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PRESENTACION

El ser humano con discapacidad no es un ser estancado. Su
vida fluye y se enriquece cuando se le ofrecen las oportunidades
para afrontar los retos acordes con sus posibilidades reales. Tal es
el sentido de una nueva dimension: el cuidado. Las limitaciones
de una persona son meros accidentes, que no restan un apice a su
dignidad humana. He ahi la dimensién enmarcada y analizada en
esta monografia. Porque, ¢ha sido siempre asi en el curso de los
prolongados y complicados procesos evolutivos de las distintas
especies? ¢Cuando y como surge el cuidado, la atencion y los apo-
yos a los seres de una misma especie?

El Prof. Javier Bernacer ofrece una visién profunda y original
de este acontecer tan tnico y vinculado a la evolucion de la es-
pecie humana. Y lo hace desde diversos puntos de vista que se
centran en esa figura especial que es el cuidador: el cuidado es
un rasgo intrinseco al devenir humano, como lo son otros rasgos
especificos fisicos, fisiologicos o intelectuales.

Su esmerado andlisis conduce a la propuesta de obligadas con-
secuencias, no siempre acordes con las presiones utilitaristas que
agobian a nuestra sociedad.
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RESUMEN

Desde un punto de vista evolutivo, los organismos en los
que aparecen mutaciones que originan mala adaptacion
son un resultado inevitable de la variabilidad genética, y,
por lo general, no sobreviven a la selecciéon natural. Por
consiguiente, no aportan beneficios a la especie. Sostengo
que esto es diferente en la especia humana, a dos niveles.

En primer lugar, la existencia de personas con
discapacidad ha sido esencial para el crecimiento de
los humanos como especie. Las habilidades cognitivas
y sociales en evolucion de los antepasados humanos
fueron impulsadas por los cuidados que se prestaba a los
miembros vulnerables de la especie, incluidos los nacidos
prematuramente y las personas con discapacidad. Por
tanto, el prestar atencion tuvo que ser un rasgo esencial
de la evolucién de los humanos, en intima conexién con el
desarrollo del bipedestalismo, la mano, la cara, el aparato
de vocalizacion y el cerebro.

En segundo lugar, la atencion hacia la discapacidad es
también una fuente de crecimiento a nivel personal. Aun
cuando la mayoria de la literatura cientifica se centra en el
estrés y la sobrecarga originados por la atencion prestada
a las personas con discapacidad, existe una evidencia
solidamente establecida que acepta el hecho de que prestar
atencion es una fuente de felicidad y de prosperidad para
los seres humanos.
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Por consiguiente, la discapacidad sigue teniendo en
la actualidad un papel esencial en la mejora de la vida
humana. Contrariamente a esta evidencia, bioéticos
utilitaristas con fuerte influencia promueven la eliminacion
de la discapacidad en las sociedades modernas. Siguiendo
los argumentos que en este estudio voy a presentar, esto
nos llevaréa a la decadencia de la sociedad.

En conclusion, la discapacidad deberia ser acogida
como fuente esencial de crecimiento para la especie
humana. Considero que la atenciéon a nuestros congéneres
vulnerables ejerce un papel causal en la mejoria de nuestra
especie.
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SECCION 1. INTRODUCCION

De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS),
alrededor del 16% de la poblacion mundial (1,3 mil millones de
personas) experimentan una discapacidad importante (World
Health Organization, 2002). La OMS y las Naciones Unidas, a
través de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (www.ohchr.og), insisten en la importancia de ga-
rantizar los derechos y la equidad a todos los seres humanos, in-
dependientemente de su condicion fisica o mental.

Sin embargo, parece existir una tension en el punto de vista
sobre la discapacidad entre una postura utilitarista y una postura
humana. Algunos autores arguyen que el dedicar amplios recur-
sos a las personas cuya calidad de vida probablemente habria de
ser baja, moralmente es un error (McKie et al., 2016). En cambio,
otros autores defienden que tenemos la obligacion moral, como
seres humanos, de aceptar la diversidad y asegurar la mejor vida
posible a cualquier persona (Bennett, 2014). Albrecht y Devlieger
(1999) acunaron el término “la paradoja de la discapacidad” para
referirse a las opiniones opuestas que las personas con discapaci-
dad y sus familias tienen sobre sus vidas en comparacién con las
de las personas ajenas a la discapacidad. Segtin Livneh (2012), los
factores que alimentan las actitudes negativas sobre la discapaci-
dad son las siguientes: (1) los estandares de “belleza” establecidos
en la sociedad; (2) el énfasis en la productividad y el éxito; (3)
los factores socioeconémicos (p. €j., el desarrollo social, la tasa
de desempleo, la importancia de la economia nacional del bien-
estar); (4) el punto de vista sobre la persona con discapacidad
como persona permanentemente enferma; (5) la estigmatizacion
de la persona con discapacidad como un ser “apartado” o “aje-
no” que se ha desviado de la norma. Estas actitudes polarizadas,
positivas y negativas, son frecuentes en los diferentes colectivos,
tales como los profesionales sanitarios (Friedman, 2023), los ni-
nos (MacMillan et al., 2014), los estudiantes de ensefianza media
y universidad (de Laat et al., 2013) y adultos mayores (Shimizu et
al., 2023). En confirmacién de “la paradoja de la discapacidad”,
la mayoria de los relatos muestran que quienes estan en contacto
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con una persona con discapacidad tienen actitudes mas positi-
vas (ver una reciente revision sistematica en Wang et al., 2021);
y ofrecen una explicacion adecuada sobre qué es la discapacidad
y como es la vida de las personas que la tienen, como factores
criticos que obligan a cambiar las actitudes hacia realidades mas
positivas (Daruwalla y Darcy, 2005; Krahé y Altwasser, 2006; Su-
llivan y Masters Glidden, 2014; Fisher y Purcal, 2017; Lautenbach
y Heyder, 2019). En consecuencia, cualquier intento para explicar
la discapacidad de una manera mas precisa ayudara a conseguir
actitudes mas positivas —y realistas— hacia las personas que la
manifiesten. Ademas, propondré que estas actitudes realistas y po-
sitivas mantienen una relacion intima con el crecimiento personal.
El proposito principal de este articulo es demostrar el papel
esencialmente positivo de la discapacidad en el crecimiento per-
sonal, tanto a lo largo de la evolucién natural de nuestra espe-
cie como en la actualidad. Para conseguirlo, entre los distintos
miembros que componen el conjunto de las especies vulnerables
destacaré al cuidador en lugar de centrarme en la persona con dis-
capacidad. Este proposito se desarrolla mediante dos objetivos:
el primero, demostrar que la prestacion de cuidados fue un rasgo
esencial en la evoluciéon humana, sin el cual no existirian en abso-
luto seres humanos; el segundo, exponer los efectos psicologicos
positivos de los cuidados hacia las personas con discapacidad, re-
sumidos en un incremento en el significado y objetivo de nues-
tras vidas. Notese que al mostrar el “papel positivo”, la mayoria
del articulo adoptara un enfoque utilitario, es decir, argumentara
hasta qué grado las personas con discapacidad constituyen un be-
neficio para la especie humana. En muchos aspectos, considero
al utilitarismo como un enfoque limitado a la hora de analizar la
dignidad humana, ya que cualquier vida humana posee un valor
intrinseco con independencia de su utilidad para las especies. Sin
embargo, adopto aqui esta actitud porque la mayoria de los argu-
mentos contra el valor de la discapacidad se fundan en principios
utilitaristas. Por eso, asumo el terreno de juego y las reglas del
utilitarismo para destacar la importancia de la discapacidad.
Tras esta primera seccion introductoria, explicaré en una se-
gunda seccion de qué modo los primeros proponentes del “Darwi-
nismo social” propusieron que la persona enferma y discapacita-
da debilitaba a la especie, y por eso iniciaron los primeros pasos
del movimiento eugenésico de los siglos XIX y XX. Sin embargo,
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SECCION 1. INTRODUCCION

la historia evolutiva de la especie humana es inica, y la inteligen-
cia se co-desarroll6 junto con los rasgos genéticos, fisiologicos,
éticos y politicos. En la tercera seccion, se explicara la configu-
racion del cuerpo humano —la hominizaciéon— desde una pers-
pectiva sistémica, insistiendo en que todos los rasgos humanos
especificos fueron desarrollados de forma interdependiente. Este
proceso condujo a una condiciébn amenazante para la especie,
el estrechamiento del canal del parto, que se consigui6é superar
mediante el nacimiento de nifios prematuros que necesitaban un
largo periodo de cuidados. Por eso, la cuarta seccion muestra que
la prestacion del cuidado es un rasgo esencial en nuestra historia
evolutiva, como lo es la bipedestacion, la mano, la cara, el aparato
de vocalizacion y un cerebro extraordinario. Todo ello va mas alla
del topico largamente discutido del altruismo en la evolucion, que
dibuja a un ser humano ya evolucionado y plenamente racional
que “negocia” con sus congéneres. Después, presento la evidencia
de que la prestacion de cuidados se generalizo y extendio hacia el
cuidado, prolongado en el tiempo y especializado, a las personas
con discapacidad al menos hace 2 millones de afios. Al hacerlo
asi, se desarrollaron habilidades cruciales que marcaron el éxito
evolutivo de los seres humanos. Esto demuestra el valor historico
de los cuidados en el crecimiento personal a lo largo de la evo-
lucién. Pero, ¢qué decir sobre su valor actual? La seccion quinta
muestra que las vidas de los cuidadores de las personas con dis-
capacidad van mucho mas alla del estrés y de los sentimientos de
sobrecarga, ya que experimentan sentimientos de felicidad, obje-
tivos de vida y resiliencia —con otras palabras, crecen como seres
humanos. Y asi, la discapacidad sigue mejorando la vida humana
en la actualidad. Por tltimo, la seccidn sexta reflexiona sobre las
actuales tendencias morales utilitaristas y su impacto sobre la so-
ciedad, que sugieren erradicar la discapacidad para aumentar la
felicidad y reducir el sufrimiento. Dados los argumentos de las
secciones cuarta y quinta, se muestra como estas tendencias son
ideologicas, poco cientificas y peligrosas para la prosperidad hu-
mana.

Antes de desplegar estas tesis, he de hacer una importante con-
sideracion metodolégica: deducir conclusiones metodolégicas
a partir de estudios evolutivos es un intento arriesgado. Como
afirm6 Robert Trivers (citado por De Wal, 2008, p. 280), en los
estudios evolutivos “empiezas con el efecto de la conducta sobre
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actores y aceptores; sigues con el problema de la motivacién in-
terna, que es un problema secundario, después... Si empiezas con
la motivacion, has abandonado el analisis evolutivo desde el ini-
cio” (Trivers, 2002). Al abrigo de esta advertencia, analizaré la
evidencia arqueologica del efecto de la conducta (en este caso, el
cuidado a las personas con discapacidad) en la seccion cuarta, y la
seccidn quinta sugerira que un posible motivador interno de esta
conducta, tal como actualmente la experimentamos, es el creci-
miento personal del cuidador. En su conjunto, esto sefiala el pa-
pel causal que adquiere el papel de la prestacion de cuidados a la
poblacion vulnerable en la mejora de la especie humana, al menos
de forma hipotética.
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La teoria de la seleccion natural propone que los organismos
con un fenotipo adaptativo tienen mayor probabilidad de sobre-
vivir y tienen descendencia. Esta “adaptabilidad” depende de
las exigencias ambientales: si las condiciones externas cambian,
los organismos con ciertos rasgos “son seleccionados” porque se
adaptan o encajan con las nuevas circunstancias. Para que fun-
cione la seleccion natural, es necesaria la variabilidad genética
debida a modificaciones del ADN (es decir, mutaciones, polimor-
fismos, mecanismos epigenéticos heredables) (Klironomos et al.,
2013). Un efecto secundario de la variabilidad genética es la apa-
ricion de organismos con una discapacidad, es decir, con una al-
teracion de su capacidad con relaciéon a la media de los miembros
de la especie. En esta seccion, se resumiran los temas clave de la
seleccion natural, junto con la actitud adoptada por los proponen-
tes de esta inicial teoria en relacién con las personas con disca-
pacidad. Las siguientes secciones invitaran al lector a cambiar su
foco de atencidn, desde el individuo con discapacidad a la persona
que la atiende, con el fin de comprender correctamente el papel
evolutivo de la discapacidad en los seres humanos. Esto termina
en una consecuencia importante, a saber, superar una interpre-
tacion negativa de la discapacidad sobre la evolucion basada en
falsas ideas, y despliega otra positiva que considera las peculiari-
dades de la especie humana.

