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			Al cambio

		

	
		
			Este proyecto y su idea principal respecto al colectivo de personas con síndrome de Down han sido presentados a Down España, familiares y al propio colectivo protagonista en el Encuentro Nacional de Familias de Down España, celebrado los días 6-9 de diciembre de 2017. Todos ellos han mostrado literalmente su apoyo y han considerado su contenido y argumento muy interesantes para el colectivo social de las personas con síndrome de Down.

		

	
		
			Agustín Matía Amor
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			Director DOWN ESPAÑA

			Puede resultar sorprendente conocer que en numerosas ocasiones la NASA (la agencia espacial estadounidense) haya contado con la colaboración de escritores y novelistas a la hora de plantearse retos sobre la futura exploración espacial y sobre cómo debía realizarse esta. El que antes de construir una realidad, una institución científica ponga en primer plano la capacidad creativa y ensoñadora de la ciencia ficción como orientación, es toda una declaración de intenciones sobre lo abierto que puede estar el futuro.

			Esta novela que tienes en tus manos querido lector, es un ejemplo de la ficción al servicio del cambio en nuestras actuales ideas sobre lo que somos o lo que podremos ser en un futuro más bien cercano. El investigador Antonio Herrera Merchán utiliza la libertad que permite la creatividad literaria para plantearnos preguntas y reflexiones sobre lo que ya tenemos en puertas y las consecuencias que va a tener en nuestras vidas.

			El síndrome de Down siempre ha sido una realidad genética natural, un “accidente del destino” consustancial a la condición humana, al que el esfuerzo de años de cientos y miles de familias y profesionales han llevado a una aceptable dimensión de calidad vital, de bienestar y de aparente aceptación en nuestra época actual. Pero… ¿y qué pasaría si esta realidad natural pudiera cambiar, pudiera modificarse, pudiera ser diferente?, ¿si el síndrome de Down puede ser diferente, a dónde nos llevarán estos cambios?, ¿cómo serán las personas con síndrome de Down del futuro?, ¿querrían ellas ser diferentes, ser otra persona?, ¿cómo reaccionará su entorno ante esta posibilidad?.

			Preguntas como éstas son las que nos plantea la novela “Hoy, mañana y ayer” (un buen título para una historia que no tiene porqué evolucionar de forma lineal o previsible) y aquí está la buena contribución que nos aporta esta ficción… ¿qué pasará cuando podamos modificar terapéuticamente el síndrome de Down? (algo que cada vez parece menos lejano en el tiempo).

			Está claro que las dudas son muchas y que las respuestas van a ser múltiples. Por eso mismo, hay que dar la enhorabuena al autor y a su intención en este libro. Son las preguntas lo que caracterizan el espíritu de exploración del ser humano y nunca debe ser el miedo a lo que está por venir lo que agarrote nuestro espíritu. Porque lo peor, lo realmente más temible es disponer de una Ciencia sujeta por el miedo al futuro y no liberada por la esperanza de un presente que puede ser construido mejor por el ser humano. No tengamos miedo a las preguntas… más bien pensemos como darles una respuesta, y que esta sea benefactora, generosa, responsable y valiosa para el conjunto de la humanidad... y por supuesto también para las personas con síndrome de Down.

		

	
		
			Agustín Huete García.
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			Sociólogo. Investigador social sobre discapacidad. Universidad de Salamanca.

			En el mundo actual conviven múltiples estilos de vida, que en general comparten creencias, costumbres y valores a partir de los que construyen su pensamiento sobre otras personas, familias y comunidades. En su mayoría, estas culturas orientan sus actitudes hacia las personas con discapacidad según patrones tradicionales que se fundamentan en ideas erróneas bajo las que se construye no sólo la imagen social de la discapacidad, sino también la identidad de las propias personas con discapacidad.

			La construcción social “capacitisita” se basa en la idea general de que el funcionamiento y las habilidades consideradas “normales” son definitorias del ser humano y, por lo tanto, no se puede esperar para las personas con discapacidad un futuro equiparable al del resto de la humanidad, porque no son personas humanas “completas”. La discapacidad es así, con frecuencia, invisibilizada en base a valores, costumbres y creencias negativas que se traducen en barreras a la movilidad, la comprensión o la comunicación.

