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Pediatria Integral inicia esta nueva seccion para poner en relacion la ciencia (pediatrica) con el arte (cinematografico),

y hacer del séptimo arte un instrumento mas para cimentar la arteterapia en nuestro dia a dia. El objetivo, es prescribir
peliculas de cine que todo pediatra pudiera ver para mejorar en ciencia y conciencia en nuestra practica clinica habitual,
tanto en temas médicos como sociales. Prescribir peliculas argumentales bajo la observacion narrativa para extraer todas
las emociones y reflexiones posibles. Para ser mejores médicos pediatras. Y, quizas, por qué no, para Ser mejores personas.

Prescribir peliculas
para entender

los trastornos del
neurodesarrollo

J. Gonzilez de Dios
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Aproximacién a los trastornos
del neurodesarrollo

heterogéneo de trastornos crénicos que se manifiestan

en periodos tempranos de la nifiez y que, en conjunto,
comparten una alteracién en la adquisicién de habilidades
cognitivas, motoras, del lenguaje y/o sociales que impactan
significativamente en el funcionamiento personal, social y
académico. Tienen su origen en la primera infancia o durante
el proceso de desarrollo y comprende a heterogéneos procesos
englobados bajo esta etiqueta. La gran diversidad existente
dentro de este término se refleja en el hecho de que algunos
afectados manifiestan déficits puntuales que no les impiden
tener una vida independiente y funcional, mientras otros nece-
sitardn apoyo durante toda su vida.

Diversos factores pueden afectar el normal desarrollo del
cerebro, aunque en muchos casos la etiologia es desconocida.
Las causas suelen clasificarse, desde un punto de vista docente,
en congénitas (p. ¢j., mutaciones genéticas o trastornos meta-
bolicos), prenatales (p. €j., deficiencias nutricionales o infeccio-
nes maternas), perinatales (p. €j., derivadas de complicaciones
durante el parto, especialmente la encefalopatia hipéxico-
isquémica) y postnatales (p. ¢j., factores como traumatismos
craneoencefdlicos, infecciones como la meningitis o la expo-
sicion a toxicos ambientales después del parto).

El Manual diagnéstico y estadistico de los trastornos menta-
les en su quinta edicion (DSM-V) incluye dentro los trastornos
del neurodesarrollo los siguientes siete grupos:

1. Discapacidad intelectual. La discapacidad intelectual se
caracteriza por la afectacién general de los procesos cogni-

]: os trastornos del neurodesarrollo comprenden un grupo

Pediatr Integral 2024; XXVIII (3): 203.e1-203.e8

tivos en un grado tal que impide al individuo alcanzar las
habilidades necesarias para realizar las tareas que se esperan
para su edad (como por ejemplo, un adecuado dominio del
lenguaje o de las funciones ejecutivas). Engloba términos
como el trastorno del desarrollo intelectual y el retraso gene-
ral del neurodesarrollo.

. Trastornos de la comunicacién. Incluye entidades como

Trastorno del lenguaje, Trastorno fonolégico, Trastorno
de fluidez (tartamudeo) y Trastorno de la comunicaciéon
social (pragmitico).

. Trastorno del espectro del autismo (TEA). El TEA se

manifiesta en dificultades para establecer una comunica-
ci6n social efectiva, patrones de comportamiento repetitivos
e intereses muy restringidos. Se caracterizan dos grupos:
con o sin discapacidad intelectual acompafiante y con o sin
deterioro del lenguaje acompaiante.

. Trastorno de atencién con hiperactividad (TDAH). El

TDAH se manifiesta en dificultades para el mantenimiento
de la atencién y/o comportamiento hiperactivo e impulsivo.
Se caracterizan tres grupos: presentacién predominante con
falta de atencidn, presentacién predominante hiperactiva/
impulsiva y presentacién combinada.

. Trastornos especificos del aprendizaje. En el que se distin-

guen tres grupos: con dificultad en la lectura, con dificultad
en la expresion escrita y con dificultad matemitica.

. Trastornos motores. En el que se distinguen dos grupos:

trastorno del desarrollo de la coordinacién y trastorno de
movimientos estereotipados.

. Trastornos de tics. Incluye procesos como el trastorno de

Gilles de la Tourette, trastorno de tics motores o vocales
persistente, y trastorno de tics transitorio.
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Es importante tener en cuenta que en una misma persona
puede manifestarse mas de un trastorno del neurodesarrollo. Y,
dentro de todos los trastornos del neurodesarrollo, el autismo
adquiere una especial importancia, por lo que sera considerado
en el préximo capitulo de la serie “Terapia cinematogréfica”
de forma particular.

