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"El hombre no es mds que una cana, la mas fragil

de la naturaleza, pero es una cafia pensante...una
gota de agua es suficiente para matarlo...pero, aun
cuando el universo le aplastase, el hombre seria toda-
via méas noble que aquello que lo mata...el universo
no sabe nada...el silencio eterno de esos espacios
infinitos me estremece”

(Blas Pascal, 1623-1662)
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JOSE MANUEL MORENO VILLARES

Presentacion (1° edicion)

Ante el vertiginoso ajetreo cientifico aparece este libro.
Un libro que permite detenernos durante unosinstantesy re-
posar la mirada en el otro; ese otro que es el “nifio diferente”.
Pocas personas como José Manuel Moreno han sabido ver
en el “nifo diferente” al “nifio igual” Igual porque su dig-
nidad es la misma. Igual porque, como nosotros, también
sufre y goza con nuestro mundo.

Es un libro que apela a nuestra inteligencia. Lejos de
argumentos sensibleros expone razones y datos objetivos,
que nos hablan de la utilidad del cribado de enfermedades
y sus consecuencias, del derecho a la vulnerabilidad, de la
eutanasia infantil...

Nos ofrece una visién, avalada en bibliografia certera,
del rumbo que estd tomando la medicina de nuestro tiem-
po, que parece alejarse del viejo aforismo: “si puedes curar:
cura; si no puedes curar: alivia; si no puedes aliviar: con-
suela” sustituyéndolo por “si puedes curar: cura, si no pue-
des curar: jhuye!”. Pero lejos de un enfoque pesimista nos
transmite una inquietud pausada, fruto del trabajo diario de
José Manuel Moreno con sus pequefios pacientes; con una
mirada serena, dispuesta siempre a aprender, y que tanto
ensena.

Gonzalo Ares Mateo
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JOSE MANUEL MORENO VILLARES

Prélogo

Prélogo 1° edicion

Me voy a permitir comenzar este libro recogiendo la
carta que el periodista, Andrés Aberasturi’, escribia en res-
puesta a los comentarios en su blog, que otra escritora,
Rosa Regés habia hecho sobre las filtraciones del proyecto
de reforma de la ley del aborto espafiola, en especial en el
supuesto de graves malformaciones del feto.

“Rosa Regés publicé un articulo pastiche en su blog
"ellas” de ElImundo.es en el que, para defender su posicién
a favor del aborto y en contra de lo anunciado por el minis-
tro Ruiz Gallardén, mezcla en unas pocas lineas la Inquisi-
cién, el capitalismo, la derecha politica, los ultimos veinte
siglos y no sé cuéntas cosas més. Estd en su derecho y es
muy libre de ofrecer como verdades absolutas e irrefuta-
bles opiniones que sdélo son suyas y estadisticas que se saca
de la manga. Nada que decir. Como tampoco se trata de
entrar en el debate sobre si el aborto es un derecho o no
de la madre o cuando el nascituros adquiere la condicién
de persona.

Pero Rosa Regas se equivoca muy gravemente tres ve-
ces, tan gravemente que deberia al menos rectificar una
afirmacidn y retirar inmediatamente otra que repite en dos
ocasiones de una forma descarnada, con una rotundidad
insultante, dolorosa, injusta y excesivamente cercana a
la ideologia nazi. La que deberia rectificar es cuando ase-
gura que “las (mujeres) europeas ya tienen ese problema
solucionado de no querer dar vida a quien no podréa dis-
frutarla.” ;Qué sabe Rosa Regés de eso? ;Qué sabe Rosa

1 Andres Aberasturi, periodista, tiene un hijo, Cris, afecto de una parali-
sis cerebral. Autor del libro Cémo explicarte el mundo, Cris, dedicado a su
hijo.
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(HIJOS A LA CARTA?

Regés de la risa abierta de mi hijo, de su paz cuando duer-
me, de su mirada llena de luz cada mafiana, de lo que le
hemos podido dar y de todo lo que él no ha dado? ;Cémo
se atreve Rosa Regés a generalizar y afirmar que mi hijo -y
tantos hijos- no pueden disfrutar de la vida? ;Con que de-
recho dice tales cosas? ; Con qué base cientifica? ;Con qué
permiso?

