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= CcUando lo “raro” se convierte en
extraordinario




Camara... jj Accion !!

Las Enfermedades RARAS son muy FRECUENTES

CINE y PEDIATRIA: por qué, para qué, para quién

¢ Te atreves a PRESCRIBIR peliculas...?

Enfermedades RARAS, pacientes UNICOS, de “cine”

THE END...”Cine y Pediatria”’, mas alla de un proyecto
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Las Enfermedades RARAS

son muy FRECUENTES

/
T
I. |
|
|
11
!
.I
-\.
LR
W
W
A\l
W
Al
Javier Gonzalezde Dios

>

-



¢ Qué es una Enfermedad Rara (ER) ?

ER es un conjunto amplio y
variado de trastornos que se
caracterizan por afectar cada

uno de ellos a un numero
reducido de individuos en la
poblacion, ser cronicos y
discapacitantes, contar con
una elevada tasa de morbi-
mortalidad, aparecer
mayoritariamente en edades
tempranas de la vida y para
los que los recursos
terapéuticos son, en general,
escasos Yy poco eficaces

Informacion

Atencion

« UE si prevalencia < 5 casos por
10.000 hab. (concepto relativo)

« EE.UU si afecta menos de
200.000 hab. en el mundo
(concepto absoluto)




Raras... pero frecuentes

Porque aunque individualmente
cada ER afecte a muy pocas
personas, la suma de todas

las ER gque se conoce,
globalmente, afectan entre el
6y 9% de la poblacion, de ahi
la importancia como problema
de interés meédico y social.

O lo que es lo mismo, una de

cada 15 personas tendran
En Espafia, unas 3 millones de una ER

personas

Y recordar que 3 de 4 ER
afectan a la infancia



Las ER, un reto de TODOS

 Profesionales sanitarios
* Pacientes

« Familias

28 - Febrero
Dia Mundial de las Enfermedades Raras

« Asociaciones

e Sociedad

La SOLEDAD del corredor
de fondo



Centros de informacion y apoyo

* FEDER

entidad de ) « Orphanet

utilidad publica ¢
[ a * AECOM
' * CIBERER

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

« ECEMC

No estamos SOLOS
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CINE y PEDIATRIA: por qué,

para qué, para quién

Javier Gonzalez de Dios




Educar desde la ESTETICA ...

... en cualquiera de las ARTES

Slumdog Millionaire
(Danny Boyle, 2008)

También en el
CINE



Es clave la OBSERVACION NARRATIVA ...

... con tres momentos importantes

PREFIGURACION

CONFIGURACION

REFIGURACION

Iceberg
(Gabriel Velazquez, 2011)



Seglin la RELACION de la pelicula con la medicina ...

... las podemos clasificar en

Silencio de hielo
(Baran bo Odar,, 2010)

“Saludables”
“Puntuales”

“Relevantes”

Y
“Argumentales”



A

Hoy hablamos de
HUMANIZACION,

a traves de

DOCENCIA con
C&P

y de la

PRESCRIPCION
de peliculas
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¢Te atreves a PRESCRIBIR
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Javier Gonzalez de Dios

peliculas...?




PRESCRIBIR con ciencia y conciencia

- Nombre
- Composicion
- Datos clinicos:

= [ndicaciones

* Posologia

= Contraindicaciones

= Advertencias

= [nteraccion

» Reacciones adversas
» Sobredosis

* Incompatibilidades

» Periodo de validez
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Given the ng'\t address,
anything is possible.

Letters
toGod

...hope is contagious

AN INTIMATE
STORY ON
LOVE AND
RESILIENCE

JQuieres que rece pora que 10 lamblén te mueras?

CAMINO

‘ UNA PELICULA DF JAVIER FESSER
TR
€E3EIEIET .