			El capacitismo se construye socialmente mediante mecanismos insertos en el estilo de vida, y afecta también a la identidad de las propias personas con discapacidad. La presencia de actitudes capacitistas en la sociedad se da independientemente de si las personas que las reproducen tienen o no relación más o menos cercanía con personas con discapacidad, al igual que hoy sabemos que el machismo, el racismo o la homofobia se presentan mediante actitudes generalizadas en la población, incluso en las mujeres, las minorías étnicas o las personas LGTBI.

			No es extraño, por tanto, que personas con o sin discapacidad entiendan que la discapacidad es una justificación suficiente para esperar menos de ellas, excluirlas, segregarlas, o infravalorarlas. Es el resultado lógico de una construcción cultural heredada, cuya transformación genera resistencias. Estas construcciones sociales basadas en que las personas sin discapacidad son más valiosas, o en la menor valoración de las personas con discapacidad, son formas de discriminación por discapacidad.

			El Modelo Social de la discapacidad, plasmado en nuestro tiempo en la Convención Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2008), reconoce que la discriminación por discapacidad tiene una explicación básicamente social, relacionada con condiciones de salud o funcionales. Desde esta perspectiva, cualquier persona con discapacidad es digna independientemente de sus capacidades, y por tanto debe gozar de los mismos derechos y oportunidades que el resto de las personas. 

			Sería así rechazable la imposición a las personas con discapacidad, de mecanismos que destinados a eliminar, mitigar u ocultar sus diferencias funcionales, para considerarlas objeto de inclusión y participación social. Esta cuestión es especialmente delicada en el caso de la población con síndrome de Down. 

			La línea que separa el aprovechamiento ético de los avances científicos para mejorar la vida de las personas con discapacidad, de aquellos que suponen una imposición capacitista de una única forma “ideal” de ser persona humana, es por tanto cada vez más estrecha. 

			Y es precisamente aquí donde se ubica la trama de este libro, y su principal mérito. El de situarnos ante un debate que es presente, pero sobre todo es futuro. Si las personas con síndrome de Down gozan del mismo respeto, dignidad y derechos que el resto de las personas, con sus características biológicas tal como son, la toma de medidas para hacer desaparecer alguna de esas características choca frontalmente con el respeto a su integridad e identidad como seres humanos. A partir de aquí, todo son preguntas sin respuesta, debates a medio hacer, y decisiones por tomar. Un terreno tan apasionante como desconocido.

		

	
		
			Dr. Bernabé Galán Sánchez
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			Médico Rural. Presidente Colegio de Médicos de Córdoba

			Cuando se descubre la posibilidad de revertir una alteración genética responsable de una enfermedad, cualquiera que la padezca bien sea como paciente bien como familiar, estará deseando que se implemente ese descubrimiento. Pero ¿siempre será así? ¿Siempre se deseará alcanzar la normalidad y ser más parecido a los demás? O por el contrario ¿se preferirá seguir como se estaba antes?

			Antonio Herrera Merchán nos deleita con una novela que se desarrolla en Córdoba y está impregnada de sus encantos: calles, plazas, colores, aromas, luminosidad, recorridos por lugares que nos hacen abstraernos en las páginas de este libro y leerlo ávidamente. En su trama escribe de una manera sencilla, muy didáctica, amena e intrigante y que cautiva al lector desde principio a fin,  instruyéndonos asequiblemente en temas científicos y éticos relacionados con la genética y las posibles alteraciones; haciéndonos pensar y recapacitar sobre ideas y hechos en los que, es posible, que nunca nos hayamos detenido a meditar. 

			De su lectura podemos deducir la trascendencia de la investigación clínica,  así como la importancia que tienen los medios de comunicación social y  la ética informativa en la difusión de los descubrimientos científicos.  Así mismo queda constancia en la obra,  que tengo el honor de prologar, la relevancia del apoyo familiar y grupal en la patología de fondo que trata la misma.

