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I Iabfa una torntenta dc nieve, ya habfan caido de cuatro a scis pulgadas y promctfan
rnd,s. Ill grupo d.e Spred parroquial decidi6 no poner en riesgo a la-s familias y a las
c-atequistas, por lo qug l? sesi6n de Spred se cancel6. Todas las personas involucradas
fueron contactadas e informadas por telefono -cxcepto una familia cuyo teldfono no
1-uncionaba.. Seguramcnte sabrian y no vendrian. No fue el caso. Llegu..',n cun la nifra
quc req.ucria cuidados extensos. La hermana de la nifla encontr6 la puerta de la
panoquia ccrrada. Todas las luces estaban apagadas. La hermana regres6 al auto y [e
cont6 a la madre. I-a nifia discapacitada luien no hablaba excepto parl hacer un soni,lo
estridente o.rugido y tenia impedimentos-visuales- entendi6 la^situaci6n y explot6 con
su propia rabieta tormentosa. Continu6 todo el camino a casa. v muv cntiada^la noche.
Su salida a Spred se.canccl6 y de alguna manera ella sabia e in<iicabri su dcsaprobaci6n.
De alguna mancra ella sabia.

I)ucdo vcr el cuarto en el que estaba hace cuarenta aflos en la rectorfa de Santa Clccilia.
Recuerdo la luz en el cuarto. Estaba leycndo una serie de cartas intercambiadas entre cl
P. Dan Berrig-an y el Dr. Robert Cole.s. Aqucl era un aflo turbulento con la guerra, el
ascsinato del Dr. Martfn Luther King y dc Robert Kcnnedy, los motines, unalgitaci6n
cultural en proceso -y la renovaci6n catequetica en un fren-esi y al borde del colipso. El
airc era electrico. En ese contexto yo tlopezaba con una linea de seis palabras de
Berrigan: "Espcranza es reduccionista: desCsperaci6n es inflacionaria". Estb marc6 mi
psique. El pcrsonat y yo.habiamos sido bendecidos con un mitodo de catequesis para
per^sonas con discapacidades en el desarrollo, sin embargo luchdbamos- sobre un
andamio para difundir su riqueza de una manera humana. Ese fue el nacimiento de una
maqueta central para un cuarto con ventanas de una sola visi6n para que la gente
pudiera v^erdaderamente vernos trabajar con las personas discapacitadas de diferEntes
edades. Queriamos establecer un centro para validar el mitodo y hacer de nuestro
lrqba.io catequdtico algo creible- Entonces,ladrillo por ladrillo, parroquia por parroquia,
fuimos.capaces. de.reproducir lo que est6bamos haciendo. No^habiaun ptan de cinco
aflos, ni recriminaciones auto-hirientes porque el crecimiento era lento. Transfbrmar la
cultura catolica seria lento, tedioso -pero esperanzador.

Irl Dr. John S"vinton* escribi6 un articulo que vale la pena aplicarlo a las personas con
discapacidades del desarrollo. Swinton sostiene que la descripci6n de persbnalidad que
a menudo nuestra sociedad ,hace, est6 mal entendida en un nivel iundamental que
significa ser humano y vivir humanamente. Las personas no deben ser definidas poi lo
que.ellas hacen, sino por lo que ellas son, o tal vez mejor, por qui6ne,.r son ellas. Sus
nociones de personalidad cuando se relacionan a las personas con discapacidades en el
desarrollo., abogan. por un entendimiento modificado y centrado en el iompromiso de
Dios con los seres humanos quienes no son definidos por hacer sino por estar con y para
los dem6s. El aboga por la plenitud de la personalidad de la gente en todas las
circunstancias. Necesitamos tomar en serio la-posibilidad de que existe siempre algo
rnfs si nos tomamos el tiempo, nos calmamos y lo buscamos.
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Swinton cuenta "una narrativa de tristeza". En su entrenamiento psiquiStrico, se
dio cuenta que trabajaba en un contexto el cual parecia supouer que las persollas
ante.mi ya iro eran dignas sino-ile un cuidado 6dsico y uir minim_o respeto..Era
un sisterira, y a veces- "aquellos dc nosotros que busc6bamos ofrecer cuidado
dentro del sistema, frecuentemente 'olvid6bamos' el estatus de la persona como
personas irnicas creadas para e.star en relaciones amorosas significativas con los
hem6s y corr Dios. 4POR QtlE luchamos para recordar esto! mantenerlo junto
con la personalidad de las personas y establecer modelos de cuidado y apoyo
que reffejaran esto?