Charles Darwin (1809-1882) se merece el crédito gigantesco
por haber descubierto una historia natural compatible con un
campo de conocimiento que no existia, a saber, la genética. Sin
embargo, la semilla de esta teoria fue plantada mucho tiempo an-
tes. La idea de una naturaleza en evolucion estaba ya presente en
los fil6sofos presocraticos, cuyas principales discusiones giraban
alrededor de lo inmutable y de lo temporal. Proximo a la era de
Darwin, Lanmarck introdujo el concepto de “evoluciéon de la na-
turaleza” antes de la publicacién de The Origin of the Species;
hasta ese momento, la “evolucion” quedaba restringida al desa-
rrollo de un ser viviente. En el momento actual, ¢como se define
la evolucion? Siguiendo a Ernst Mayr, “Evolucion es el cambio en
las propiedades de las poblaciones de organismos a lo largo del
tiempo” (Mayr, 2001, p. 8). Esta definicién implica un matiz cru-
cial que contradice a otras versiones mas populares de evolucion,
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como es la de Richard Dawkins para quien la unidad basica de la
evolucion es el gen (ver, por ejemplo, Dawkins, 2006). Volviendo
a Darwin, su contribucién méas destacada no es la evolucion per se
sino el descubrimiento de sus condiciones para que fuera posible.
Por ello, propuso que toda especie actual proviene de un ancestro:
en el pasado, esos ancestros se bifurcaron para originar nuevas
especies. ¢COmo y por qué se originaban esas nuevas especies?
Simplemente debido a los cambios ambientales, la supervivencia
de los mejores, y su posterior reproduccion.

Si bien ignoraba las leyes de la genética, Darwin sospechd que
los individuos dentro de una especie podian tener caracteristicas
que transmitian a sus hijos. Sabemos que esto se debe a mutacio-
nes y polimorfismos, cambios grandes y pequeiios en el genoma
que se transmiten a la descendencia. Este es uno de los pilares de
la teoria de la seleccién natural: la variacion genética. Otro, tal
como lo explica Ayala, es que los individuos dentro de su especie
poseen una proporcion variable de éxito en su capacidad repro-
ductiva: “Solo una fraccion de los organismos generados llegan
a la edad adulta y se reproducen (...). El proceso conduce a que
exista un incremento gradual de las variaciones que sean tutiles, y
a que terminen las que son menos ttiles o perjudiciales” (Ayala,
2006, p. 203). Por eso, “la seleccion natural es simplemente el
proceso por el que se va diferenciando la crianza de las alterna-
tivas variantes genéticas (Ayala, 2006, p. 204). La produccion de
estas variantes genéticas se debe a siete posibles procesos (Mayr,
2001, p. 97-101): mutaciones (cambios en el genoma), flujo de ge-
nes (entre poblaciones diferentes dentro de una misma especie),
deriva o cambio aleatorio (pérdida de alelos debida a aconteci-
mientos estocasticos aleatorios), variacion sesgada (distribucion
de alelos en los gametos, en mas de la mitad de los casos), ele-
mentos transponibles o transposomas (fragmentos de ADN que
tienden a moverse dentro del genoma), apareamiento no aleato-
rio (preferencia por una pareja con un particular fenotipo), y el
mas importante, la seleccion natural. Esto se puede interpretar
de manera negativa ya que se refiere a la eliminacion de indivi-
duos que no encajan en concordancia con los cambios ambien-
tales. Inicialmente, Darwin se refiri6 a ello como una “lucha por
la existencia” (Darwin, 1859, p. 60), aunque se hizo mas popular
la expresion de Herbert Spencer: “la supervivencia del mas apto
(fuerte)” (Spencer, 1910, p. 264).
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La imagen general, tal como hoy se aprecia, es clara y sencilla:
dentro de una determinada especie, los individuos poseen una va-
riabilidad genética que, junto con los cambios en las condiciones
ambientales y la reproduccioén diferenciada, conduce a que haya
un proceso de seleccién natural que, como consecuencia, elimina
a los individuos que no encajan. Sélo los individuos que sobrevi-
ven se reproducen y transfieren su genotipo y rasgos fenotipicos
a su descendencia. Por eso, desde una perspectiva evolutiva, los
portadores de una grave discapacidad no son aptos para sobrevi-
vir y transferir sus rasgos genéticos. Desde el punto de vista de la
especie, es nula su contribucion a la supervivencia y adaptacion.
Esta no es una interpretacion sino una consecuencia logica de la
teoria de la seleccion natural. En las Secciones 3 y 4 mostraré que,
en este aspecto, la emergencia de los seres humanos en la historia
natural cambi6 las reglas de la evolucion. Pero antes de ello, pro-
fundicemos en la comprension evolutiva de la discapacidad.

Llegados a este punto, hemos de distinguir la teoria de la se-
leccion natural a partir de la opinion personal de Darwin sobre la
discapacidad, que es asumida en un periodo especifico de la his-
toria, cuando la diversidad era escasamente aceptada. En cambio,
sus colegas y discipulos no tuvieron en cuenta esta distinciéon y
desarrollaron el “Darwinismo social”, que es uno de los pilares de
la eugenesia. Darwin explico claramente su vision sobre la disca-
pacidad humana en The Descent of Man, publicado en 1871. En
el capitulo V sobre las facultades intelectuales, que se refiere a
“Natural selection as affecting civilized nations”, Darwin explica
lo siguiente:

En el mundo de los salvajes, los débiles de cuerpo o
de mente son pronto eliminados; y quienes sobreviven
exhiben por lo comun un estado vigoroso de salud.
Nosotros, hombres civilizados, en cambio, damos lo
mejor de nosotros para vigilar el proceso de eliminacion;
construimos asilos para el imbécil, el mutilado, y el
enfermo; elaboramos leyes de asistencia publica; y
nuestros médicos ejercen su mds exquisita competencia
para salvar de cada uno hasta el tilltimo momento. Hay
razones para creer que la vacunacién ha salvado a
miles que, por su débil constitucion, hubiesen sucumbido
antiguamente a la viruela. Es asi como los miembros
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débiles de las sociedades civilizadas propagan sus
problemas. Nadie que haya atendido al parto de animales
domésticos dudara de que esto debe resultar muy danino
para la raza humana. Es sorprendente comprobar
qué pronto el deseo de prestar cuidados, o el apoyo
equivocadamente dirigido, conduce a la degeneracion
de una raza domeéstica; pero a excepcion del caso de los
humanos, es dificil encontrar a alguien tan ignorante que
permita que sus peores animales lleguen a engendrar
(Darwin, 1871, p. 168).

Segin Darwin, el progreso médico carece de sentido a la luz de
la evolucion. En un estudio sistemético de la interpretaciéon de
Darwin sobre la discapacidad intelectual, Steven Gleb la clasifi-
ca de cuatro maneras diferentes: (1) como una etapa intermedia
entre los seres humanos y otros primates; (2) como ejemplo de
productos defectuosos de la variabilidad; (3) como el producto
mas inferior de todos los seres si se clasifican segiin su inteligen-
cia; y (4) como reversiones primitivas de la especie humana que
retrocede a formas ya extintas (Gelb, 2008). Estas ideas fueron
difundidas por Francis Galton y Herbert Spencer, que tuvieron
gran influencia en el movimiento eugenésico al comienzo del siglo
XX. Citando a Farrall (1985, p. 55), “La eugenesia fue en reali-
dad una biologia aplicada basada en la teoria biologica central de
aquella época, a saber, la teoria darwiniana de la evolucion” (ci-
tado en Davis, 2017, p. 4). Otros autores expertos defienden que
el “Darwinismo social” es una perversion y explicacion equivoca-
da de la teoria de la seleccion natural (Dennett, 1995). Lo cual es
razonable pero no se puede negar que el circulo mas intimo de
Darwin desarroll6 este punto de vista sobre la sociedad humana.
Como finalmente explic6 Paul (2003, p. 235), “Darwin no fue en
si un ‘eugenista’, o ciertamente no lo fue de pleno derecho. Pero
su teoria aliment6 temores que promovieron la necesidad cier-
tamente grave de un programa de crianza selectiva. No es una
simple coincidencia que Galton, el fundador de la moderna eu-
genesia, fuera su primo —o que Leonard Darwin, Presidente de
la Sociedad Eugenésica en Inglaterra en los 1919s y 1920s, fuera
su hijo”. Esto puede parecer una perspectiva exagerada desde un
pasado distante cuando las culturas no estaban preparadas para
la diversidad que ahora experimentamos. Sin embargo, lejos esta
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SECCION 2. LA DISCAPACIDAD DESDE UNA PERSPECTIVA EVOLUTIVA

de ser un anacronismo, como lo analizaremos en la Seccién 6 de
este documento.