Pero siendo esto ya una temeridad por parte de la escri-
tora, no es lo peor. Insisto que, al margen de su postura a
favor del aborto, que puede o no ser compartida por mas
gente, dofia Rosa Regés comienza su articulo/pastiche con
un gravisimo desprecio hacia todos los discapacitados,
incluso a los que llegaron a esa situacién de una forma
sobrevenida y no en el parto o la gestacion porque la Re-
gas no hace distinciones y se lamenta de “que sea el se-
for Ruiz Gallardén el que tenga que decidir si una mujer
ha de dar a luz un monstruo”. Un monstruo, ha leido
bien. De forma que si los diagnosticados por una mal-
formacion son para dofia Rosa unos monstruos en caso
de que nazcan, lo son también los ya nacidos: mi hijo es
para la escritora un monstruo. Y por si alguien piensa
que utilizar esa palabra fue un desliz, termina su articu-
lo/pastiche con una afirmacién que da escalofrios y nos
recuerda -lo siento- el tiempo mas infame del Siglo XX.
Concluye Rosa Regés: “"Sefor Ministro, ;no le parece que
antes de dar vida a los monstruos deberia ocuparse de que
no se resquebrajara la dignidad de los vivos, y defender
para ellos trabajo, vivienda, educacion y sanidad?” Si esta
no es una demanda nazi, que alguien me lo explique. Lo
rescribo entre el asombro, la perplejidad y el asco: “antes de
darvida a los monstruos”. Naturalmente me faltan palabras
para expresar lo que senti al leer semejante panfleto des-
de mi agnosticismo y sélo entrando en el calificativo que
Regés dedica a los discapacitados. No puedo creerlo. He
leido en las redes sociales algunas respuestas de gente di-
rectamente afectada por esta barbaridad y a punto he es-
tado de dejar pasar el tema. Pero porque mi hijo no tiene
voz y porque muchas madres y muchos padres no tienen
medios, vuelvo al lenguaje.
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Porque el problema no es -lo digo por tercera vez- que
defiendas el aborto en casos de malformacién que puede
ser algo discutible; el problema, Rosa Regés es que califi-
ques de “monstruos” a tantos seres inocentes que, en con-
tra de lo crees, disfrutan en la mayoria de los casos -no
siempre- de la vida y del amor de quienes les rodean.

Te has equivocado Rosa y ni siquiera en esa Ultima pe-
ticion monstruosa que le haces al ministro exigiendo que
“antes de dar vida a los monstruos” se preocupe del trabajo
de los vivos, la vivienda, la educacidn etc. has tenido el mi-
nimo detalle de exigirle también el respeto a la dignidad y
las ayudas necesarias para los que segun tu teoria, serian
monstruos vivientes. Quiero pensar que al menos crees que
también tienen derechos. No sé si me equivoco”

El post de Rosa Regés puede leerse en http://www.
elmundo.es/blogs/elmundo/ellas/2012/07/30/sinies-
tra-ley-del-aborto.html

Quizéd porque en estos afos de profesion médica he
tenido la suerte de conocer a muchos chicos como el hijo
de Aberasturi y a sus familias, quizd porque los haya visto
sonreir -como he visto llorar a sus padres-, quiza porque he
oido muchos comentarios similares a los que la escritora
hacia en su blog, también entre los profesionales de la Me-
dicina, quizéa por todo ello les debia este libro. De la madre
de una de estas nifias -de la madre de Ruth- con una sen-
cillez humana, que no es sino sefal de inteligencia natural,
oi un comentario que desde entonces me ha servido como
pauta de conducta: “Mire doctor, cuando llego a una con-
sulta en poco tiempo me doy cuenta de con quién estoy ha-
blando. Si el médico es de los que siguen mirando todo el
rato al papel -ahora seria a la pantalla del ordenador- para
decirme no sé cuéntas cosas de lo que le pasa o pasara a
mi hija, sin mirarnos a la cara, sé que sélo me queda decirle
cuando haya terminado su perorata, ‘adids, buenos dias' y
olvidarme lo antes posible de ese mal rato. De los otros,
de los que te miran a los ojos, estoy dispuesta a escuchar
todas sus recomendaciones”. Me acordaba entonces de la
primera vez que los conoci en la consulta. Querian decirme

15
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que tanto ella como su marido -Ruth es su primera y Unica
hija- habian decidido donar el cuerpo de su hija cuando fa-
lleciera, para que pudiera investigarse y hacer bien a otros.
iYo tan siquiera habia podido plantearles cuéles eran mis
intenciones de tratamiento! Han pasado ya unos cuantos
afos de aquella conversacion. Ruth? sigue padeciendo las
mismas graves deficiencias que cuando la conoci. Mientras
tanto -sus padres viven en un pequefio pueblo de la Comu-
nidad de Madrid a unos sesenta kilémetros de la capital- su
madre se saco el carnet de conducir (“para no tener que
depender de nadie si he de llevar a mi hija a algin lado”),
aprendié a usar una maquina para aspirar secreciones,
fundd una asociacién en su comarca para facilitar rehabi-
litacién a nifos con dificultades sin tener que desplazarse
bastantes kildmetros de casa...y sobre todo ha puesto la
foto de Ruth en el pasillo de las consultas donde los papés
agradecidos ponen las de sus hijos que han estado en la
Unidad de Cuidados Intensivos (UCI) o han un sufrido una
grave intervencion quirurgica...Y lo que me he dado cuenta
es que en este cuarto de siglo de profesién he conocido a
muchas Ruths y a muchas mamés y papés de Ruths....

