los de dimensiones concretas de lo humano, como, por ejemplo,
la sexualidad o la relacién con la naturaleza. Pueden ser seculares, sin implicaciones
transmundanas (como, por ejemplo, cierto modo de entender la llamada ecologfa pro-
funda), o religiosos (en todas las religiones anida una propuesta de sentido). Hay tam-
bién propuestas que expresan el sinsentido, el absurdo de la realidad (humana).

Hay conexiones ficticas con propuestas de (sin) sentido en la vida de todos los
humanos: méds o menos conscientes, mds o menos coherentes, mis o menos sostenidas
en el tiempo, mds o menos personahzadas y elegidas. Estas conexiones condicionan,
inspiran, fundamentan, alientan, orientan los proyectos de vida realizada que hacemos,
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en concreto, sus fines, sus valores, sus planes. Es importante, por eso, que, al conside-
rarlos, hagamos claridad sobre esos referentes de sentido y de plenitud en los que nos
insertamos y los insertamos, a fin de optar con libertad ldcida y critica por aquellos
que se nos muestren mds consistentes. Aparte de que vivir coherentemente la refe-
rencia a un sentido concreto de la realidad puede ser considerado por si mismo una
dimensién clave de nuestro proyecto vital.

Hay que ser conscientes, de todos modos, de que se da una circularidad entre
nuestros proyectos de vida y nuestras opciones de valor y de sentido. Por ejemplo,
la relacién que a través de esos proyectos mantenemos con el bien publico, lo que
perseguimos con una profesion, la conexién que establecemos entre consumo vy feli-
cidad, el tipo de vida sexual que anhelamos, etc., dependen de la jerarquizacion de los
valores que hagamos y del sentido que demos a la vida y a la realidad. Pero, a su vez, la
puesta en prictica de los planes de vida puede afianzar o modificar nuestros mundos
de sentido, con sus jerarquias de valores.

Ante las opciones de valor y de sentido que podamos hacer, lo deontoldgico de la
ética: a) por un lado, impone limites a la pluralidad de ellas: no deben dafiar el valor
de la dignidad de nadie, incluido el de quienes las asumen, y una de las razones a su
favor en el didlogo entre ellas serd el que lo alienten expresamente; b) por otro lado,
hace legitimas todas las opciones que respeten ese criterio de la dignidad, tanto en el
mundo de sentido que ofrecen como en la jerarquizacién de valores que tal sentido
implica. Esto se aplica por igual a propuestas estrictamente seculares, a las abiertas
genéricamente a la espiritualidad a las ligadas expresamente a una confesion religiosa.

La socializacién primaria, en la infancia y adolescencia, necesaria para hacernos
efectivamente humanos, 1mphca stempre una socializacién en mundos de sentido, con
su correspondiente jerarquia de valores. Puede buscarse expresamente socializar en
alguno de ellos, pero también se socializa implicitamente en mundos de sentido de
los que no somos muy conscientes. Habiendo multiples agentes socializadores, que
pueden divergir en sus propuestas y en la conciencia de ellas: la familia, la escuela,
otros grupos formativos, los grupos de afines, los medios de comunicacién en su sen-
tido mds amplio, etc. La inhibicién en la socializacién en mundos de sentido decidida
por unos agentes (por ejemplo, la familia) solo significa que la socializacién de otros
tenderd a influir mds.

Ante esta realidad: a) es legitimo proponerse realizar una socializacién determi-
nada —por ejemplo, en la familia—, siempre que su contenido esté legitimado ética-
mente y se ofrezca en modos tales que no solo dejen espacio a la libertad receptivo-
critica que se vaya adquiriendo con el avance de la edad, sino que ademds persigan
expresamente aumentar la capacidad de ella; b) una de las tareas relevantes de madu-
racién en la autonomia de las personas tiene que ver con esta progresiva receptividad
critica, de modo tal que lo que realmente acabemos interiorizando como mundos
de sentido y jerarquia de valores “nuestros” sea lo que decidamos personalmente
asumir de modo personalizado, con el discernimiento correspondiente; c) todos los
agentes socializadores efectivos tendrian que proponerse integrar en la socializacién
los valores que deben compartir todas las propuestas de sentido, los ligados a la
dignidad, y algunos de ellos, en especial la escuela, pueden optar por focalizarse en
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esta socializacién —si es publica, debe hacerlo—, manteniéndose imparciales ante las
propuestas de sentido.