Esta lectura del trabajo de Darwin y los inventores del “Darwi-
nismo social” (Galton, Spencer, Huxley, Malthus) no es nueva.
Muchos expertos han relacionado esta clase de “seleccion huma-
na natural social” con el ableismo (ver Branch et al., 2022 en una
reciente controversia). El término fue acuiiado a principios de los
1980s y senala a la “discriminacion contra las personas que no
disponen de un cuerpo capaz o apto, o la presuncion de que es ne-
cesario abastecer o proveer sdlo a las personas fisicamente aptas
o capacitadas” (Honderich, 2005). Este término se utiliza tam-
bién por lo comun para referirse a la discapacidad intelectual. Sin
embargo, otros autores afirman que esta es una interpretacion
distorsionada de los escritos de Darwin (ver, por ejemplo, Lau,
2022), aunque no se discute el papel del “Darwinismo social” en
la eugenesia. En opinion de Lau, el bidlogo britanico no creia que
los individuos de una especie poseian una configuracion ideal.
Por eso, cualquier “alteracién mostraba simplemente la variabili-
dad de un rasgo concreto, no una discapacidad. Igualmente, Lau
refuerza esta idea al explicar la necesidad que Darwin tenia de
verse apoyado por algunos de sus contemporaneos ya que se con-
sideraba a si mismo incapaz —discapacitado— para desarrollar
su teoria. Sea como fuere, esta secciéon muestra de manera breve
que, segun la teoria de la seleccion natural, los individuos que se
adaptan pobremente como resultado de la variabilidad genética
no contribuyen al progreso de la especie. En las Secciones 3 y 4
volveré a los hechos cientificos de la evolucién humana, concre-
tamente a lo que concierne a la configuracion del cuerpo y la su-
pervivencia de nuestros ancestros. Esto trata de demostrar que,
con independencia del papel de la discapacidad en la evolucion
en términos generales, juega un papel esencial en el caso de los
seres humanos debido a un rasgo radical de nuestra evolucion: la
prestacion de cuidados al ser vulnerable.
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SECCION 3. EVOLU(ION’HUMANA: LA NECESIDAD
DE UN ABORDAJE SISTEMICO

Tenemos que adoptar un abordaje sistémico para comprender
la importancia que ha alcanzado la prestacion de cuidados a nues-
tros actuales seres humanos y nuestros ancestros. Esto implica el
hecho de que los rasgos distintivos del cuerpo humano no apare-
cieron de una forma individual sino como un sistema complejo.
Es decir, todos ellos son interdependientes, y la falta de uno de
ellos cambiaria por completo la actual configuracion del cuerpo.
En este contexto, el “rasgo esencial” se refiere a cualquiera de
estos rasgos individuales que no se pueden separar del sistema
en conjunto (es decir, el ser humano) sin alterarlo en su esencia.
Algunos de estos rasgos son anatomicos (el bipedalismo, las ma-
nos o el desarrollo del aparato vocalizador), mientras que otros
son cognitivos (la inteligencia) o de tipo relacional (la prestacion
del cuidado). Es de destacar que este abordaje sistémico trata de
suavizar la distincidn tajante de estas categorias (anatémica, cog-
nitiva y relacional) precisamente a causa de la interdependencia
inherente de estos rasgos.

La bifurcacién final que establece la separacion de los linajes
del hombre y del chimpancé aconteci6 entre hace 5y 8 millones
de afios. Aparecieron primero los australopitecos, y hace dos mi-
llones de ato, el género Homo sigui6 su estela. Tema de debate es
concretar cual de estos ancestros puede ser considerado humano,
pero carece importancia a efectos de este estudio. En cualquier
caso, vale la pena hacer notar que 2 millones de afios es un sim-
ple instante en el contexto de la evolucién de la vida. Hasta don-
de sabemos, la humanidad no empez6 a experimentar cambios
esenciales durante ese periodo. Sin embargo, la invencion de la
agricultura (hace unos 12.000 afios) condujo al desarrollo de una
revolucion cultural que permiti6 la adaptacion del ambiente a la
vida humana, y no al revés. La mayoria de los expertos concuer-
dan en que la evolucion cultural humana es un punto caliente o
de acceso en la evolucion de la vida (ver parte III de Avise y Ayala,
2010). Como senalaron Graeber y Wengrow (2021), en las cue-
vas espafiolas de Altamira hay pinturas que datan entre 25.000 y
15.000 afos a.C. Muchas cosas pudieron haber ocurrido durante
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esas decenas de miles de anos, pero resulta dificil de creer que
el mundo cambi6 tal como lo ha hecho desde 8.000 a.C. hasta
ahora.

¢Como fue el conjunto de cambios graduales que transforma-
ron a nuestro ancestro, comun con el chimpancé, hacia el linaje
humano? Lombo y Giménez-Amaya (2016) proponen que los pri-
meros rasgos organicos que distinguen a los humanos de otros
animales son el bipedalismo, las manos, la cara, el aparato vocali-
zador y el cerebro. La idea clave, una vez mas, es que todos estos
rasgos evolucionaron de forma sistémica a lo largo de millones de
afios; de haber sido de otra manera, no formarian parte de nuestro
cuerpo en la actualidad. Los seres humanos son los tinicos anima-
les que pueden ser considerados plenamente bipedos (Alexander,
2004). Aun cuando las aves, canguros y algunos monos pueden
andar con sélo sus extremidades inferiores, el verdadero bipe-
dalismo implica cambios en el esqueleto y en los misculos que
impactan sobre todo el cuerpo ya que hace que los humanos des-
plieguen su vida diaria en posicion erecta. Son diversas las hip6-
tesis que tratan de explicar como nuestros ancestros se hicieron
bipedos o, con otras palabras, como fue la locomocién en nues-
tros ancestros comunes con otros monos. Mientras inicialmente
algunos se apoyaron en cambios ambientales que transformaban
los bosques en sabanas abiertas, esta hipotesis fue descartada a la
vista del descubrimiento de nuevos fosiles (Celna-Conde, 1986).
Actualmente los dos modelos que compiten entre si proponen
que el bipedalismo aparecid, o como adaptacion al movimiento
arboreo (Stamos y Alemseged, 2023) o en un animal ya terrestre
que habitualmente avanzaba con los nudillos (Richmond et al.,
2001). En cualquier caso, el rasgo fisiolégico mas aparente que
acompano al bipedalismo fue la co-evolucion de las manos, como
ya habia sefialado Darwin en términos sistémicos: “Conforme los
progenitores del hombre se volvieron més y mas erectos, con sus
manos y brazos mas y mas modificados...” (Darwin, 1871, p. 143).
Las manos han sido un tema clave durante mucho tiempo en el
desarrollo de la racionalidad humana, como ya lo advirtieron los
filbsofos presocraticos: “Ahora es opinion de Anaxagoras que la
posesion de estas manos es la causa de que el hombre sea el mas
inteligente de todos los animales. Sin embargo, es mas racional
suponer que su habilidad con las manos es la consecuencia y no la
causa de su superior inteligencia” (Aristoteles, 1961, libro IV 10,
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687a). Se ha resumido la singularidad de la mano humana en tres
habilidades que estan ausentes en otros primates (Kivell, 2015):
(1) la manipulacion precisa, (2) el agarre potente con precision,
y (3) el agarre y estrujamiento con fuerza de los objetos cilindri-
cos. Esto permiti6 a nuestros ancestros arrojar piedras y empufiar
garrotes (Young, 2003) y desarrollar su creatividad mediante la
elaboracion de instrumentos (Davidson y McGrew, 2005).

La bipedestacion implica una configuracion especifica de todo
el cuerpo, desde el craneo a los pies. El peso de todo el cuerpo ha
de ser sostenido por las extremidades inferiores, lo que da lugar
a “una cabeza femoral mas grande, mayor longitud del cuello fe-
moral, prolongacion anteroposterior de los condilos del fémur,
una posicion de la rodilla con ligero valgus de las rodillas debido
al angulo bicondilar, un dedo gordo méas corto y un arco del pie
mas alto” (Yavuzer, 2020, p. 489). También, el foramen magnum
aparece en posicion central, lo que permite que el craneo (y el
cerebro) crezca en todas direcciones. Antes de centrarnos en el
cerebro, hay otro rasgo organico que suele ser relegado en este
contexto, si bien es crucial para comprender la evolucion de los
seres humanos: la cara. La investigacion reciente explica con de-
talle de qué modo la cara evolucion6 a lo largo de nuestros ances-
tros (Lacruz et al., 2019), algo que esta mas alla de la intencion de
este articulo. En aras de nuestro argumento, la idea clave es que
la cara evolucion6 de forma sistémica junto con los otros rasgos
organicos, lo que fue crucial para la comunicacion social, como ha
destacado Lacruz y sus colaboradores. La progresiva suavizacion
del “hocico” y su transformacion en una cara expresiva fue debi-
da, posiblemente y entre otros factores, al uso progresivo de las
manos para separar las partes comibles de las partes no comibles
y duras de la comida, asi como para llevar la bebida a la boca con
el mismo método. Asi, pues, este ancestro humano se mantenia
de pie sobre sus piernas, usaba las manos en tareas cada vez mas
complejas, con el consiguiente desarrollo de la inteligencia, y era
capaz de comunicar sus emociones gracias a un rostro mas y mas
flexible. Ademaés, los 6rganos de la parte anterior del cuerpo se
reorganizaron gradualmente, permitiendo el desarrollo del apa-
rato vocalizador. La exclusividad humana de este rasgo anatémi-
co queda fuera de toda discusion y se resume en tres hechos: el
descenso de la laringe, el aumento de la inervacion toracica y del
control de la respiracion, y los sacos aéreos de la laringe (Gha-
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zanfar y Rendall, 2008). Esto permite la producciéon de sonidos
complejos que finalmente se convierten en lenguaje.

El bipedalismo, las manos, la cara y el aparato vocalizador son
rasgos anatomicos y fisiologicos especificos que co-evolucionaron
como un todo en nuestros ancestros. Esta evolucion se acompa-
N6 también de forma sistémica de capacidades psicologicas como
son la comunicacidn, la conciencia emocional y, en términos ge-
nerales, la inteligencia. En estrecha relacidon con esto, también el
cerebro experiment6 una configuracion tnica de su anatomia y,
probablemente, funcion. El primer cambio evidente en el cere-
bro humano a lo largo de la evolucion es su aumento de tamano:
el cerebro humano es el mas grande de la familia Hominidae, y
los registros craneales demuestran un aumento de tamafio desde
los australopitecos al Homo sapiens (Smith y Tompkins, 1995).
Ademas, el rasgo distintivo del cerebro humano en relacion con
esto no es su tamafo absoluto sino el mas elevado cociente de
encefalizacion (es decir, la relacion cerebro/cuerpo): en los ho-
minidos, hay un agradamiento desproporcionado del cerebro con
respecto al relativamente pequeno incremento en el tamano del
cuerpo, lo que no es el caso en los australopitecos y los grandes
simios existentes (Roth y Dike, 2005). Ademéas de esta notable
diferencia, varias regiones cerebrales también se expanden en los
humanos si se las compara con nuestros ancestros y otros miem-
bros de nuestra familia evolutiva (ver Schoenemann, 2.006: revi-
sion): diferentes areas de la corteza frontal (Preuss y Wise, 2.022)
[por ejemplo, el polo frontal (Semendeferi et al., 2001) o el area
de Broca (Rilling, 2014)], el 16bulo parietal (Bruner, 2018), el ce-
rebelo (MacLeod et al., 2003), el complejo hipocampico (Schilder
et al., 2020), o el complejo amigdalino (Barger et al., 2007). En
cambio, otras areas como el bulbo olfatorio o la corteza visual tie-
nen un tamano reducido o méas pequeiio de lo esperado (Schoe-
nemann, 2006).

Muchos otros cambios en el sistema nervioso humano pueden
ser adscritos a la evolucion, por ejemplo, la proliferacion de es-
pinas dendriticas (DeFelipe, 2011) o la expresion diferenciada
de genes (Sousa et al., 2017). No se pretende ofrecer en este tra-
bajo una revision sistematica de todos los cambios. Volviendo al
punto critico de esta seccion, todos estos rasgos neurales deben
ser contemplados como parte de la evolucion sistémica del ser
humano: el cuerpo evoluciona como un todo. Ademas, esta evo-
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lucion “fisiologica” se encuentra indisolublemente acompanada
por una evolucion psicolégica. Cuesta creer que la evolucion de la
inteligencia fuera independiente de los cambios anatémicos. Los
recientes estudios confirman la hipotesis de Anaxagoras sobre la
interdependencia del uso de la mano y la inteligencia (Kulik et al.,
2023), y se acepta ampliamente la “hipotesis del cerebro social”
(los primates tienen cerebros mas grandes de lo esperado para
manejar complejas relaciones sociales) (Dunbar, 2016). Siguien-
do esta co-evolucion de los rasgos fisioldgicos y psicoldgicos, la
siguiente seccion explorara el papel de la prestacion de cuidados
en la evolucién del ser humano. La hipoétesis es que los cuidados
a los demas es otro rasgo sistémico (y por tanto esencial) en la
evolucion humana: si la evolucion fuera rebobinada y repetida sin
este rasgo, ceteris paribus, el resultado final seria un ser humano
completamente diferente. De hecho, probablemente no existirian
seres humanos en la Tierra.
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EL CRECIMIENTO EVOLUTIVO HUMANO

El desarrollo sistémico de la especie humana supuso un reto
impresionante, casi imposible de asumir desde una perspectiva
evolutiva: el bipedalismo provoc6 un estrechamiento del canal
del parto, por lo que la supervivencia de las hembras y de sus
hijos colg6 de un hilo. éComo iba a pasar la prueba de la seleccion
natural un rasgo que amenazaba la propia supervivencia de toda
una especie? Esto se conoce como el “dilema obstétrico” en la
evolucion humana.