Prélogo a esta Edicion

Cuando ya pensaba que habia visto cumplido uno de
mis suefos -la publicacién de un libro que no estuviera de-
dicado solo a la clase médica- y que me habia servido para
contactar con las familias de muchos nifios a quienes he se-
guido en la consulta a lo largo de los anos, Gonzalo Nadal,
que toma el relevo de Emilio Chuvieco en la direccién de
la coleccion Digital Reasons me brinda la oportunidad de
hacer una 2% edicién. No podia negarme. Sigo teniendo una
deuda pendiente con esos pacientes y sus familias a quie-
nes dedico esta nueva Edicién. Desde la publicacidn de la
primera edicién alld por 2014 el panorama no es muy dife-

2 Ruth fallecié cuando estaba saliendo la primera edicion del libro, en
2014
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rente cuando hablamos del diagndstico prenatal. Si acaso
se abren nuevas perspectivas terapéuticas aiin por explorar
-como es el caso de la edicién génica-, que pueden ver-
se con recelo o con esperanza. Con recelo si los cientificos
que desarrollan sus aplicaciones se consideran el dios del
universo, con esperanza si lo hacen como el servidor de los
mas necesitados. En todo caso el libro me brinda la oportu-
nidad de ayudar en la reflexion ética sobre los avances de
|la Ciencia, en este caso de la Medicina. Y no estd de mas
recordar, como sefiala Pascal, que “el hombre no es mas
que una cafa, la mas fragil de la naturaleza”.

José Manuel Moreno Villares
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1. Lugar del nifio en la sociedad del
siglo XXI

La nocion de “infancia” aplicada a los individuos que
transitan por una determinada etapa de la vida habla de
un tiempo subjetivo Unico caracterizado por la dependen-
cia bésica de otro en vias de la propia constitucién fisica
y mental. En palabras de la psicéloga argentina Mercedes
Minnicelli: “En portugués, para nombrar a un nifio se dice
‘crianca’, término que en espafiol fonéticamente suena
‘crianza’, es decir, tiempo en el que se va criando, gestando,
desarrollando, acompafiando al crecimiento en sus vicisitu-
des” (Minnicelli, 2004). Sin temor a equivocarnos podemos
decir que la infancia es "aquel momento insoslayable de la
vida del hombre que habla de nuestra insuperable finitud”

(Ubeda, 2012)

La idea que la sociedad ha tenido del nifio no ha sido
univoca a lo largo de la historia, sino que ha ido evolucio-
nando hasta llegar a la situacién actual, la época de la his-
toria de la humanidad en la que las edades méas tempranas
de la vida del ser humano han tenido mayor estimacion. Sin
embargo, no siempre ha sido asi. La historia de la infancia
no parece muy distinta de la historia de la propia humani-
dad. Hay una trayectoria variable, con avances més o menos
lentos, periodos de gran estancamiento, incluso retrocesos
por guerras, hambrunas o enfermedades. Durante la mayor
parte de la historia el nifio no ha sido considerado como un
ser humano completo, se le ha valorado como patrimonio o
en funcién del adulto que iba a ser. Durante siglos el obje-
tivo de su cuidado médico o educativo ha sido la de trans-
formar cuanto antes este ser inmaduro e inutil en un adulto,
con el fin de que fuera de provecho: “el nifio para la milicia,
laiglesia o el trabajo, y la nifia para casarse, procreary llevar
la casa”(Lépez Pinero y Brines, 2009).

Para el propio Descartes, para quien el hombre adulto
se define por el ejercicio de su entendimiento y por el uso
de su libre albedrio, la infancia no es sino una vida intra-ute-
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rina prolongada. No es el nacimiento fisico el que marca
la ruptura; lo decisivo es la accesién a la vida intelectual,
cuya condicién necesaria es el acabamiento del desarrollo
orgénico. El nifio se halla préximo al embrién y no al adulto
(Goguel de Labrous, 1949)

