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Presentacion

Ante el vertiginoso ajetreo cientifico aparece este libro. Un libro que permite
detenernos durante unos instantes y reposar la mirada en el otro; ese otro que
es el "nifo diferente".

Pocas personas como José Manuel Moreno han sabido ver en el "nifio
diferente” al "nifio igual”. Igual porque su dignidad 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 vision, avalada en bibliografia certera, del rumbo que esti
tomando la medicina de nuestro tiempo, que parece alejarse del viejo aforismo:
"si puedes curar: cura; si no puedes curar: alivia; si no puedes aliviar: consuela”
sustituyéndolo por "si puedes curar: cura, si no puedes 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 ensefia.

Gonzalo Ares Mateo.



Prélogo

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

“‘Rosa Regas publicé un articulo pastiche en su blog "ellas" de EImundo.es en
el que, para defender su posicion a favor del aborto y en contra de lo anunciado
por el ministro Ruiz Gallardon, mezcla en una pocas lineas la Inquisicién, el
capitalismo, la derecha politica, los ultimos veinte siglos y no sé cuantas cosas
mas. Esta en su derecho y es muy libre de ofrecer como verdades absolutas e
irrefutables opiniones que sélo 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
condicion de persona.

Pero Rosa Regas se equivoca muy gravemente tres veces, tan gravemente
que deberia al menos rectificar una afirmacion y retirar inmediatamente otra
gue 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 asegura que "las (mujeres) europeas ya
tienen ese problema solucionado de no querer dar vida a quien no podra
disfrutarla." ¢ Qué sabe Rosa Regas de eso? ¢ Qué sabe Rosa Regas de la risa
abierta de mi hijo, de su paz cuando duerme, de su mirada llena de luz cada
mafiana, de lo que le hemos podido dar y de todo lo que él no ha dado?
¢,Como se atreve Rosa Regas a generalizar y afirmar que mi hijo -y tantos
hijos- no pueden disfrutar de la vida? ¢Con que derecho dice tales cosas?
¢,Con qué base cientifica? ¢ Con qué permiso?

Pero siendo esto ya una temeridad por parte de la escritora, 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 Regas comienza su articulo/pastiche
con un gravisimo desprecio hacia todos los discapacitados, incluso a los
que llegaron a esa situacion de una forma sobrevenida y no en el parto o la
gestacion porque la Regas no hace distinciones y se lamenta de "que sea el
sefior 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
malformacion 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
articulo/pastiche con una afirmacion que da escalofrios y nos recuerda -lo
siento- el tiempo mas infame del Siglo XX.

Concluye Rosa Regas: "Sefior 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, educaciéon 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 dar vida a los
monstruos”. Naturalmente me faltan palabras para expresar lo que senti al
leer semejante panfleto desde mi agnosticismo y sélo entrando en el calificativo
gue Regas dedica a los discapacitados. No puedo creerlo. He leido en las
redes sociales algunas respuestas de gente directamente afectada por esta
barbaridad y a punto he estado 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.

Porque el problema no es -lo digo por tercera vez- que defiendas el aborto en
casos de malformacion que puede ser algo discutible; el problema, Rosa Regéas
es gue califiques de "monstruos” a tantos seres inocentes que, en contra 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 peticion 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 educacion etc. has tenido el
minimo 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 Regéas puede leerse en
http://www.elmundo.es/blogs/elmundo/ellas/2012/07/30/siniestra-ley-del-
aborto.html

Quiza porque en estos afios de profesibn médica he tenido la suerte de
conocer a muchos chicos como el hijo de Aberasturi y a sus familias, quizé
porque les 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 salud, quizd por todo ello les debia este
libro. De la madre de una de estas nifias —de la madre de Ruth- con una
sencillez humana que no es sino sefial de inteligencia natural oi un comentario
que desde entonces me ha servido como pauta de conducta: “Mire doctor,
cuando llego a una consulta en poco tiempo me doy cuenta de con quién estoy
hablando. 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 cuantas 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 0jos,
estoy dispuesta a escuchar todas sus recomendaciones”. Me acordaba
entonces de la primera vez que les conoci en la consulta. Querian decirme que
tanto ella como su marido —Ruth es su primera y Unica hija- habian decidido
donar el cuerpo de su hija cuando falleciera, para que pudiera investigarse y
hacer bien a otros. jYo tan siquiera habia podido plantearles cuéles eran mis
intenciones de tratamiento! Han pasado ya unos cuantos afios de aquella
conversacion. Ruth sigue padeciendo las mismas graves deficiencias que
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cuando la conoci. Mientras tanto —sus padres viven en un pequefio pueblo de
la Comunidad de Madrid a unos sesenta kilometros 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 algun lado”), aprendié6 a usar una maquina para aspirar
secreciones, fundd una asociacion en su comarca para facilitar rehabilitacion 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 papas 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
profesion he conocido a muchas Ruths y a muchas mamas y papas de
Ruths....

Si le interesa el libro, puede adquirirlo en la pagina web de
nuestra editorial:

www.digitalreasons.es
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