Sin embargo, los beneficios del bipedalismo tenian que ser tan
elevados que de forma natural surgi6 una via alternativa: la prole
nacid de forma prematura con el fin de aumentar la probabilidad
de la supervivencia, la suya y la de sus madres. Otros autores
vinculan la prematuridad humana con las exigencias metabolicas
de las madres (Dunsworth et al., 2012), esto es, la capacidad de
la madre de responder a sus exigencias metabolicas y a las del
feto. En razon de mis argumentos, ambas hipotesis son similares.
Adoptando la tesis sistémica, ambas pueden ser consideradas
como explicaciones diferentes de un mismo hecho: para
equilibrar alguna exigencia evolutiva (es decir, el bipedalismo o el
metabolismo), el nacimiento humano sucede de forma prematura.

El ancestro humano que iba co-desarrollando algunos
rasgos caracteristicos como son el aumento del cerebro, la cara
expresiva, un aparato vocalizador progresivamente complejo y
una extraordinaria inteligencia en comparaciéon con los demas
animales, tuvo también que incorporar la atencion y el cuidado de
su prole. Debido a nuestra condicion de mamiferos, dar el pecho
situ6 a la madre como la primera cuidadora. Consiguientemente,
la madre tenia mayores exigencias metabdlicas postpartum,
y su capacidad para cubrirlas se veian comprometidas. De este
modo, el grupo elabor6 una estructura de apoyo para que la
madre asegurara el desarrollo del bebé (Nowell y Kurki, 2020).
La especie humana presenta un alto grado de “aloparentalidad”
(es decir, los nifios son atendidos por otros miembros del grupo
ademéas de los padres, como son los hermanos y hermanas,
los abuelos, etc.), incluso en sus primeras etapas evolutivas
(Kenkel et al., 2017). En conclusion, la prestacion de apoyos a los
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miembros temporalmente vulnerables de la especie (esto es, el
bebé y la madre en puerperio) es otro rasgo esencial dentro de la
evolucion sistémica humana, connatural con el bipedalismo, la
cara expresiva, el aparato complejo de vocalizacion, junto con sus
particulares mano, cerebro e inteligencia.

Avancemos un paso mas. El apoyo temporal a la prole y a sus
madres pueden resultar aceptables, pero ¢qué pasa con la atencion
a las personas discapacitadas, que pueden exigir una atencion
constante, durante toda la vida y posiblemente especializada?
El punto de vista generalizado sobre nuestros ancestros es que
eran unos brutos, salvajes, violentos, soélo interesados en su
supervivencia. Graeber y Wengrow (2021) ofrecen “una nueva
historia de la humanidad”, desmontando esos clichés inspirados
por la filosofia de Rousseau y de Hobbes para justificar la peor
version del colonialismo. Describen la historia de varios grupos
humanos por todo el mundo como si la contaran autoridades
indigenas, evitando el Occidentalismo y una interpretacion con
sesgo politico. Parte de esta “nueva historia de la humanidad”
implica describir sitios arqueologicos en donde se comprueba la
atencion prestada a las personas con discapacidad. Por ejemplo,
mencionan una excavacion arqueoldgica italiana, Romito 2,
en donde se encontr6 el féretro de una persona con displasia
acromesomeélica —una especie de “enanismo”. Se estima que este
grupo humano habia vivido en esa 4rea hace unos 10.000 afios y
la persona enterrada muri6 a sus 17-20 afos. Esto significa que
el grupo le atendi6 durante todos esos afios, proporcionandole
alimentos y apoyo hasta que alcanz6 su adultez; la esperanza de
vida en aquella época era de 20-33 afos.

No se conoce el modo preciso en que el cuidado a la prole y
a las madres en el puerperio se generaliz6 a las personas con
discapacidad, pero las evidencias arqueoldgicas muestran que
existi6 realmente. El caso de Romito 2 estd lejos de ser una
excepcion. Lorna Tilley (2015, ver tabla 2.1 en su libro) detalla 38
casos similares que se extienden desde hace 1,7 millones de afios al
sigloXVIIdenuestraeraycubren grupos humanosdetodo el globo.
En sus palabras, estos ejemplos “representan una proporcion
muy pequeia de los miles [de informes] que documentan restos
humanos que exponen la evidencia de periodos de supervivencia
con patologia grave y probablemente incapacitante” (Tilley,
2015, p. 29). Se queja ella de que la arqueologia de la prestacion
de apoyos despierta una atencion limitada pese a la evidencia
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solida que la sostiene. De acuerdo con Tilley, en cualquier caso,
no esta claro si las labores de cuidado deberian ser consideradas
un rasgo biologico evolutivo: “porque, incluso en los casos en que
se ofrece el necesario detalle para hacer una afirmaciéon de esa
propuesta, no existen conductas propias de la biologia que no
puedan ser igualmente bien o mejor explicadas por los procesos
de aprendizaje sociocultural” (Tilley, 2015, p. 102). En mi opinion,
no es necesario hacer en esta ocasion una eleccion dicotémica
entre naturaleza versus crianza (nace o se hace), ya que ambas
opciones son aceptables: la prestacién de cuidados es esencial
durante la hominizacion porque garantizo la supervivencia de la
descendenciay de sus madres pese al “dilema obstétrico”; ademas,
los héabitos y las actitudes desplegados a partir de esta conducta
familiar de atencion se generalizaron hacia otros miembros
vulnerables del grupo, fueran nifios o adultos, lo que potencio las
cualidades que nos hicieron la especie de mayores logros sobre
la Tierra: un conocimiento intelectual prefiado de emociéon. En
esa misma linea, Winder y Winder (2015) proponen que el cuidar
a otros miembros vulnerables del grupo fue el rasgo evolutivo
clave de los seres humanos. Segun ellos, la vida de los antiguos
humanos en grupos pequefios debié implicar una alta tasa de
discapacidad como consecuencia de la consanguineidad. En esta
situacion, la presion evolutiva desplegd las mejores estrategias
para hacer frente a las discapacidades, tantos las propias como
las de los otros miembros de su grupo, desarrollando avances en
su inteligencia, flexibilidad cognitiva y compasion. De ahi que
Winder y Winder propusieran la hipotesis del “mono vulnerable”
para explicar los primeros pasos de nuestros antepasados en su
camino hacia la humanizacién. Kessler et al. (2018) coinciden al
relacionar el tamafio del grupo y la prestaciéon de apoyos como
elementos criticos para la evolucion de las primeras especies del
género Homo.

Algunos de los temas ofrecidos en esta seccién han sido
analizados intensamente bajo el paraguas de “altruismo” en
la evolucion. Se pueden encontrar otras descripciones del
tema en otros lugares (por ejemplo, Fehr y Fischbacher, 2003;
DeWaal, 2008; Warnekeb y Tomasello, 2009; Vlerik, 2021).
En mi opinidn, presentar la prestacion de servicios como rasgo
esencial inseparable de la evolucion del cuerpo humano —y, por
tanto, desde el origen de la persona humana— va mas alla de la
definicion de altruismo como la “conducta instintiva cooperadora

27 / Cuadernos de Actualidad, 14



EL CUIDADO A LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD Y EVOLUCION HUMANA: CLAROSCURQS

que es perjudicial o carece de beneficio reproductivo para el
individuo, pero que contribuye a la supervivencia del grupo al que
el individuo pertenece” (Tilley, 2015, p. 102-103), “una conducta
que beneficio a otros a costa de la produccion de descendencia a
lo largo de la vida por parte del altruista” (Tilley, 2015, p. 103), 0
“conducta que aumenta la aptitud fisica del receptor a costa de los
ejecutantes (De Waal, 2008, p. 280). Sin embargo, se acerca mas
a esta cita de Mayr: “La definicion tradicional de altruismo es que
consiste en un acto que es beneficioso para el que lo recibe, pero
que es realizado por el altruista a un coste. Esta definicion excluye
toda amabilidad y disposicion para ayudar que se lleva a cabo sin
coste notable alguno. Con todo, en un grupo social, buena parte de
la conducta consiste en actos de amabilidad y consideracién que
se realizan sin coste notable alguno. Y es precisamente esta clase
de conducta la que no solo es muy importante para la cohesion del
grupo social, sino que también establece un puente al altruismo
estrictamente definido (Mayr, 2001, p. 257). Mientras la mayoria
de las descripciones de altruismo en la evolucion dibujan a un
agente humano, de sangre fria, que sopesalos costes y beneficios de
su cooperacion, es mas realista entender el cuidado y la asistencia
a los miembros vulnerables del grupo como una conducta natural
en donde no se sopesen costes y beneficios de la cooperacion, sino
simplemente una parte de la vida. Y asi, aun cuando el cuidado y
el altruismo pueden ser conceptos relacionados, es conveniente
delimitar sus diferencias para comprenderlos en su profundidad.
Volviendo a Mayr (2.001, p 132): “El altruismo que los miembros
de un grupo social muestran a otros miembros pertenecientes
al mismo grupo (excluida la prole), aparentemente nunca es tan
bueno como el altruismo mostrado por los padres (en especial las
madres) hacia su propia prole”.

Para conseguir una vision que abarque las implicaciones de
la atencion y cuidados hacia los humanos, hagamos un breve
analisis tedrico del cuidado. El estudio del cuidado como tema
de reflexion filosofica es relativamente reciente, remontandonos
a los ochentas del siglo XX. Considerando lo explicado
anteriormente, no debe sorprender que el tema emerja a partir
de la perspectiva feminista de autoras como Carol Gilligan y
Virginia Held. Las teorias dominantes del desarrollo moral en
esas fechas, con el posmodernismo en su maximo, alababan los
valores de autonomia, libertad e independencia de la Ilustracion.
Gilligan las rechaza porque no representan la experiencia de los
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seres humanos, especialmente las de las mujeres, para las que las
relaciones interpersonales, la empatia y el cuidado mutuo son
mucho méas importantes (Gilligan, 1987). Held (1987) desarrolla
estas ideas colocando la relacion madre-hijo como el ejemplo
paradigmatico de como las relaciones mutuas estan enraizadas
en el desarrollo humano, y critica la idea de que las sociedades se
hayan formado a base de “contratos”, como propusieron Hobbes
y Rousseau. De acuerdo con Gonzalez e Iffland, estas perspectivas
invitan a abordar la antropologia de una manera muy diferente:
“Las teorias éticas que privilegian las nociones abstractas de
‘justicia’ o ‘derecho’, los principios de dano y beneficencia, o
las reglas morales generales fracasan al explicar ciertos hechos
acerca de las experiencias vividas por los seres humanos; o, por
lo menos, fallan al explicar las clases de vida experimentada por
las mujeres —vidas (de ambos, hombres y mujeres, jovenes y
ancianos) afectadas durante extensos periodos de enfermedades
corporales, dependencia y vulnerabilidad. Si nos mantenemos
atentos a estas ultimas clases de relaciones, ¢como cambia
nuestra ética?” (Gonzalez e Iffland, 2014, p. 11). Estos autores
insisten en que, mientras que las relaciones “contractuales” a la
Rousseau o Hobbes implican relaciones autbnomas entre iguales,
la maternidad se centra en unas relaciones absolutamente
desiguales y generalmente involuntarias ya que nadie elige
depender de nadie, simplemente suceden y no se valoran ni costes
ni beneficios. Cuando cobramos conciencia y nos percatamos
de todo esto, a saber, que la sociedad no se construye sobre los
fundamentos de la libertad y la independencia sino en los de
la vulnerabilidad y la dependencia, surge un nuevo elenco de
valores, que son los que constituyen la ética de la atencion y el
cuidado. Esto no significa que todo el mundo necesita cuidar a
alguien para ser humano, pero subraya que el cuidar a alguien es
algo natural y bueno.