EHEST RATING $. ve =

Alta Films

Enfermedades
oncolégicas




XAMALU FILMES y EL PASO PC. con la produccion de TELEVISION DE GALICIA (TVG) y la participacion de CANAL PLUS ESPANA presentan
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Escrita y dirigida por
XAVIER BERMUDEZ

IMARTA LARRALDE - GUILLEM JIMENEZ - GARY PIQUER

Jamak s 6 Pasa P in 3 e
0 Camal JCAR s Kt o Galciay Sintonia SA
mv g swym umvmw;o
Vaiquer, Mghetio Blanco, Rebeca Mordcro, Nerea Barros, Loura Poste
s ) Nicoss Tapa
BORNNIE st - DedLoperyJots upes
Javier Mc-rwannlq " Vitlanuera
741> Atonso San Alduan wum
3 l-‘[tl.nm.lmn 1159 Osca ol Ca, Beats Navaerte, Xavis Bemader
2 Xover B

£ wm— Wl

) sues TN W

TAMBIEN

Una pelfcula de Alvaro Pastor y Antonio Naharro

Lola Duefias / Pablo Pineda
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Premio conjunto a mejor actor
0y Festival de Cannes \

Daniel Auteuil Pascal Duquenne
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Sindrome de Down
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Ray Lara Freddie ilda
Winstone  Belmont  Cunliffe  Swinton
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“Uno de los mejores thrillers
desde Zodlac™

SO Lt

silencio
LA ZONA OSCURA

Dirigida por TIM ROTH
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JACQUES GAMBLIN ISABELLE CARRE

John Cusack Amanda Peet

... elnino de marte

MAGGIE GYLLENHAAL
DARYL HANNAH
MARCIA GAY HARDEN
SUSAN LYNCH

MARY STEENBURGEN
LILI TAYLOR
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|dpequena

Un padre especial.
Un hijo diferente.

Lola

BERTRAND TAVERMIER




Gllchnst Roberts - Galmanakls
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Aeeces 12 dnka forma de mansenerse sane
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Psiquiatria infanto-
juvenil




MO'NIQUE PAULA MARIAH LENNY GABOUREY
PATTON CAREY KRAVITZ SIDIBE

Del director de “HAPPINESS™

f&J ALINDROMOS

S TALINDROWES

Embarazo en
adolescentes
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Enfermedades RARAS,
pacientes UNICOS
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La historia de LORENZO...

Nombre: Lorenzo Michael Murphy Odone
(Zack O"Malley Greenburg)

Edad: 5 anos

Lugar: Estados Unidos

Enfermedad: Adrenoleucodistrofia

Caracteristicas:

- Historia real de unos padres coraje en
busca de la solucién de la enfermedad
degenerativa de su hijo

- La “soledad del corredor de fondo” ante
estas patologias de pacientes, familias,
profesionales sanitarios, instituciones y
sociedad

- El aceite de Lorenzo sigue siendo una
modalidad terapéutica

El aceite de la vida
(George Miller, 1992)



K\HCK NOLTE SUSAN SARANDON
) Reflexiones:
],;Ov,—RE S OIL - Paradigma de pelicula sobre las
.- - enfermedades raras

>
A

- Trata un buen numero de temas
bioéticos: el intruso benefactor, el primum
non nocere, el empoderamiento del
paciente y familias, la toma de decisiones
por sustitucion, la adecuacion del
esfuerzo terapéutico y fin de vida

~

Titulo: El aceite de la vida

Titulo original: Lorenzo’s Ol
Direccion: George Miller

Pais: EE.UU. Afo: 1992

Duracion: 135 min. Género: Drama
Reparto: Nick Nolte, Susan Sarandon,
Peter Ustinov

" /




Pelicula ARGUMENTAL 1:

El aceite de Ia vida

£ '... a ‘, ‘ '-4“ U L,

“Dile a tu cerebro que diga a tu
brazo, que diga a tu mano, que
mueva tu dedo menique..."




La historia de ROCKY...

Mascara
(Peter Bogdanovich, 1984)

Nombre: Roy Lee “Rocky” Denia (Eric
Stolz)

Edad: 4 afios

Lugar: Estados Unidos

Enfermedad: Displasia craneodiafisal o
leontiasis 0sea

Caracteristicas:

- Una historia real de superacion de un
grave defecto craneofacial

- Nos muestra la importancia de ver la
belleza interior de las personas



Reflexiones:

- Una historia llena de valores y con el
dilema entre la belleza exterior y la
belleza interior de las personas

- Bogdanovich nos invita a quitarnos la
“mascara” frente a lo que entendemos por
belleza y fealdad

K|'|’tulo: Mascara \

Titulo original: Mask

Direccion: Peter Bogdanovich

Pais: Estados Unidos Afo: 1984
Duracion: 120 min. Género: Drama
Reparto: Cher, Eric Stolz, Sam Elliott,
Laura Dern
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Pelicula ARGUMENTAL 2:

Mascara

“Elena de Troya tenia una cara...
su cara hacia juego con su
hermosura.