2. Las relaciones de apoyo a las personas con discapacidad intelectual ¢deben
tener presentes estas cuestiones? Dado que son una realidad en todos los huma-
nos y marcan sus proyectos de vida —por tanto, también en los de estas personas y
en sus proyectos—, la respuesta espontdnea es que si. Este es, de todos modos, un
tema delicado, porque se presta al irrespeto en su forma de “adoctrinamiento” que
manipula la libertad y hiere la dignidad de la persona apoyada. Ante ello, avanzaré
diversas sugerencias, que propongo como incompletas y provisionales, necesitadas
de contrastacién dialogada.

Como punto de arranque no debe ignorarse que: a) la cuestién planteada es clave
para la persona que busca su realizacién, pero también para las relaciones interperso-
nales y ciudadanas, asi como para la aceptacién y apoyo de la ética civica; b) como se
ha indicado, es ingenuo proponerse: “no socialicemos en nada y que cada uno, con la
maduracién de su libertad, vaya eligiendo lo que quiera”, porque nadie elige sobre va-
cio, sino en contextos culturales precisos, con sus propuestas (Taylor, 1994) y siempre
hay agentes socializadores —a veces, dominantemente, en la forma confusa pero eficaz
de “socializacién ambiental”- en nuestros referentes primarios para las elecciones.
Quienes tienen relaciones de apoyo y acompaiamiento a personas con discapacidad
deben asumir esta realidad y encontrar su lugar en ella.

Quienes intervienen conscientemente en la socializacién de estas personas no
tienen que olvidar la exigencia de incluir en esa socializacidn, en los modos que se
correspondan con sus diversas funciones, la dimensién deontoldgica civicamente
obligante de ella, la basada en la dignidad y el correspondiente respeto positivo —el
que incluye la justicia social—, que tiene que modular las jerarquias de valores depen-
dientes de los mundos de sentido y los proyectos de vida que de modos expresos o
indirectos se remitirdn a ellos.

Las organizaciones que apoyan a las personas con discapacidad intelectual de-
ben decidir si al atender a estas se limitan como tales a la socializacién comin en
la dignidad y los derechos humanos, manteniéndose neutrales e imparciales ante las
propuestas densas de sentido, o si, no siendo publicas, asumen como inspiracién de
sus actividades una de estas propuestas, haciéndolo del conocimiento de todos por
exigencias éticas de transparencia. Si son neutrales frente a los mundos de sentido de
sus miembros, gestores y profesionales, en sus disefios de actividades y acompana-
mientos, deben mostrarse también neutrales —empdaticamente respetuosos— en todo lo
que tenga que ver con su actividad en cuanto profesionales, poniendo entre paréntesis
sus opciones personales de sentido. A la vez, deben 1mpulsar ese mismo respeto entre
las personas que conviven en los centros de la organizacién.

En principio, para quien recibe apoyos, puede ser conveniente estar abierto a la
posibilidad de disfrutar de un acompafiamiento respetuoso en su discernimiento de
los mundos de sentido, como expresién relevante de la maduracién de su libertad y
como ocasion para el enriquecimiento personal y de sus proyectos de vida. Pero ha-
bria que precisar quiénes tienen que ofrecerlo, donde y sobre qué. Con esto se sugiere
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que en el abordaje de la temdtica que se va sefialando pueden hacerse distinciones
entre los agentes de apoyo, en concreto entre: a) las familias y las organizaciones de
sentido, como, por e]emplo, las Iglesias a las que las familias puedan pertenecer, que
pueden ser més proactivas en el acompafiamiento de las vivencias de sentido; y b) las
organizaciones de apoyo a las personas con discapacidad y los profesionales pertene-
cientes a estas, que pueden ceiiirse a la socializacién de los valores civicos. Sobre la
base de la comunicacién y entendimiento mutuos.