Sin embargo, ées verdad que cuidar a alguien es bueno?
¢Podria ser una simple y vacia reflexion filosofica, ajena a la
evidencia empirica? El hecho es que, cuando se revisa la literatura
cientifica sobre los efectos que reporta el cuidado a las personas
con discapacidad, los resultados se centran en dos palabras:
estrés y sobrecarga. ¢Como es posible que una carga estresante
nos conduzca al crecimiento humano?
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El método cientifico exige establecer una hipétesis que pueda
ser confirmada o negada después de recoger y analizar la eviden-
cia. Por tanto, los resultados dependen de la hipotesis que haya
de ser probada. Supongamos que la hipotesis es que los padres y
cuidadores de hijos con discapacidad experimentan estrés y una
sensacion de carga, y que so6lo se les pregunta sobre su estrés y
sus sentimientos de carga. En tal caso, la hipotesis se vera confir-
mada de manera incuestionable. Como se ilustra en la figura 1 de
Marino et al (2017) (basada en Google Books Ngram Viewer, que
muestra el porcentaje de libros sobre diversos temas por ano),
la mayoria de la literatura cientifica sobre la atencion y cuidados
se ha concentrado en la carga y el estrés. Actualizando sus datos,
en 2019, alrededor del 72% de las publicaciones sobre estos te-
mas versaban sobre la carga, el 25% sobre el estrés, y el 3% sobre
los efectos positivos del cuidado. En cambio, cuando se incluyen
algunas cuestiones como, por ejemplo, las estrategias de afronta-
miento para superar los sentimientos de estrés y carga, el inves-
tigador comienza a encontrar un cuadro diferente. Por ejemplo,
Sandilands et al. (2022) llevaron a cabo una revisién de la litera-
tura sobre la sobrecarga de los cuidadores con enfermedades ra-
ras heredadas. Elaboraron un modelo conceptual para sistemati-
zar el origen de la sobrecarga en estos casos. Ademas, destacaron
las estrategias de afrontamiento que desarrollaron los cuidado-
res; con otras palabras, el crecimiento humano que experimenta-
ron como consecuencia de atender a su hijo con una enfermedad
rara: la aceptacion, los sistemas de apoyo (p. €j., apoyo interper-
sonal que los cuidadores reciben de grupos diferentes como son
los compaiieros de trabajo, los amigos, la familia, los profesiona-
les sanitarios, etc.), la gratitud y esperanza, la fe, la bisqueda de
conocimiento y la adopcidn exitosa de medidas rutinarias.

Otros autores ya han expuesto la necesidad de cambiar la pers-
pectiva. Marino y colaboradores (2017) llevaron a cabo una revi-
sion exhaustiva de la literatura sobre las experiencias hedoénicas y
eudaimonicas de los cuidadores de miembros de la familia. Para
su mejor comprension: “hedonico” se refiere a placer, disfrute o
confort, y por eso se considera de corto recorrido; “eudaimoni-
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co” esta relacionado con la autosatisfaccion con la vida mediante
el desarrollo de habilidades y virtudes, el crecimiento personal,
floreciente y prospero, etc. (sobre la relacion entre eudaimonia
y crecimiento personal, ver Ryff, 2014). Es interesante apreciar
que su revision muestra que existe un efecto negativo sobre los
marcadores hedonicos en los cuidadores, pero que el efecto esta-
distico fue pequeiio y provocado principalmente por el disefio del
estudio. Ademas, los sintomas depresivos pueden estar relaciona-
dos con el hecho de tener un pariente con una enfermedad grave
mas que por la prestacion de cuidados (ver también Amirkhanyan
y Wolf, 2003). A la inversa, las evaluaciones eudaimonicas (de
larga duracion) se ven incrementadas en los cuidadores, que ex-
perimentan un objetivo en la vida, crecimiento personal, dominio
sobre el ambiente, relaciones positivas y auto-aceptacion.

Este efecto resulta mas pronunciado cuando los cuidados se
refieren a los hijos con discapacidad. Young et al. (2020) explora-
ron la experiencia vital durante 1 afio en 28 madres y 5 padres que
criaban a un hijo con discapacidad. Se observaron el duelo o pena
y la ansiedad, pero fueron disminuyendo progresivamente hasta
hacerse intermitentes. Fue tipico también el crecimiento perso-
nal, definido en forma de estrategias para afrontar los sentimien-
tos negativos. Findler (2014) comparo el estrés y el crecimiento
personal de abuelos de nifios con (N = 94) y sin (N =105) disca-
pacidad intelectual. Fue interesante observar que los sentimien-
tos negativos aumentaron de forma significativa en los abuelos
de nifios sin discapacidad. Como afirma el autor, “Este estudio
tuvo como objetivo corregir el casi exclusivo foco puesto en la li-
teratura sobre la negatividad, el estrés y el coste de ser abuelos de
nifios con discapacidades, asi como poner a prueba la presuncion
generalizada de que la ausencia de discapacidad asegura una ex-
periencia de abuelos casi enteramente positiva sin apenas algiin
afecto negativo” (p. 32).

Como se ha expuesto mas arriba, la mayoria de los estudios
de investigacion estan condicionados por la hipotesis de los efec-
tos adversos ocasionados por el cuidado a la discapacidad. Por
ello, es legitimo que atendamos a las publicaciones que comprue-
ban la hipotesis contraria: que el cuidado a la discapacidad es un
elemento positivo. De manera notable, Stainton y Besser (1998),
después de entrevistar a 17 familias y aplicar un analisis cualitati-
vo, sefialan ocho dominios relacionados con la vida en los que los
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padres de hijos con discapacidad intelectual se sienten privilegia-
dos. (1) Perciben a sus hijos como fuente de felicidad, especial-
mente porque los ven haciendo cosas que inicialmente parecian
imposibles. (2) Sefialan un crecimiento personalen su sentido de
objetivos y prioridades. Como indicaba un entrevistado: “Simpli-
fica la vida. Lo bésico que es, ya sabes, amor y afecto, estan alli.
Ya sabes lo que pienso, él mejord nuestras vidas en un sentido.
Hace que nos demos cuenta de qué es lo importante en la vida,
ya sabes, no se trata de cuantas cosas tienes, o dénde vives... lo
importante es cuidar a la gente o mostrarse sensible hacia los de-
méas” (Stainton y Reeves, 1998, p. 62). (3) Ponen de manifiesto la
expansion de personas y redes sociales: “... nos hemos convertido
en las personas que siempre esperabamos ser... implicados en la
comunidad” (p. 63). (4) La cuarta area se refiere al aumento de la
espiritualidad, que es el campo mas heterogéneo: el punto critico
parece ser un cambio en la espiritualidad, por lo que el resultado
depende del punto inicial del que parti6 la familia. Esto tiene gran
interés porque muestra que las actitudes hacia la discapacidad no
vienen necesariamente impulsadas por la religion o la espiritua-
lidad, como frecuentemente se cree. (5) Se ve al hijo como fuente
de unidad familiar: Nos ha acercado a todos y nuestras dos hijas
han formado parte del proceso” (p. 64). En cualquier caso, los
entrevistadores reconocen que es una experiencia desafiante de-
cisiva, lleva al éxito o al fracaso. (6) Los hijos son fuente de un
aumento en tolerancia y comprension, no sélo en lo referente a
la discapacidad sino a la diversidad en general. Esto se aprecia
especialmente en los hermanos. (7) Los padres se perciben tam-
bién como fuente de su crecimiento y fuerza personales, desta-
cando la perseverancia y el sentimiento de sentirse mas prepa-
rados que otras familias para posibles e inesperados retos: “Nos
dio mas fuerza, y nosotros iriamos y diriamos ‘vamos, Carolina.
Mira lo que has hecho de nosotros. Nos has hecho abridores de
puertas’. Nos estamos volviendo muy buenos en eso” (p. 65). (8)
Por 1ltimo, sefialan los impactos positivos sobre los demas en la
comunidad. Como se vio en el primer tema, los miembros de la
comunidad experimentan también un efecto provechoso cuando
ven que los nifios con discapacidad alcanzan logros inesperados.
Como ejemplo, una familia cuenta cobmo nadie queria ensenar la
Biblia a su hijo, asi que la aprendi6 por si mismo para su Bar-Mit-
zvah: “Le miré a él, de pie en la Torah, y dije: ‘Est4 haciendo lo que

33/ Cuadernos de Actualidad, 14



EL CUIDADO A LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD Y EVOLUCION HUMANA: CLAROSCURQS

hace cualquier otro muchacho judio de 13 afios, exactamente’ ...
La gente no se daba cuenta que estabamos llorando porque era un
logro increible” (p.66). Vale la pena senalar que el tinico tema en
el que las familias relatan una experiencia negativa es su interac-
cion con los profesionales y los servicios. El problema comin en
este asunto es el sentimiento de verse victimizados y la brutalidad
con que les comunican el diagnostico: “El doctor me dijo: ‘borre
la sonrisa de su cara, le voy a decir algo’. Pensé, oh Dios mio, el
pobre nifo, y me dijo ‘olvidese de su pobre nifio, pobre usted’.
Imaginese, y era el mejor pediatra de esa zona” (p. 67).