			Durante mi ejercicio profesional como médico rural –y no por ello ajeno a los avances científicos y experimentos sociológicos- he sido testigo de muchas circunstancias que han ido cambiando con el tiempo. Una de ellas ha sido la actitud mostrada ante las personas y familiares de quienes padecen alguna minusvalía y especialmente el Síndrome de Down, síndrome debido a una alteración genética consistente en la existencia de un tercer cromosoma 21. Ese “exceso” de información cromosómica produce una serie de alteraciones tanto físicas como psíquicas de todos conocidas al ser muy ostensibles los rasgos fenotípicos de quienes la padecen. 

			A lo largo del tiempo la sociedad ha ido cambiando de percepción y de actitud ante el constructo  discapacidad o minusvalía y por supuesto ante el Síndrome de Down, síndrome que hace años trataba de ocultarse y las familias ejercían una actitud sobreprotectora sobre las personas que lo presentaban, obstaculizando las posibilidades de desarrollo personal y anulando la autonomía, la iniciativa y la independencia de las mismas. Hoy en día vemos cómo personas afectadas por la trisomía del cromosoma 21 realizan una vida normal, completamente autónoma, con relaciones sociales y profesionales,  impensables en otros tiempos, gracias a que han tenido desde pequeños, un fuerte apoyo familiar que han complementado con una estimulación temprana y una serie de programas adecuados. En todo este tratamiento, además de la familia son fundamentales las asociaciones de pacientes de las que son ejemplos a destacar  la Asociación Down España y Down Córdoba. 

			La manipulación genética suscita temas éticos que debatir, pero siempre con una base de respeto al principio de libertad individual y de autonomía personal, estableciéndose una duda epistemológica sobre la validez de la aplicación del descubrimiento.

			La ciencia avanza y se producen descubrimientos importantes. Como complemento a la estimulación temprana, al entrenamiento en variadas áreas y al apoyo socio-familiar y grupal, la investigación que se describe en la novela ayuda a la multiplicación de las conexiones neuronales que se encontraban disminuidas en el Síndrome de Down debido al exceso de información que aporta el cromosoma extra. Se descubre una sustancia que puede revertir el síndrome y “normalizar” al paciente, quien va notando la “normalización” y tanto él como su familia están felices, aunque tenga que tomar el tratamiento toda su vida. La familia se tranquiliza porque lo van viendo cada vez con más autonomía, van desapareciendo los temores que siempre han tenido a que se aprovechen o abusen de su minusvalía y están cada vez más convencidos de que cuando falten ellos, su hijo/a sabrá vivir sin ayuda. 

			Pero nos hacemos la pregunta de si ¿querrá, en todos los casos, el paciente dejar su estado anterior si con el tratamiento para alcanzar la normalidad va a comenzar a darse cuenta de lo que le va a rodear en la vida a partir de ahora? ¿Podrá afrontar las frustraciones que se le van a presentar en adelante? ¿Será capaz de soportar las miserias del mundo, el estrés, la insolidaridad, la falsedad,  las guerras, la pobreza, el hambre… así como las discusiones familiares y otros tantos momentos desagradables de los que va a dejar de ser ajeno, debido a esa sobreprotección familiar que se los ocultaba o de los que no era consciente  gracias a esa inmaculada inocencia de la que disfrutan estas encantadoras personas?

			A partir de ese momento solo queda la decisión personal basándose en algo que todos debemos respetar: la libertad individual. 

		

	
		
			Biografía

			Doctor en Biomedicina por la Universidad Autónoma de Madrid, Máster en Biotecnología por la Universidad de Córdoba y Experto en Asesoramiento Genético por la EADE, el Dr. Antonio Herrera Merchán escribe su primera novela tras recopilar información científica, jurídica, foros, asociaciones, prensa, radio y documentales.

			También ha podido entrevistar al que fue Presidente de Down España, D. Fabián Cámara, y a psicólogos que tratan a las personas con síndrome de Down.

			Todos ellos se mostraron intrigados por todo lo que se planteaba y les pareció de un gran interés para este colectivo.

			Así, Hoy, mañana, ayer se construye como una novela de ficción actual, crítica, sensitiva, polémica e intensa con un tratamiento adecuado para todo tipo de público.

			Los beneficios van a organismos relacionados con el apoyo e investigación hacia el colectivo del síndrome de Down.