Swinton entonces cxamin6 la importancia de las poblaciones, la cifra pura cuyas
experiencias de vida son de una importancia creciente tanto para la iglcsia corno
paia el mundo. L,os diagn6sticos m6dicos son vitales para cl discurso profesional
pcro a mcnudo olicccn solamente una narrativa dc patologia 1' perdida. I-as
befinicioncs no son cxtensas por supuesto en tdrmincis dc l I  cxpc'r icncia de l i i
pcrsona y la farnilia. Cuanclo uno c*liicra a reflexionar sobrc la piegunta de que
Sicnifica scr una pcrsona, la influCncia de [a cultura rcspondc mediante la
dc-spcrsonalizacion'de los individuos. Swinton examina las isuncioncs l iberalcs
del experto en itica, cl australiano Peter Singer asi cotno la percepcion de .lohn
l .ock. - "una pcrsona cs u l l  ser  in te l igcn{e pensante que l ienc razon y rc l lcx ion l r_1
puedc considcrarse a si mismo como Si mismo". llstas ideas cnlatizan a ltt
iunci6n como algo definitivo de la personalidacl. Los seres humanos encuentran
su valor en tcrntiitos de loS que ellos puedcn haccr, o no pueden hacer. Los sercs
humanos con discapacidades cognit ivas signif icativas t i inen poquito_o nada de
estatus moral. M6s inquietantc, pueden volverse t:n no-pcrsonas. E,sto no es
suficiente para ser. Peio rccuerdb mi propia exp_criencia- cercana a la muertc
despuds dstres mcses en el hospital, cddntb signilrco para mi la dcclaraci6n de
Abiaham Joshua I lcschcl: "S6lo^ser es una benil ici i ln. S(rlo vivir cs sagrado".

Swinton ordena a otros dc la misma opini6n que estzin rc-peusando esta narrativer
dc persouas col. l  discapacidadcs. Ir l  i i ta a.un_psio6lo,go i l tglels, ' l 'orn Kitwood,
que vena a una persona, no cr.t tclrminos de luncionallclad sitto ett tirminos de
r'elaciones. La pcisonalidad cs un regalo de la comunidad, no un logro. [-os sercs
humanos no estiin aislados, no sorinclmadas individuales quc crcan su propia
persgnalidad. Mris quc cso. Ias personas surgcn de y son ntrt ldcttdas por los t ipos
bc relacioncs que ocurren de i lguna lormi ctt la 

-comunidad. 
Adic: ionalmcntc.

Swinton cita 
^a 

John Macmuiay, un fil6solb escoctis, que dcsarrolla sLl
entendimiento de personalidad como personas-en-relacion-, en oposicion a la
afirmaci6n de Re^nd Descartes: "Pietrscl, luego existo"- una fbrmulacitin
profundamcnte cognitiva, enfbcada primeramente en el intelecto y la razon.- Sirt
bmbars.o. la rnr-ntJ no es una caia iomo la concebia Descartes, sino nt6s bien
como l4acmurray la considcra -lun componente subordinado de.la.ex.periencia
humana. [,a men[e sc dcsarrolla dentro de reacciones corporales diniimicas entre
el  s i  mismo y los demds.

El neur<lloeo Sir John Eccles, tambidn sostiene la necesidad de relaciones
humanas e"n el desarrollo de la personalidad. I1l desarrollo emocional e
intelectual es escncialmente cornunil  y f isico desde las primeras etapas de la
inlanci-a. l .as rclacioncs t ienen una trascendencia neurologi.ca, asi colno
psicologica 1' cspiritual. Macmurray prefiere alejarse de la medicacion de las

fersona"s disiapacitadas y va hacia un modelo qde tome en serio las relaciones
be las personis y la cbnectividad natural del cuerpo. mente y alma. Esto
cambiaria el enlbciue. Yo so1, porque nosotros somo:;: 1me relaciono por lo tanto
existo !
Swinton empuja a sus colegas mds lejos, y sostiene que trascendente entender
las relacioneis.";Que sucede"con aqueflos {uienes los demiis rehrisan reconocer
como personas, clue est6n necesitados de relaciones dentro de la comunidad?
,,Dejan de ser personas?