El efecto positivo de ofrecer los cuidados a las personas vulnera-
bles se extiende a otros ambitos, como son los cuidados paliativos
de los profesionales sanitarios a los nifios (Beaune et al., 2018).
Estos autores admiten que estan todavia sin explorar los efectos
psicolodgicos positivos de los cuidados médicos. En su estudio, to-
dos los profesionales (N = 25, 9 trabajadores sociales, 8 enferme-
ras, 8 médicos) describen de forma constante que su trabajo ha
promovido un cambio de perspectiva en sus vidas, liderado por
una mayor gratitud, el reconocimiento de la fuerza y la resiliencia
en otros, y la redefinicion de prioridades. Esta nueva perspectiva
se resume en la siguiente frase: “Disfruto viendo a las familias en
su peor momento y viéndolas cambiar y desarrollar y hallar nue-
vas habilidades dentro de si mismas que nunca imaginaron que
tendrian” (Beaune et al., 2018, p.5). También comentan un ascen-
S0 en sus propios recursos, mucho mas alla de lo que aprendieron
en la universidad, incluidos aspectos relacionados con el final de
la vida y una “buena muerte”. “¢Qué es una buena muerte? Ya sa-
bes, rodeado por una familia que te quiere, sin dolor, explicacio-
nes completas, padres plenamente comprensivos, con cualquiera
ceremonia religiosa que deseen. Esto es hacia lo que necesitamos
esforzarnos” (p. 6). El tema tultimo es la benevolencia, entendida
como la contribucion a algo bueno y valioso mediante el trabajo.
En conjunto, se describe como el sentimiento de haber entregado
todo lo que pudieron en beneficio de los ninos y de sus familias.
Estas actitudes son parecidas a las descritas por Satchidanand et
al. (2012), por parte de los estudiantes de profesiones sanitarias
en contacto con los pacientes con discapacidades fisicas. Los re-
sultados sefnalan una actitud positiva, que se potencia cuando los
estudiantes han tenido mas experiencia profesional o personal
con personas con discapacidad.
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No cabe duda de que los cuidados a personas vulnerables son
fuente de estrés y de sentir que se lleva una carga que, en algin
momento, parece insoportable. Los sistemas de salud y las aso-
ciaciones publicas y privadas deberan incrementar sus recursos
para minimizar estos efectos adversos. Pero, por otra parte, la
evidencia cientifica sugiere abundantemente el impacto positivo
de estas situaciones sobre el crecimiento personal de los profe-
sionales y las familias. En resumen, este crecimiento personal se
sintetiza como un aumento en la conciencia de prioridades en la
vida, que se centran en el amor a los demas; en un aumento de la
resiliencia y perseverancia frente a las dificultades; en un aumen-
to en la gratitud y la esperanza; en una mejor comprension de la
diversidad y la vulnerabilidad; en mayores lazos sociales y, sobre
todo en el sentimiento de dar sentido a la vida. Considerando el
desarrollo de estas virtudes, no sorprende que la filosofa Marga-
ret Archer afirmara que los cuidadores de personas vulnerables
“puede que sean los tinicos expertos en la experiencia humana”
(citada por Gonzalez e Ifland, 2014, p. 21).
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Esta altima seccion muestra un breve diagnostico sobre como
son consideradas las personas con discapacidad de acuerdo con
algunas tendencias bioéticas. En la seccién 2, describi como sur-
gi6 el movimiento eugenésico a finales del siglo XIX y primera
mitad del XX, al menos parcialmente, a partir del Darwinismo
social. Esto parece brutal e inaceptable en la era de la correccion
politica. ¢O no?

La filosofia moral utilitarista es ampliamente aceptada en bioé-
tica (ver por ejemplo Savulescu y Birks, 2012). Segtn ella, promo-
ver el bienestar —entendido generalmente desde un punto de vis-
ta hedonico— y reducir el sufrimiento a la mayor gente posible es
moralmente bueno. Teniendo esto en cuenta, la rama extrema de
la bioética utilitarista propone la eliminacion de las personas con
discapacidad ya que ésta es considerada como un sufrimiento in-
atil. El vinculo entre este punto de vista y la evolucion es comun,
como lo muestra John Harris en su libro Enhancing Evolution:
“He intentado explicar como el aborto e incluso el infanticidio
en caso de la discapacidad son extensiones de una ética legitima,
quiza obligatoria, para combatir la discapacidad” (Harris, 2007,
p. 100). Segun el autor, este es el medio para impulsar la evolu-
ciéon humana, a la que estamos obligados a avanzar. Este es un
punto de vista estandar en los circulos académicos, pero también
es difundido en la sociedad por parte de los paladines de la co-
municacion cientifica, como son Richard Dawkins y Peter Singer.
El primero es bien conocido por sus fuertes opiniones eugenési-
cas, como es la controversia creada en Twiter cuando afirmé que
seria inmoral no abortar a un nifo con sindrome de Down (ver,
por ejemplo, Guardian, 2014 para una descripcién completa de la
controversia). Como lo explicé con mas detalle, su razonamiento
es que el sindrome de Down so6lo aporta sufrimiento e infelici-
dad al paciente y a sus familias, y por eso es inmoral permitir que
estos ninos existan. Aunque los gobiernos informan de manera
oscura las cifras sobre las tasas de abortos segin sea la condicion
implicada, las ideas de Dawkins parecen ser ampliamente acepta-
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das actualmente por parte de la sociedad: la reduccion de la pre-
valencia estimada de nacimientos de nifios vivos con sindrome
de Down debida al aborto elegido es, como media, del 54% en
Europa (deGraaf et al., 20121), llegando hasta el 87% en Espaiia.
En USA, las cifras oscilan entre el 67% y el 85% (Natoli et al.,
2012). Ademés, el aborto es progresivamente méas frecuente en
malformaciones ligeras como puede ser el labio leporino o pala-
dar hendido.

Peter Singer es otro popular representante de la filosofia moral
utilitarista. Da un paso mas adelante y defiende que la sociedad
deberia ser capaz de eliminar a los nifios con discapacidad tras
su nacimiento, lo que generalmente se conoce con el eufemismo
de “aborto postnatal”. En su famosa publicacion Practical Ethics
propone que “los nifios defectuosos carecen de estas caracteris-
ticas [racionalidad, autonomia, auto-conciencia]... Matarlos, por
eso, no puede ser equiparable a asesinar a seres humanos nor-
males u otros seres que posean auto-conciencia” (Singer, 1979, p.
121). Considerando los hallazgos descritos en la seccion previa de
este trabajo, esta vision utilitarista de la discapacidad esta sesgada
ideologicamente y es ajena a la evidencia cientifica (ver también
Vehmas, 1999): la atencioén y el cuidado al vulnerable es fuente de
felicidad que esta mas alla de cualquier otra experiencia. Quiza los
seguidores de la bioética utilitarista estan considerando el impac-
to econdémico del cuidado a alguien que no “produce beneficios” a
la sociedad, en términos también econémicos. Dado que atender
y cuidar promueve el crecimiento humano, deberian considerar
el beneficio del proceso a largo plazo. En este manuscrito, me he
centrado en el impacto de la discapacidad sobre el cuidador. Si
la persona con discapacidad sufre mas que otras personas o mas
que el evitarles nacer es dificil de valorar. Sin embargo, es eviden-
te que el sufrimiento es intrinseco a la vida humana y puede ser
aliviado por el apoyo, el respeto y el amor.

Algunos lectores pueden pensar que el “aborto postnatal” es
una propuesta tedrica de un filésofo que jamas se llevara a cabo
en un mundo humano. No es el caso. El Groningen Protocol per-
mite la “eutanasia” a nifilos de menos de 1 afio en Paises Bajos
(Verhagen y Sauer, 2005). Resulta confuso emplear el término
“eutanasia” en este caso porque la eutanasia implica por lo gene-
ral una decisién de la persona que afronta su muerte. El Protocolo
se puede aplicar si se cumplen las siguientes condiciones (Kon
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et al., 2022): (1) Deben ser ciertos el diagnostico y el prondstico;
(2) Debe haber un sufrimiento insoportable y desesperado; (3)
El diagnostico, prondstico y sufrimiento insoportable han de ser
confirmados por, al menos, un médico independiente; (4) Los dos
padres han de dar su consentimiento informado; (5) Ha de ser
realizado el procedimiento de acuerdo con los patrones médicos
aprobados. Dados los dos primeros puntos, es imposible aplicar
el Protocolo. Por una parte, el diagnéstico médico no puede ser
cierto (Balogh et al., 2015): ”La certeza absoluta en el diagnostico
es inalcanzable, por mucha que sea la informaciéon que reunamos,
cuintas observaciones hagamos, o cuantas pruebas realicemos”
(Kasirer, 1989; citado en Balogh et al., 2015). Por otra parte, Kon
y colegas definen el sufrimiento insoportable como “sufrimiento
subjetivo hasta el grado en que el propio paciente sienta que ya
no pueda soportarlo mas, y crea que morir sea mejor que seguir
vivo en su actual estado”. Es decir, un grado de sufrimiento que
para el paciente constituye un destino peor que la muerte (Kon
et al., 2022, p. 292, nota al pie 2). No es razonable pensar que
un bebé menor de 12 meses pueda declarar un sufrimiento “in-
soportable” tal como aqui se define, por lo que la condicion n° 2
es imposible de cumplir. Es de notar que el aborto selectivo de
nifios con potenciales discapacidades y el Protocolo de Groningen
violan el Articulo 10 de la Convencion de UN sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (el Derecho ala Vida), que dice:
“Los Estados Parte reafirman que todo ser humano tiene el dere-
cho inherente a la vida y se tomaran todas las medidas necesarias
para asegurar su disfrute efectivo por parte de las personas con
discapacidad, sobre base igual a la de los deméas”.

También se discute la condicién n° 3 ya que los médicos po-
drian tener una opinion sesgada sobre el paciente con discapa-
cidad. Algunos estudios muestran que mas del 80% de los mé-
dicos que tratan a personas con discapacidad consideran que su
paciente tiene una peor calidad de vida (Gill, 2000). Tal como
lo exponen Stainton y Besser (1998), los entrevistados afirmaron
unanimemente que el Gnico topico negativo de tener un hijo con
discapacidad tuvo que ver con la opinion negativa de los profesio-
nales sanitarios. Como se ha mencionado en la primera secciéon
de este documento, la “paradoja de la discapacidad” muestra las
opiniones opuestas de las personas con discapacidad y sus fami-
lias si se comparan con las de quienes nunca la experimentaron
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(Albrecht y Devlieger, 1999). Mientras los primeros consideran la
posibilidad de buscar la felicidad como cualquier otro ser huma-
no mediante el empoderamiento de su identidad y las relaciones
sociales, los segundos creen que no vale la pena vivir una vida con
discapacidad. El nticleo del problema es que las leyes, las regula-
ciones y la toma de decisiones a nivel macro estan generalmen-
te dictadas por personas muy alejadas de la discapacidad, por lo
que estan muy sesgadas o inclinadas hacia uno de los extremos
de esa paradoja. Stainton expresé recientemente la preocupa-
cion de varias asociaciones de personas con discapacidad hacia
las nuevas regulaciones en relaciéon con la eutanasia y el suicidio
asistido (Stainton, 2022). Afirma que el principal tema es la fal-
sa vision negativa de la discapacidad, que conduce a la sociedad
hacia la “moderna tranquila” eutanasia. Esto ya fue denunciado
en el pasado, como por ejemplo el movimiento anti-eugenesia de
personas con paralisis cerebral en Japon. Segun Tagaki (2023),
este grupo reforzo su identidad al distanciarse del punto de vista
corriente de que solo los individuos fisicamente aptos pueden ser
felices. En cualquier caso, desde un punto de vista médico, la dis-
capacidad debe verse como una indicacion patologica que debe
ser tratada y curada, si es posible sin afectar a los seres humanos.
Una consecuencia utilitarista logica (pero absurda) de mis argu-
mentos es que la discapacidad deberia ser potenciada en los seres
humanos si ello mejora a la especie humana. Esta es otra prueba
de que las bioéticas utilitaristas se limitan a comprender ciertos
aspectos humanos. Han de hacerse todos los esfuerzos para curar,
aliviar y mejorar la calidad de vida de las personas con discapaci-
dad y de sus cuidadores. Entre tanto, la investigacion debe expo-
ner sus actuales experiencias desde todos los rincones.