Los dos aspectos mas relevantes de la vision contempo-
ranea del nifio son la organizacién de la familia, de la so-
ciedad, en torno al nifio como un bien social de gran valor
en el que se van a depositar todas sus expectativas futuras
(“el rey de la casa”) y el reconocimiento de la capacidad de
participacién del propio nifo en el proceso de decision so-
bre su salud y la enfermedad (autonomia, doctrina del me-
nor maduro). De estos dos aspectos se derivan algunas de
las peculiaridades de la atencidn sanitaria de la infancia: el
gran desarrollo de las actividades preventivas y el lugar de
la participacién de terceras personas -los padres- en la re-
lacién asistencial. Ninguna de ellas se ve libre, a su vez, de
relevancia ética. Por ejemplo, no todas las actividades pre-
ventivas técnicamente posibles deben aplicarse, sélo aque-
llas que, cientificamente fundamentadas, permitan alterar el
curso de las enfermedades (como veremos en el caso del
cribado neonatal); o, en relacion al segundo aspecto, las
decisiones de sustitucién de los padres -cuando el menor
no puede decidir por si mismo-, no son ilimitadas, siempre
estan dirigidas hacia el mayor beneficio del menor® (Gracia,
2010).

El 20 de noviembre de 1989 la Asamblea General de la
ONU redacté y aprobé la Declaracion del Nifio (www.uni-
cef.es/infancia/derechos-del-nino). Constituyd el punto de
partida para que el cumplimiento de estos derechos fuera
una realidad, incorporandolos al marco juridico de los pai-
ses que la han suscrito y apoyando las actuaciones que per-
miten promover el buen trato a la infancia. Estos Derechos
del Nifio emanan de la Declaracion Universal de los Dere-

3 Elinterés superior del menor es definido por la Real Academia de la
Lengua Espafiola (RAE) como el «derecho de todo menor a que su interés
sea valorado y considerado como primordial en todas las acciones y deci-
siones que le conciernan, tanto en el &mbito publico como privado”.
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chos Humanos y hacen un reconocimiento explicito de que
el nifio, cada nifio, es un sujeto de derecho universal, mas
alld del momento evolutivo en el que se encuentre (anexo
1).

Pero estos avances, ;son iguales para todos los nifos?
;Todas las decisiones se hacen siempre en el mayor bene-
ficio del menor?

Al considerar las preguntas anteriores nos viene a la ca-
beza la situacién de muchos nifios en condiciones de po-
breza o que sufren las consecuencias de la guerra o de cual-
quier otro tipo de violencia. Las imagenes de los medios de
comunicacion golpean nuestra conciencia de ciudadanos
y nos impelen a trabajar por mejorar esas situaciones. No
nos referiremos a ellos en esta monografia. Nuestra mirada
se dirige a otros niflos, mas proximos, en nuestro entorno
cercano. Nos los encontramos en la escalera, nos cruzamos
con ellos en nuestras calles, lamentablemente pocas veces
ocupan portadas de periddicos o programas de televisién.
Vamos a referirnos a los niflos con discapacidad, a aque-
llos que consideramos como que no son normales - ;qué
es ser normal?-. Se escapan, por tanto, a la “norma”, sea cual
fuere su significado. Si por norma se entiende la figura hu-
mana, aquellos cuya apariencia es distinta; si se refiere a la
conducta, a los que pueden desconcertar con sus compor-
tamientos. Con frecuencia se dictan normas y se elaboran
leyes para protegerlos, con mayor frecuencia aun se articu-
lan herramientas para que no sucedan, para evitarlos. Son,
sin embargo, los més fragiles de entre los fragiles. Lo mas
vulnerables. Pero su existencia esté llena de sentido y, por
ende, dota de mayor sentido a la nuestra.

Esta monografia pretende hablar sobre el ser humano
fragil, sobre el nifio con una grave discapacidad motora o
intelectual, sobre sus limitaciones, sobre la postura de la
sociedad y de los profesionales de la salud ante su presen-
cia. Abordaremos las distintas perspectivas que se plantean
en una sociedad plural. Buscaremos el argumento sélido y
el punto de encuentro donde lo hubiere. Y en todo caso,

21

Muestra gratuita - Comprar el libro completo en bibliotecaonline.es


https://bibliotecaonline.es/hijos-a-la-carta-diagnostico-prenatal-y-eugenesia-infantil?utm_source=muestra-pdf&utm_medium=pdf&utm_campaign=hijos-a-la-carta-diagnostico-prenatal-y-eugenesia-infantil&utm_content=pie

(HIJOS A LA CARTA?

pondremos encima de la mesa la pregunta dificil de “;qué
hacemos con los nifios que son diferentes?”

(Nota: Cuando escribia la primera versiéon del manuscri-
to cayé en mis manos -deberia decir en mi ipad-, a través
de youtube, el video de Antonio Lépez, “"Superantonio” un
nifo de cinco afios con discapacidad y sus compafieros de
clase. La espontaneidad de sus companeros al tratarle es
lo que hoy le pedimos a la sociedad. O cémo se sobrescri-
be en los titulos finales del mismo, “La inclusién existe”. Os
aconsejo su visionado: https://www.youtube.com/watch?-
v=9ejzK7kSseQ)
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