		

	
		
			Sinopsis

			Luis camina con una nota inquietante sobre un descubrimiento científico que hará cambiar la historia de la humanidad, la ciencia y la propia evolución. Los periodistas Pablo y Sofía son invitados a casa de Manolo, investigador responsable de esa nota y ese descubrimiento. Encerrados en esa casa, a voluntad propia, se enfrentarán contra Manolo, contra sí mismos y contra la sociedad. 

			Una mezcla de absoluta y negra realidad sobre las personas con síndrome de Down, basada en una realidad científica actual y una ficción no tan lejana, te hará plantearte quién eres o cómo quieres ser. Te hará reflexionar sobre los conceptos de la felicidad, la libertad de elección y el respeto, hacia ti mismo y hacia los demás, y los límites que se están abordando en la actualidad en el campo de la ciencia y la bioética.

		

	
		
			Capítulo I 
Del desinterés a la llamada

			Luis iba caminando de redacción en redacción y no podía dejar de pensar en lo que estaba a punto de comunicar. Era un descubrimiento histórico que lo cambiaría todo. Solo esperaba que no se estuvieran equivocando en la manera en la que lo estaban llevando a cabo. De hecho, esa también había sido una de las principales preocupaciones del Dr. Manuel Hernández. 

			La tarea que le había encomendado el investigador no estaba teniendo mucho éxito. En ninguno de los medios de comunicación habían sido recibidos ni él, ni el papel, con una pizca de interés. Pero así es como le manifestó el Dr. Hernández que deseaba que se hiciera. 

			Aquel día en el que todo había cambiado, en el despacho de la Universidad de Córdoba, el investigador miró a Luis para decirle muy claro: 

			—Luis, pienso que la sociedad no está preparada para esto; quizás sí lo estén algunos individuos, de manera única y bajo determinadas circunstancias. Pero otras personas tendrán una opinión totalmente contraria y desconozco cómo van a reaccionar. El día en que lo difundamos, es muy posible que nos enfrentemos a situaciones que no hemos previsto.

			En aquel momento, Luis no supo cómo reaccionar. Sinceramente, él creía que estaba exagerando. Un científico como él vivía tan comprometido y tan vinculado con su investigación, que ésta podía llegar a nublar el sentido real de las cosas. Meses después del gran último resultado, Luis seguía sin vislumbrar con claridad hasta qué punto el investigador tenía razón.

			Luís llevaba trabajando con él más de tres años y desde el primer día intuyó que era una persona excepcional. Se podía considerar un excéntrico, una persona con pocas amistades verdaderas, un humano controvertido y problemático. Pero también destacaba por ser un idealista, un hombre con fuertes convicciones morales y con una mente privilegiada.

			Así que cuando decidió hacer público el descubrimiento a bombo y platillo, informando primero a la prensa y no publicando antes el correspondiente artículo científico en una de las revistas de mayor índice de impacto, no le sorprendió en exceso.

			Meses después, ahí estaba, repartiendo una convocatoria de prensa en todas las redacciones de la ciudad. 

			«El próximo 21 de marzo, a las 12:00 horas, se les convoca en el salón de actos de la Universidad de Córdoba, para comunicarles un nuevo hito científico y médico».

			—Demasiado simple, Manolo. No hay nada de información y aparentemente tampoco engancha.

			—No te precipites, Luis. Hay que ser humilde y dar a la gente la oportunidad de decidir qué es simple o qué es lo que considera importante— respondió tranquilo Manolo. 

			El investigador, de sesenta y un años, tenía una barba canosa que rodeaba su mandíbula, unos ojos negros enmarcados por unas cejas muy pobladas y lucía, bien peinada, una melena canosa y corta. Poseía un carácter muy afable y era una persona con clara vocación comunicativa, a la que también le gustaba escuchar todo tipo de conversaciones. Cualquier tema le despertaba interés. Por otra parte, nunca se guardaba aquello que pensaba; no le importaba quiénes eran las personas que estaban delante cuando daba su opinión. Esta característica de su personalidad le había traído más de un problema y también algún que otro elogio. 

			Escuchar al Dr. Hernández siempre era contradictorio, aunque él nunca pretendía serlo y tampoco se percataba de sus profundas contradicciones. Por una parte, él mismo había tomado la decisión de difundir este avance de una manera excepcional pero, por otro lado, le quitaba al asunto toda la importancia que él mismo le había otorgado.
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