Como una idea final, la paradoja de la discapacidad puede ser
debida a una interpretacién radicalmente diferente de la discapa-
cidad por parte de las personas que la tienen o no la tienen. Dou-
glas Baynton ha llevado a cabo un extenso estudio sociologico del
término (Baynton, 2001). Afirma que la etiqueta “discapacidad”
ha sido utilizada en USA para justificar la desigualdad social. Se
centrd en tres grupos histéricamente maltratados en ese pais: las
mujeres, la comunidad negra y los inmigrantes. En su opinion, la
estrategia estindar para negar los derechos fundamentales a estos
grupos ha sido considerarlos como “discapacitados”. En el caso
de las mujeres, quienes se oponian a su igualdad con los hombres
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argiiian que eran fisicamente fragiles, irracionales y emocional-
mente inestables, y por eso no podian votar de una forma ade-
cuada. La esclavitud, debida a razones raciales, fue justificada de
manera dogmatica porque se consideraba a las personas negras
como seres humanos poco evolucionados, limitados intelectual-
mente y predispuestos a trastornos mentales y fisicos, asi como a
ejecutar conductas inmorales. En cuanto a los inmigrantes, los re-
glamentos establecian cuotas para varios grupos étnicos o nacio-
nales, y definian que algunas “razas defectuosas” eran propensas
a tener defectos congénitos. El principal interés de Baynton no es
denunciar estos disparates, que son facilmente rechazados, sino
mostrar como la discapacidad es una razon legitima para la des-
igualdad. En la actualidad, nos escandaliza que se utilicen estos
argumentos para marginar a las mujeres, las personas no caucési-
cas o los inmigrantes. Quiza deberiamos también indignarnos por
usarla contra personas con condiciones diversas. Se estan toman-
do firmes iniciativas para mejorar la inclusion de las personas con
discapacidad en campos como son la creatividad, por ejemplo
(Jones, 2022). Esto demuestra que la actitud ética hacia algunos
grupos depende de esos bienes comunes que son buscados por la
sociedad: si la comunidad sblo se mueve por la supervivencia, la
reproduccion o el hedonismo, los grupos mas vulnerables seran
necesariamente marginados. Pero seran atendidos afectuosa y ca-
rinosamente si se defienden los valores humanos, que son los que
conducen hacia un auténtico florecimiento social.

Considerando el formidable crecimiento humano que es origi-
nado por el cuidado y la atencion a las personas vulnerables, a
niveles evolutivos, sociales y personales, es inevitable poner la eti-
queta de “decadente” a una sociedad que intenta arrasar a las per-
sonas vulnerables. Si se suprimiera la diversidad funcional y se
alcanzara la “sociedad ideal” propuesta por los filosofos de moral
utilitarista y los transhumanistas, esos “seres humanos” carece-
rian de compasion, objetivos en su vida y resiliencia. En lugar de
crecer, se marchitarian. Llegaria en algin momento el sufrimien-
to, pero estarian pobremente preparados para afrontarlo.

Seria dificil considerar como humana a esa sociedad.
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Fundacion Iberoamericana Down21

Los principios que rigen el ideario y la actividad de la Funda-
cion Iberoamericana Down21 no son ajenos a los plasmados por
el autor de esta monografia, el Prof. Javier Bernacer. Sirvan, como
muestra, el Editorial publicado en su Revista Virtual Down21, de
agosto 2019, y un articulo de su director publicado en 2004.

1. ECOLOGIA HUMANA!

Cuéntas veces nos habremos preguntado por qué hemos de
aguantar lo que nos estorba o molesta. En virtud de qué principio la
humanidad debe atender y mantener lo que aparentemente la afea
o perjudica. Qué sentido tiene dejar que viva una persona cargada
de limitaciones, fisicas o mentales. Y mas todavia. Qué sentido o
utilidad reporta a la humanidad en su conjunto una persona dis-
capacitada. Si nuestra especie deriva evolutivamente de anterio-
res especies, y en ellas el fundamento de su supervivencia estriba
en la ley del méas fuerte —la famosa seleccion natural— ¢por qué
ha de ser diferente la especie humana, esmerandose en proteger y
mantener lo débil y aparentemente inttil, llamense discapacitados
fisicos y psiquicos o, simplemente, ancianos en el limite de su exis-
tencia? ¢No estaremos amenazando el futuro de nuestra especie?

Es ahi donde el concepto de Ecologia Humana incide con espe-
cial profundidad. El equilibrio natural entre especies —sean ani-
males, vegetales o minerales— marcado dentro de los limites de
un determinado nicho ecologico ha quedado roto al incorporarse
un nuevo elemento: el ser humano que es inteligente y libre, que
decide. La inteligencia-que-siente, o, si se prefiere, el sentimien-
to-que-es-inteligente modifica el equilibrio ecoldgico; pero no
de una manera ciega, automatica, previsible, sino que introduce
la variable de su sentido, de su intencién, de su prevision. Eso
significa que se toman decisiones.

thttps://www.down21.org/revista-virtual/1764-revista-virtual-2019/revista-vir-
tual-agosto-2019-n-219/3352-editorial-discapacidad-y-ecologia-humana.html
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La inteligencia-que-siente introduce en el equilibrio
ecologico en el que le toca vivir un factor que lo distancia
radicalmente del equilibrio estrictamente biologico. Ese factor
es el valor de lo humano, la apreciacién de la persona que cobra
asi un valor afiadido. Esa es la Ecologia Humana. Frente alaley
del mas fuerte, o la ley de la supervivencia, surge otra nueva: la
ley del servicio, el cuidado, la apreciacion del otro y no en fun-
cion de sus cualidades sino por el mero hecho de ser eso: otro.
Por el bien del otro se llega a sacrificar el propio bienestar; por el
derecho del otro se llega a renunciar a los propios derechos. Y no
en razoén de vinculos de estricta familia biol6gica sino en razén
de la conviccion de que todos los seres humanos formamos la
gran familia.

Por eso, los miembros de la familia que se muestran mas dé-
biles suscitan, elevan la sensibilidad de nuestra inteligencia hu-
mana, y la inducen a actuar de modo que el equilibrio se re-es-
tablezca. Donde hay menos inteligencia, ponemos la nuestra
para suplirla. Donde hay menos capacidad de movimientos, de
fuerza, de orientacion, de habilidades, incorporamos las nuestras
para completarlas o compensarlas. Aunque lo facil, lo comodo, lo
«biologicamente correcto» en términos subhumanos fuese aban-
donar a su suerte a quien carece de todas estas cualidades. Decidi-
damente, la Ecologia Humana se mueve por otros principios, muy
diferentes de los de las demas especies.

La irrupcion de la inteligencia-que-siente en el costoso y largo
camino de nuestro devenir evolutivo ha supuesto una ruptura ra-
dical de las anteriores leyes ecologicas. La Ecologia Humana es
nueva porque en ella se introduce el amor. Y nada suscita mas
amor humano real —el auténticamente gratuito, el que se ofrece a
fondo perdido— que ver a una persona que, con sus limitaciones,
pide que se le preste una parte de nuestras propias capacidades.
Por eso los seres con limitaciones son necesarios dentro de nues-
tro equilibrio ecolégico humano: porque son los que con mayor
intensidad y energia hacen brotar de nosotros el desarrollo del
sentimiento-que-piensa, reflexiona y, de nuevo, crea.

El equilibrio de la especie humana —su particular ecologia—
exige que los sentimientos de compasiéon, comprension, acepta-
cion, disponibilidad, gratuidad, se desarrollen de manera abun-
dante y dejen de ser meras notas retoricas de programas que se
vocean, pero no se cumplen. Son sentimientos que se encuen-
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tran en los antipodas de lo comodo, lo personal, o mio. Unos y
otros sentimientos conforman nuestra conducta y la conducen;
pero, segun cuéales sean los que prevalezcan, habra convivencia
pacifica y armonia, o desequilibrios que acarrean conflictos in-
eludiblemente.

Por eso la discapacidad humana cumple dentro de la
Ecologia Humana, entre otras, la ardua funcion de engendrar,
promover y fomentar los sentimientos que mejor protegen la con-
vivencia y el bienestar de toda la familia humana.

Comentarios de los lectores:

Perdonen, me siento incapaz de escribir ningun comentario.
¢Qué podria anadir sin empobrecerlo a tan bello y opor-
tuno editorial? Sélo quiero comentar que me llega en un
momento providencial y que, una vez mds, creo que uste-
des obran milagros con su denodado trabajo. Ustedes si
que son ecolbgicos compadeciéndose de nosotros, perma-
nentemente, con pasiéon compartida, que es lo que signifi-
ca compadecer, cuidando de nosotros, permanentemente.
Decir, un mes mds, gracias, es insuficiente, pero lo digo, y
les mando un abrazo enorme.

Es un magntifico editorial que sugiere que el ser humano tiene
que cambiar su mirada, hacia los demas y hacia si mismo.
Nos embarcamos en una sociedad que nos conduce sin darnos
cuenta a egoismos, hipocresias, zancadillas que son propios
de la ley del mas fuerte de Darwin, es decir, es propio de ani-
males. Pero el ser humano es eso: humano. Y puede decidir
cambiar eso, y hacer una sociedad mads justa, mas igualitaria
dando cabida a todos los seres humanos y dedicando tiempo,
esfuerzo, recursos, apoyo a quien mas lo necesita. Es necesa-
rio cambiar la mirada y este magnifico editorial nos da pie
para empezar a hacerlo. El lugar donde mas falta hace es en
las Escuelas. Los maestros y maestras son seres humanos con
responsabilidad en la decision de incorporar a todos a nuestra
sociedad y dar los apoyos que precisan. ¢No es acaso ayudar
a quien mas lo necesita lo que da sentido a nuestra profesion?
Gracias, fuerte abrazo.
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iiiMaravilloso!!! Lo voy a compartir con todo el que necesite
entender el sentido y la importancia de convivir con lo que
para ellos es la humana. Me gustaria saber quién es el autor,

me gustaria leer algo mas de él o ella.
Agosto, 2019

2. EUGENESIAY EL COMPLEJO CIENTiFICO-INDUSTRIAL?

Era un congreso abierto, en Lyon, hace ya més diez afios. Par-
ticipAbamos profesionales —médicos, terapeutas, epidemiolo-
gos— junto con personas con sindrome de Down y sus familiares.
Transcurria la sesién sobre diagnostico precoz, y la ponente dane-
sa cantaba las excelencias del diagnostico que habia conseguido
reducir en su pais, merced al consiguiente aborto, el nacimiento
de un buen tanto por ciento de personas con sindrome de Down.
Delante de mi estaba una joven con sindrome de Down junto a la
que resulto ser su madre. Termino la sesion y, conforme las dos se
levantaban, oi que la hija preguntaba:

— Mama épor qué nos quieren eliminar?

La chica tendria unos veinte afos, y horas después dirigia una
sesion en que varios jovenes con sindrome de Down explicaban
como se estaban organizando para defender sus derechos y aten-
der sus responsabilidades.

— Nuestro primer derecho —dijo— es el de nacer.

Hace dos meses asisti a otro congreso en Barcelona. Los epide-
miologos espafioles presentaron sus datos relativos a algunas co-
munidades autbnomas. Aunque el indice de embarazos con sin-
drome de Down parecia aumentar ligeramente, el de nacimientos
disminuia notablemente porque los abortos de fetos diagnostica-
dos con sindrome de Down estan alcanzando cifras en algunas
comunidades auténomas entre el 80 y el 100% de los embarazos.
La conclusion era que el diagnostico precoz funciona. Efectiva-
mente. La eugenesia funciona, pero ya no ruboriza, ni atemoriza,
ni avergiienza. Nos hemos civilizado.