Eso se decia”
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La historia de SIMON...

El inolvidable Simon Birch
(Mark Steven Johnson, 1998)

Nombre: Simon Birch (lan Michael Smith)
Edad: 12 aios

Lugar: Estados Unidos

Enfermedad: Sindrome de Morquio

Caracteristicas:

- Basado en la novela “Una oracién por
Owen” de John Irving

- La historia de amistad de dos chicos,
contada en off por Joe sobre su pequeio
gran amigo Simon, un ejemplo de S. de
Morquio (porque el actor padece esta
enfermedad)

- Dos amigos en constante busqueda,
donde Simon busca cual es su destino y
Joe busca a su padre



“Inspired And Intensely Moving!”

= CEE Ao, Lt Mngwion

Reflexiones:

- Ejemplo de superacion y esperanza en
la dificultad

- La fe como apoyo en la enfermedad

2] L IWSH I STA LTI TR NI ERE 0y PRG54

Simon BircH ' N
Titulo: El inolvidable Simon Birch
Titulo original: Simon Birch

Direccion: Mark Steven Johnson

Pais: EE.UU. Ano: 1998

Duracién: 109 min. Género: Drama
Reparto: Ashley Judd, Oliver Platt, David
Strathairn, Jim Carrey

N /




Pelicula ARGUMENTAL 3:

El inolvidable Simon Birch

v
[

“Dios tiene un plan para todos.
Si solo haces lo que quieres, el
mundo seria un caos"

_ . 8
“Two Thumbs Upyg 5=
Wa‘\? Up!”
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SimonBircH !
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La historia de ANNE y NICHOLAS

Los Otros
(Alejandro Amenabar, 2001)

Nombre: Anne (Alakina Mann) y Nicholas
(James Bentley)

Edad: 6 y 8 afos

Lugar: Isla de Jersey

Enfermedad: Xeroderma pigmentoso

Caracteristicas:

- El genio de Amendabar nos adentra en
una pelicula del mejor cine inteligente de
terror con un “macguffing” alrededor de la
enfermedad de los nifios



Reflexiones:

- Resulta curioso que sigan siendo estas
entidades casi elementos conscientes o
inconscientes del terror psicolégico

- Pero los nifios y nifias con
enfermedades raras no son “los otros”,
son los nuestros. Y son mucho mas que
elementos de ficcion, son realidad, y
merecen todo nuestro apoyo, asi como
sus familias

NICOLE KIDM

ALEIANDRO AMENABAR , / \
Titulo: Los Otros

Titulo original: Los Otros (The Others)
Direccion: Alejandro Amenabar

Pais: Espafia Afio: 2001

Duracion: 104 min. Género: Intriga, Terror
Reparto: Nicole Kidman, Fionnula
Flanagan, Alakina Mann, James Bentley

\ /




Pelicula ARGUMENTAL 4

Los Ofros

Nlcou KIiDMA
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“Los nifios padecen una grave
alergia a la luz... Hay que contener
la luz como si fuera agua, abriendo

y cerrando las puertas”




La historia de ALEX...

XXY
(Lucia Puenzo, 2007)

Nombre: Alex (Inés Efron)

Edad: 15 afos

Lugar: Argentina

Enfermedad: Sindrome de Klinefelter

Caracteristicas:

- Una aproximacion particular a los
trastornos de identidad sexual, a través
de esta cromosomopatia

- Un acercamiento a la problematica de la
intersexualidad o hermafroditismo (por el
nombre de un dios y una diosa griegos,
Hermes y Afrodita. Hermes era el dios de
la sexualidad masculina y Afrodita la
diosa de la sexualidad, el amor y la
belleza femeninas)



(==) (==) (== B

XXY

WO N

Reflexiones:

- El respeto, la ética y el rigor que deben

fundamentar la atencidén de estos
pacientes

- Tolerancia, comprensién y amor, un

camino sin la palabra culpa (porque asi

deben interpretarse las capacidades
diferentes)

K|'|'tqu: XXY

Titulo original: XXY

Direccion: Lucia Puenzo

Pais: Argentina Aio: 2007
Duracion: 86 min. Género: Drama

Bertuccelli

"

Reparto: Inés Efron, Ricardo Darin, Valeria

~
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Pelicula ARGUMENTAL 5:

“Alex, va a ser nuestro secreto.
No le cuento a nadie”

Die Natur macht uns zu Mann oder Frau.. | /&
oder beidem zugleich /




La historia de MEGAN y PATRICK...