Srvinton adelanta una concepci6n relacional del ser humatto basada en la
teolosia Trinitaria. esto cs. que las relaciones humanas deberr ser vistas como
an6lo"sas a las reiaciones'Divinas: la inherente naturaleza relacional de los



humanos surge dc Ia forma natural y relacional del Dios cn ctl)'a imagen
creados.

Los seres humanos estdn creados de y en relaciones amorosas. para relacionarse
amorosamente. Dios cs arnor.

Ademfs, Su,inton incorpora la perspectiva Cristologica de Dietrich Ilonhoeffer'
para comprendcr c(tmo Dios pcrmanecc con t.losotros )' para nosotros atn

cuando cognitivarnentc va no podemos estar con v para Dios. Si Dios estii cott y

para las personzrs con discapacidades, entonces aquellos que diccn seguir a Dios

son llamados a estar con y para las personas con discapacidades.

It l  mismo scr de (lr isto es su ser-para-la-humanidacl. 56lo podcmos pcnsar cn

Cristo cn tdrnrinos dc relacioncs. "I'.st6-ahf-con-1'-para-nosotros" es ltt ntanera dc

su existencia y prcsencia. ( lr isto existe "como comtrnidad". Los sercs humanos

s6lo pueden st:r elltcltdidos cuanclo sc relacit)nan ullo al otro y con Dios.

Ilay algunas consccttcncias: t)ios permanece con y para la persona con

discapacidadcs airn cuando la pcrsona ya no pucde cstar con y para Dios.

Poclriamos olviclarnos de I)ios, pero Dios no lo harii 1' dc hc-clto tlo puede

oJvidarnos. Dios nos rccuerda incluso cuando ya lro podentos rccordar a Dios.

Dc la hip(rtcsis de Kitw,ood sobrc el dcsarrol lo dcl ccrebro. simplomente no y no

podemos collocer cl nivel cognitivo cn el quc la gcnte trabaja o en el que

ef-ectival-rente ticnc cl potcncial de funcionar. Su apariencia cxtcrna podria

rcflejar caos y' pe rdida -sin etnbargo, bicn podria haber profundidades

escondidas en la experiencia de una persona quc pudicrttn rcvclar perspcctivas

nuevas y sanadoras sobre su situacit in. Ninguna dc estl ts. sit t  embargo, t icnc el

prop6sito de minimizar el verdadero dolor y sufr imicnto de las pcrsonas cuyos

scres queridos enfientan una condici6n discapacitantc-

Rccuerdo la tormenta de nievc y la nifla que estaba enojacla porque no hubo

sesi6n parroquial de Spred. Iilla habia estado en un grupo de Spred por tres aflos.

Podrfa romper cosas. l-et mavor partc del tiempo traba.iaba en el piso' y asi lo

hacia su catcquista. Ahora se puedcn scntar a la nresa pero nect'sitamos estar

alertas. Ahora ella puedc permanecer en el cuarto de cclcbraci6n un poco m6s'

Irn otros tres aflos ella podria permaneccr durantc toda la catetlttesis.

Spred funciona poco a poco. Dejamos clue la vida se re r''elc sin insistencia. Estas

son seflales pequefras de participacion clue saboreamos. Despuis de todo, "la

esperanza es reduccionista".

Rev. .lames FI. McCar-tliY'
I)irector, Spred de Chicago

* Notas sobre Fqfgettin Whose We Ar cctions on Personhood. Faith and

Dement ia,  de John Swinton,  PhD, en Journal  of  Rel ig ion,  Disabi l i t r 'and Heal th '  Vol '  l1 '

Number 1.2001 . The Ilalvorth Pastoral Press. Birghamton, Ne'rv York'
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