Estas realidades son cada vez mejor conocidas por nuestros jo-
venes y adultos con sindrome de Down y con otras discapacidades

Florez, J. La nueva dimension: Evocaciones sobre la discapacidad, 2. Ars Medica,
Barcelona 2004, p. 47-52.
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intelectuales. Resulta que ellos viven, disfrutan de su vida y hacen
disfrutar a quienes les rodean. Resulta que van cobrando crecien-
te conciencia de su valia intrinseca, que se organizan, trabajan
y luchan por incrementar la estima de si mismos, por defender
su derecho al trabajo y sus propios intereses, por encontrar su
puesto en la sociedad. Pero oyen y leen que no; que mejor que no
hubieran nacido porque su nacimiento fue un error; que, si en su
dia se les hubiese practicado el diagnostico precoz, lo mas proba-
ble es que hubiesen sido eliminados.

Recientemente ha sido nombrado profesor de bioética en la
Universidad de Princeton una persona que afirma que los padres
tienen derecho a terminar la vida de su hijo ya nacido, dentro de
los primeros 28 dias de vida, si ha nacido con una discapacidad
importante; y puso un ejemplo: el sindrome de Down. Porque,
afirma, durante los primeros 28 dias de vida uno todavia no es
persona. ¢Por qué? ¢Qué limita el ser persona? ¢Volveremos a
una época que creiamos definitivamente liquidada, en la que una
persona por razoén de su discapacidad, raza o enfermedad men-
tal, no tenia derecho a la vida, y tomaremos las pertinentes con-
secuencias? ¢Y cual sera la cifra estindar que apliquemos para
dictaminar? ¢Un CI de 70? ¢Y si dentro de unos afios el Gran Her-
mano decide que ha de ser 100?

Bien sé que el valor de una vida humana esta siendo motivo
de graves transacciones y controversias. Ya no es cuestion de ser
de derechas o de izquierdas. Es mucho mas. Cuando la sociedad
acepta que una vida humana, todavia en el vientre de su madre,
puede ser truncada porque tiene un pequeiio defecto que ademas
es perfectamente operable, o porque en ese instante una madre se
siente angustiada, ¢qué argumentos cabe esgrimir para defender
el derecho innato de una persona a vivir pese a que va a tener una
capacidad intelectual inferior a la media?

¢Qué podemos hacer contra este pensamiento, no ya débil sino
hipocrita y cinico, quienes estamos convencidos de los grandes
valores que la discapacidad —dura muchas veces, por supuesto—
aporta a la sociedad? ¢Qué grado de perfeccion vamos a exigir a
un hijo engendrado para darle el salvoconducto que le permita
nacer? Y si la vida de ese ser humano resulta ya materia de
transaccion étolerara la futura sociedad que ese ser humano ya
nacido comience a mostrar debilidades e imperfecciones? Y si
una persona al cabo de los afios desarrolla una encefalitis, o tiene
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un accidente, o enfermedad intelectualmente invalidante, ¢dejara
de ser considerada persona porque su CI ya no alcanza el limite
establecido?

Qué dificil va a resultar el convencer a quien desee escuchar-
nos lo intrinsecamente maravilloso que resulta influir, poquito a
poco, en el avance y el progreso de otra persona dotada de meno-
res capacidades, y que esa experiencia inunda de satisfaccion a
quien de verdad la vive. Resulta altamente preocupante el efecto
pernicioso que este tipo de pensamiento eugenésico pueda ejercer
sobre el maravilloso mundo que, en muy buena parte, rodea a la
discapacidad, congénita o adquirida. Hemos de saber que millo-
nes de personas con discapacidad en todo el mundo, conscientes
de sus limitaciones —¢y quién no las tiene, por cierto?— empiezan
a organizarse para proclamar sus derechos: a la vida, al trabajo,
a ser reconocidos como ciudadanos del mundo. Y va a ser justo
ahora, cuando parecia que estaban al alcance de ser escuchados,
cuando viene la inteligencia humana en forma de ciencia y tecno-
logia —el nuevo complejo cientifico-industrial— para decidir quién
en este mundo va a tener derecho de salvar una pequena barrera:
la de su propio nacimiento.

“La seleccion humana —ha afirmado recientemente Enzensber-
ger— pasa por ser imperativo terapéutico”. “Nos estamos entre-
gando a una nueva fe, a la creencia de la biomedicina que nos im-
pide ver sus riesgos”. Solo la ciencia va a poder decidir quién esta
en condiciones de pasar esa seleccion, y quien a ello se oponga
sera inmediatamente desacreditado como hostil al progreso, ene-
migo de la inteligencia humana, opuesto a la verdadera democra-
cia. “Cualquier objecion —prosigue ese filosofo— sera presentada
como un ataque a la libertad de investigacion, como una no decla-
rada hostilidad a la ciencia y a la técnica y como un supersticioso
miedo al futuro”.

Desgraciadamente, no es ciencia-ficcion. Empezamos a vivir
esa realidad. La discriminacion tiene muchas caras. La discapa-
cidad, y especialmente la intelectual, ha sido siempre su primera
victima. Ahora vuelve a serlo, pero lo peor es la discriminacién
que se basa en razones que se presentan como objetivas y cientifi-
casy, para mas escarnio, humanitarias.
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Publicaciones de la
Fundacion Iberoamericana Down21

Coleccion DOCUMENTOS

- 100 Editoriales en Canal Down21

- Programacion educativa para escolares con sindrome de Down.
E. Ruiz

- Los bebés con sindrome de Down tienen derecho a vivir. J.-A.
Rondal

- Respirar por la boca: Consecuencias, prevencion y tratamiento.
S. Galetti

- Sindrome de Down. Comunicar la noticia: Primer acto terapéu-
tico. 32 ed. J. Florez

- Progresando juntos. Nuevos editoriales de www.down21.org
(2010-2017). 22 ed.

- ¢Coémo favorecer la autonomia personal de mi hijo con sindro-
me de Down? B. Garvia

- Regresion de origen desconocido en el sindrome de Down. Una
nueva entidad. J. Florez, M.C. Ortega

- Terapia farmacoldgica: Neurodesarrollo y neurodegeneracion
en el sindrome de Down. Fundacion Iberoamericana Downz21

- Historia de mi vida. F. Bulit Gonii

- Para mejor servir. Editoriales 2018-2025. Revista Virtual
Down21. Volumen III

Coleccion RECURSOS

- Sindrome de Down: lectura y escritura (s6lo en version digital).
M.V. Troncoso, M. del Cerro

- Sindrome de Down: habilidades tempranas de comunicacion.
Una guia para padres y profesionales. L. Kumin

- Sindrome de Down: Neurobiologia, neuropsicologia, salud
mental. Bases para la intervencion en el aprendizaje, la conducta
y el bienestar mental. J. Florez, B. Garvia, R. Fernandez-Olaria
- Educacién postsecundaria en entorno universitario para alum-
nos con discapacidad intelectual. Experiencias y resultados. D.
Cabezas, J. Florez (Coord.)
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- Sindrome de Down y Autismo: Cuando dos mundos se encuen-
tran. Una guia para padres y profesionales. M. Froehlke, R. Zabo-
rek (Coord.)

- Psicoterapia y Farmacoterapia en la Discapacidad Intelectual. B.
Garvia, J. Florez

- Enfermedad de Alzheimer & Sindrome de Down: Guia practica
para cuidadores. J. Moran y National Down Syndrome Society

- Sindrome de Down. Mi vision y presencia. M.V. Troncoso.

- La esperanza pedagogica vivida por padres de hijos con sindro-
me de Down. K. Armijos Yambay

- La vida adulta en el sindrome de Down. J. Flérez (Coord.)

- Bienestar mental en los adultos con sindrome de Down: Una
guia para comprender y evaluar sus cualidades y problemas emo-
cionales y conductuales. 22 Edicién. D. McGuire, B. Chicoine

Cuadernos de Actualidad

1. La investigacion en el sindrome de Down: propuestas actuales
y recomendaciones. 66 paginas

2. La medicion de los resultados en los estudios de investigacion
sobre las personas con sindrome de Down. 52 pdginas

3. Enfermedad de Alzheimer en el sindrome de Down: 1. Perspec-
tivas familiares. 2. Causas, algo mas que amiloide 67 pdginas

4. El desarrollo de la actividad fisica en las personas con sindro-
me de Down. 1. Consecuencias sobre la salud. 2. Obstaculos y
factores facilitadores. 60 pdginas

5. El trastorno del espectro autista en el sindrome de Down: 1. Ex-
periencias de los cuidadores. 2. Patologia comdérbida en nifios
con sindrome de Down y autismo. 49 paginas

6. Trastorno de regresion en el sindrome de Down: 1 Actualiza-
ciones y avances terapéuticos. 2. Experiencias negativas en la
ninez y desarrollo del ‘Trastorno de regresion en el sindrome
de Down. 56 paginas

7. La inclusion del alumnado con sindrome de Down en los cen-
tros educativos: De las adaptaciones curriculares al Disefio
Universal para el Aprendizaje. 78 paginas

8. Tratamientos psicofarmacologicos en el sindrome de Down y
en el trastorno del espectro autista: la actualidad en la investi-
gacion y consideraciones de caracter practico. 48 paginas
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PUBLICACIONES

9. Experiencias educativas de los alumnos con sindrome de Down
en el Reino Unido. 1. Puntos de vista de los padres 2. Puntos de
vista de los educadores sobre sus funciones y responsabilidades
y sobre los factores relativos a una inclusion eficaz. 79 paginas.

10. El suefio en las personas con sindrome de Down. 68 paginas.

11. La motivacion y el esfuerzo en las personas con sindrome de

down: de la infancia a la vida adulta. 63 paginas

12. La atencion a la salud fisica y mental de las personas con sin-

drome de Down. 91 paginas

13. La Primera Noticia: Asignatura todavia pendiente. 75 pdginas

REVISTAS
- Revista Virtual Canal Down21 , mensual
- Sindrome de Down: Vida Adulta, cuatrimestral

PAGINAS WEB
- www.down21.org
- www.downciclopedia.org

- www.sindromedownvidaadulta.org
- www.DownMediaAlert
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El cuidado a las personas con
discapacidad y evolucion humana:
Claroscuros

El ser humano con discapacidad no es un ser estancado. Su vida fluye y
se enriquece cuando se le ofrecen las oportunidades para afrontar los
retos acordes con sus posibilidades reales. Tal es el sentido de una nueva
dimensién: el cuidado. He ahi la dimensién enmarcada y analizada en
esta monografia. ;Ha sido siempre asi en el curso de los prolongados y
complicados procesos evolutivos de las distintas especies? ;Cudndo y
como surge el cuidado, la atencién y los apoyos a los seres de una misma
especie?

El Prof. Javier Berndcer ofrece una vision profunda y original de este
acontecer tan Unico y vinculado a la evolucién de la especie humana.Y lo
hace desde diversos puntos de vista que se centran en esa figura especial
que es el cuidador: el cuidado es un rasgo intrinseco al devenir humano,
como lo son otros rasgos especificos fisicos, fisioldgicos o intelectuales.

Su esmerado andlisis conduce a la propuesta de obligadas consecuencias,

no siempre acordes con las presiones utilitaristas que agobian a nuestra
sociedad.
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