Medidas extraordinarias
(Tom Vaugham, 2010)

Nombre: Megan (Meredith Droeger) y
Patrick (Diego Velazquez)

Edad: 15 meses y recién nacido
Lugar: Estados Unidos

Enfermedad: Enfermedad de Pompe

Caracteristicas:

- Historia real de unos padres coraje en
busca de la solucion de la enfermedad
degenerativa de sus hijos

- Cuando la realidad supera la ficcion, la
historia de John Crowley y su familia y el
Dr. Stonehiil, dos hombres con una
mision: uno salvar a su familia, el otro
probar que esta en lo cierto; dos hombres
en contra del sistema.



Reflexiones:

- Entender la dificultad de investigar sobre
tratamientos para enfermedades raras

- Entender lo que son los medicamentos
huérfanos

- Mensaje duro y deshumanizado: el que
desgraciadamente nos recuerdan que la
vida solo vale algo si vale dinero

BRENDAN FRASER  HARRISON FORD

DON’'T HOPE FOR A MIRACLE. MAKE ONE. \

‘ Titulo: Medidas extraordinarias

g s R S | Titulo original: Extraordinary Measures
Direccion: Tom Vaughan

Pais: EE.UU. Afio: 2010

Duracion: 105 min. Género: Drama
Reparto: Harrison Ford, Brendan Fraser,
Keri Russell

" /




Pelicula ARGUMENTAL 6:

Medidas extraordinarias

IVICDIUAD ‘ : Y
EXTRAORD'NAR'A | “Yo investigo, hijo, no veo
. L = pacientes... La Universidad de
Nebraska paga mas en un afio a su
entrenador de futbol que todo mi
presupuesto cientifico"

S DA EN UNA HIS RIA REAL.
ESPERES UN MILAGR HA ZL

> R’



La historia de ANDREA...

Nombre: Andrea (Andrea)

Edad: 11 afos

Lugar: Espana

Enfermedad: Sindrome del maullido de
gato, o sindrome 5p -

Caracteristicas:

- Pelicula documental sobre la historia de
Andrea y sus padres, especialmente su
madre Lisa Pram coguionista a traves de
su libro “Little Black Book”

- Una historia de pérdida, busqueda y
reencuentro

Cromosoma b
(Maria Ripoll, 2013)



(d
y encuentro

Reflexiones:

- Una historia real contada en varias
partes, con cada uno de los momentos de
la soledad del corredor de fondo ante una
enfermedad rara: la sospecha, el
diagnaostico, el tratamiento, el prondstico,
el dia a dia...

~

UN FILM DE MARIA RIPOLL & LISA PRAM \
T T T—— Titulo: Cromosoma 5
T T e S R T Titulo original: Cromosoma 5
Direccion: Maria Ripoll
Pais: Espafia Ano: 2013
Duraciéon: 62 min. Género: Documental
Reparto: Andrea, Lisa

- /
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Pelicula ARGUMENTAL 7:

Cromosoma 5

Q\"ﬂ == “Y lo que empieza a partir de ahi es
k=N 'S mucho trabajo, es mucho dolor,
mucha inseguridad, mucha
soledad, no sabiamos a donde ir,
no sabiamos a quién recurrir, No
hay medios estipulados donde te
puedan orientar, no existe... y te
sientes muy solo, completamente
solo, tienes miedo”




La historia de MARIA...