Por tltimo, hay que tratar de alentar el desarrollo evolutivo de las personas con
discapacidad intelectual en este terreno de forma tal que, entrando progresivamente
y sin retrasos forzados en la “adultez”, de lo que se trate en los apoyos a ellas sea de-
cisivamente de la facilitacién de posibles didlogos, entre sujetos libres que los deseen,
sobre sus mundos de sentido y sus jerarquias de valores. Evidentemente, haciéndose
cargo de las realidades de limitacién cognitiva que puedan darse en las personas.

3. La relevancia y practicidad de todas estas consideraciones se percibe cuando se
abordan cuestiones concretas e importantes, como, por ejemplo, el acompafiamiento
en los proyectos vitales en el dmbito de la vida sexual. Es comidn en nuestras pro-
puestas de apoyo hacer una presentacién interesante pero parcial de este, a veces con
alguna confusién, como cuando se denomina “modelo moral” —rechazdndolo-, que
es identificado con el control y la represion de la sexualidad de las personas por redu-
cir la Ieg1t1m1dad del ejercicio de esta al matrimonio heterosexual y orientado a la pro-
creacién (Lopez, 2006). Este es un modelo legitimo si es situado en el campo opcional
del sentido y acepta la legitimidad de los otros modelos, pero es inmoral si pretende
situarse en el campo de la ética de obligatoriedad universal; tiene, evidentemente, una
dimensién “moral”, pero como la tienen todos los modelos.

Un acercamiento global a la sexualidad cuando es contemplada en los proyectos
de vida —por la persona interesada y por quienes le apoyan— debe considerar en su
interrelacion: a) la dimensidn cientifica, desde la que aclarar realidades ficticas sobre
las que asentarlo todo, por ejemplo, la distincion, con su pluralidad interna, entre
sexo biol6gico que se tiene al nacer; identidad de género con la que nos identificamos,
que no necesariamente coincide con el sexo biolégico, y orientacién sexual; b) la di-
mensién deontoldgica de los preceptos éticos obligantes para todos en toda relacién
sexual, aglutinada en torno al respeto a la dignidad: respeto a las personas con las que
interactuamos sexualmente y respeto a las identidades y a las orientaciones sexuales;
¢) la dimension de sentido (simbdlica) de la sexualidad, que nos adentra en el plural
mundo del sentido al que la remitimos como campo para nuestras opciones, en el
que no cabe la imposicidn sino la eleccion personal, abierta al didlogo desprejuiciado
y respetuoso sobre la mayor o menor plenificacién que aporta cada una de las pro-
puestas. Aqui aparecen cldsicos modelos como el de la ley natural —el antes citado-,
el de la fidelidad de pareja, el de la pasidn, el de la libertad del deseo compartido, el
polémico de la prostitucién no forzada (trabajo sexual); y emergen modelos nuevos
sujetos a discusién como el de la asistencia sexual o el mds polémico de la sexualidad
con robots androides. Son modelos, todos ellos, que en unos casos se enmarcan en
mundos de sentido religiosos y en otros no. Como se ve, es un dmbito complejo que
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aqui queda solo apuntado, pero que muestra a las claras la pertinencia de considerar
en los proyectos de vida los referentes del sentido, también cuando acompafiamos a
las personas con discapacidad intelectual.

8. Para concluir

Ha podido constatarse que el acompafamiento aqui considerado en el disefio y
realizacién de los proyectos vitales de las personas acompafiadas es a la vez relevante y
delicado. Mds que repetir ahora, para finalizar, sus amplias coordenadas, creo oportu-
no destacar la importancia de conseguir que afiance, como sustrato de todo, la estima
de si, o relacién positiva consigo mismo de cada persona, como sujeto capaz de una
iniciativa que sabe combinar con la recepcién de apoyos, con la que va construyendo,
precisamente a través del cumplimiento razonable de sus proyectos que implican a
los otros, una identidad consistente en la que se reconoce con satisfaccién, con gozo.
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