Linea de meta
(Paola Garcia Costas, 2014)

Nombre: Maria (Maria)

Edad: 11 afios

Lugar: Espana

Enfermedad: Sindrome de Rett

Caracteristicas:

- Pelicula documental sobre la historia de
Maria y sus padres

- Josele, el padre, es corredor de
maratones y sale a las carreras con su
hija en silla de ruedas para hacer visible
esta enfermedad y la de miles de nifios



LINEA DE META

wmmm oe PAOLA GARCIA COSTAS
\

UNA HSTORIA SOBRE HEROES
(U NO VUELAN CON CAPA

Reflexiones:

- Una historia real como la vida misma,
con la intencidn de hacer visible esta
enfermedad rara y desconocida

- Una carrera, la de la vida y la del
deporte, en la que cruzar la linea de meta
no es facil, pero en ocasiones es mas
dificil por los obstaculos que aparecen en
los estadios de la enfermedad

~

Titulo: Linea de meta

Titulo original: Linea de meta
Direccion: Paola Garcia Costas

Pais: Espafia Ano: 2014

Duracion: 90 min. Género: Documental
Reparto: Maria, Josele y Maria José

- /




Pelicula ARGUMENTAL 8:

Linea de meta

sosssnnnnnenennnne “La angustia de unos padres que

ven como un trozo suyo, porque al
fin de la historia un hijo lo vemos
COMO un trozo nuestro, ves que le

pasa algo y que no sabes lo qué es
y nadie lo sabe. Pues bueno, esa
angustia, esa incertidumbre a mi

me corroia por dentro, no me
dejaba vivir, no me dejaba trabajar,
no me dejaba hacer nada”
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La historia de AUGUST...

Wonder
(Stephen Chbosky, 2017)

Nombre: August Pullman, Auggie (Jacob
Tremblay)

Edad: 10 afos

Lugar: Estados Unidos

Enfermedad: Sindrome de Treacher
Collins

Caracteristicas:

- Wonder es un fendmeno mundial de la
escritora Raquel Jaramillo, a través de
sus libros y ahora la pelicula

- Va acompafada de una campafia
“Choose Kind” (Elige la bondad): “Cuando
tengamos que elegir entre tener razon y
ser amables, debemos elegir ser
amables”

- Una historia contada desde cuatro
puntos de vista: Auggie, su hermana, su
amigo y la amiga de su hermana



Reflexiones:

- Una manera poliédrica de ver una
historia especial con tres temas clave: el
conocimiento de las enfermedades raras
con malformaciones craneofaciales
graves, el reconocimiento del acoso
escolar y el recordatorio del sindrome del
hermano olvidado

- Una pelicula cargada de valores
positivos

RGP AP 7 R Kritulo:WOnder \

Titulo original: Wonder

Direccion: Stephen Chbosky

Pais: Estados Unidos Afio: 2017
Duracién: 113 min. Género: Drama,
Comedia

Reparto: Jacob Tremblay, Julia Roberts,

\Own Wilson /




Pelicula ARGUMENTAL 9:

Wonder

-
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BASED ON 7THWE NEW YODRK TINES SBESTSELLEN

“Sé gue no soy un nifio de 10 afos
normal... He pasado por 27
operaciones. Me ayudaron a

respirar, a ver, a oir sin audifonos,

pero ninguna de ellas ha hecho
que parezca normal... A los nifios
normales no se les quedan
mirando alla por donde van”




La historia de MUCHOS...

Nombre: Hans, Frida, Maggie,...

Edad: adultos

Lugar: Estados Unidos

Enfermedad: Defectos congénitos
multiples (microcefalias, siamesas,
agenesias de extremidades, enanismos,...)

Caracteristicas:

- Antes de la palabra friqui existio la
pelicula Freaks, una fenomeno dentro del
séptimo arte

- El casting final englobd un grupo udnico
de personas con defectos congénitos, el
mas bizarro reunido jamas para una
misma pelicula y donde fue mas dificil
La parada de los monstruos casi encontrar actores sin defectos

(Tod Browning, 1932)




(OO BROWNINGS 2 Reflexiones:

ERODUKTION - La historia es el enfrentamiento de
i aquello que consideramos "anormal”

M\SSGES 7.4( - & contra lo supuestamente "normal”; el
'Y

equivoco esta en que no tenemos que
*=<FORD asociar normal con bien y anormal con
W‘)’ ““HYAMS

mal.
“*BACLANOVA

——
>

- Una pelicula con protagonistas con
defectos congénitos, paradigma de
enfermedades raras

KI'|’tqu: La parada de los monstruos \
Titulo original: Freaks
Direccion: Tod Browning
Pais: Estados Unidos Afio: 1932
Duracion: 64 min. Género: Drama, Terror
Reparto: Wallace Ford, Leila Hyams, Olga
Baclanova, Roscoe Ates, Henry Victor,Harry

\Earles /




Pelicula ARGUMENTAL 10:

La parada de los monsftruos
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“Estos nifios estan en mi circo.
Cuando tengo ocasion, me gusta
gue salgan al sol y que jueguen
como ninos. Eso es lo que son la
mayoria: ninos”
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También los enanos empezaron pequenos
(Wernez Herzog, 1970)

Acondroplasia (y otros defectos
congénitos asociados)

EL

HOMBRE

ELEANIE
El hombre elefante Y — T s e

(David Lynch, 1980) D S

Sindrome de Proteus




BRUCE WILBIS, SAMUEL L. JACKSON El protegido

De M. Night § ialan, Guionista y Director de (M . N I g ht Shyam al an , 2000)

Osteogénesis imperfecta

: HART RICHARD ROXBURGH ELENA ANAYA

SITGE sxos ﬁ*
% weeeria 62

‘ :Estds preparado
‘ para la verdad?

Fragiles
(Jaume Balaguerd, 2005) FRAGILES

Im de JAUME BALAGUERO

Osteogénesis imperfecta
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BAILAR EN
LA OSCURIDAD

LARS VON TRIER

BJORK

El curioso caso de Benjamin Button

(David Fincher, 2008)

Progeria

Bailar en la oscuridad
(Lars Von Trier, 2000)

Retinosis pigmentaria

BRAD PITT TE BLANCHAETT
El Curioso Caso De

BENJAMIN BUTTON

€) NADORA DE 3 OSCAR

EB . MEJOR MAGUILLAIE




HALLMARK HALL oF FAME WORLD PREMIERE

JIMMY WOLK _ TREAT WILLIAMS  axn PATRICIA HEM7 Al frente de la clase

24 escuelas lo dejaron afuera.
g 1 le di6 la oportunidad. .

(Peter Werner, 2008)

La inolvidable historia de un profesor
determinado a hacer la diferencia.

Sindrome de Tourette

f*‘rentemClase
Subtitulos per Dragonhak

SUNDAY DECEMBER 7 9/8c (@ CBS
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| Hall of Fame

Insensibles

(Juan Carlos Medina, 2012) INSENSIB[[S

Insensibilidad congénita al dolor con
anhidrosis o CIPA
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Milagros del cielo
(Patricia Riggen, 2016)

Seudoobstruccion intestinal

Gabrielle
(Louise Archambault, 2013)

Sindrome de Williams

A

FROM THE PRODUEERS WHO BROUGHT YOU HEAVEN IS FOR REAL

/ g - GARNER
3 4 3 artin

ASTER 2016




cine

pediatria
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pé’:‘diatria

Javier Gonzélez de Dios
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Javier Gonzalez de Dios

THE END... “Cine y Pediatria” mas

alla de un proyecto
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E principio de una
buena AMISTAD




XIX IORNADAS
SOCIO-SANITARIAS

Con otra

MIRADA
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A PEREZ GALDOS, mis que
"84  unlibro de historia

ji Qué se ande con cuidado
Benito Pérez Galdos... !



Tres IDEAS y tres FRASES DE CINE para
llevar a casa... previo al THE END

unir  <OPENCLASS

i

' JAVIER GONZALEZ DE DI[IS




El CINE es un arte exquisito para la docenciay para la
humanizacion en Pediatria, en particular,
y para la Sanidad, en general



El cine es un gran recurso PEDAGOGICO para
concienciar y sensibilizar ante determinadas
enfermedades, pues hace visible lo invisible



Es posible (y bueno) PRESCRIBIR peliculas.
ii Atrévete a hacerlo en tu hospital, centro de salud,
centro escolar, familia,... !!
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LAS ENFERMEDADES DE
BAJA PREVALENCIA A
TRAVES DEL CINE...
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¥}
/\m‘%
® I ?.\ %mu..' muhot
C )

Javier Gonzélez de Dios