Se describe que los trastornos del neurodesarrollo, global-
mente, pueden llegar a afectar hasta a un 15-20 % de la pobla-
cién infantil, por lo que constituyen un motivo de consulta fre-
cuente en la nifiez y la adolescencia. Son un grupo diagnéstico
que convive entre diferentes disciplinas (la pediatria, la psico-
logia y la psiquiatria) y que, ademds de tener repercusiones en
todas las facetas de desarrollo, tiene un impacto muy elevado en
el contexto familiar y social. La falta de deteccion, diagnéstico
y tratamiento conlleva a secuelas infradiagnosticadas en la vida
adulta, con pérdida de oportunidades en desarrollar el potencial
del individuo en su vida personal, familiar y laboral. De ahi la
importancia de conocer las sefiales de alerta. Finalmente, cabe
anotar que el tratamiento de los trastornos del neurodesarrollo
dependera en buena medida del tipo de trastorno y los sintomas
predominantes en cada caso. Esencialmente pueden dividirse
en terapias farmacol6gicas y terapias no farmacoldgicas, siendo
estas ultimas las que cuentan con mayor nimero de opciones
en la actualidad.

En los ltimos afios, distintos grupos de expertos han enfa-
tizado la importancia del diagnéstico precoz de los trastornos
del neurodesarrollo en general y del TEA, en particular. Un

ejemplo son los documentos publicados por el Grupo Previn-
fad/PAPPS Infancia y Adolescencia-3).

Historias “de cine” sobre trastornos
del neurodesarrollo

Como hemos visto previamente, en el DSM-V se clasifi-
can los trastornos del neurodesarrollo en siete grupos, lo que
demuestra la complejidad y variedad de entidades que agrupa.
Y esta gran diversidad también la ha reflejado en la gran pan-
talla y en las historias “de cine” que el séptimo arte nos ha
regalado. Recordamos algunas de estas peliculas enfocadas a
diferentes trastornos del neurodesarrollo (si bien excluyendo el
TEA, que serd motivo de andlisis pormenorizado en el préximo
capitulo de la serie), sabiendo que las posibilidades de peliculas
a “prescribir” son muchas mas. Algunas de estas entidades se
consideran enfermedades raras o de baja prevalencia, por lo que
en algn caso bien podrian encuadrarse también en el articulo
previamente publicado sobre “prescribir peliculas para entender
las enfermedades raras”@),

Ya hemos abordado este tema hace afios®®), y hoy propo-
nemos un recordatorio de la amplia variedad y complejidad
de los trastornos del neurodesarrollo en la infancia a través
de 7 peliculas argumentales. Estas peliculas son, por orden
cronoldgico de estreno:

s Elmilagro de Ana Sullivan (The Miracle Worker, Arthur
Penn, 1962)©), para valorar el milagro de la palabra, el mila-
gro del lenguaje y de los sentidos.

*  Forrest Gump (Robert Zemeckis, 1994)7), para comprender

el valor de la lucha por encontrar cudl es la meta de cada
uno, una mezcla de destino y suefios propios.
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o Estrellas en la Tierra (Taare Zameen Par, Aamir Khan,
2007)®), para confirmar que cada nifio y nifia es especial,
incluso con sus potenciales deficiencias psiquicas, fisicas y/o
sensoriales.

* El primero de la clase (Front of the Class, Peter Werner,
2008)1), para demostrar el valor de la superacién y como, a
pesar de nuestras dificultades, somos merecedores de opor-
tunidades.

* Cromosoma 5 (Maria Ripoll, 2013)10), para entender la
soledad del corredor de fondo ante los trastornos del neu-
rodesarrollo.

* Gabrielle (Louise Archambault, 2013)1D, para intentar
normalizar las relaciones afectivas y amorosas entre dos
personas con enfermedades mentales y discapacidad.

*  Linea de meta (Paola Garcia Costas, 2014)(12), para interio-
rizar que la carrera de la vida es especialmente dificil para
algunos.

Siete peliculas argumentales que el séptimo arte nos pre-
senta con protagonistas afectos con diferentes trastornos del
neurodesarrollo durante su infancia, adolescencia y juventud
y que nos ayudan a comprender que cada persona es especial,
diversa y con capacidades diferenciales que hay que respetar
y potenciar.

PREscRIPCION 1
El milagro de Ana Sullivan (Arthur Penn, 1962)

Ficha técnica

Titulo: El milagro de Ana Sullivan. Titulo original:
The Miracle Worker.

Direccién: Arthur Penn. Pais: EE.UU. Afio: 1962.
Duracién: 107 min. Género: Drama biografico.

Reparto: Anne Bancroft, Patty Duke, Andrew Prine, Inga

Swenson, Victor Jory.

Prescripcion 1. £/ m//agro de Ana Sullivan (Arthur Penn, 1962).




Ficha de los protagonistas:

* Nombre: Hellen Keller (Patty Duke) nifia de 7 afios, sor-
dociega (posible sindrome de Usher).

Frases de cine

*  “Creci salvaje y desbocada, riendoy cacareando para expre-
sar placer, pataleando, arafiando, emitiendo los sofocados
chillidos del sordomudo para indicar lo opuesto”.

» HAhora, cuanto tengo que ensefiarte cabe en una sola pala-
bra: todo”.

s “1odo lo que el hombre piensa, sientey sabe lo expresa con
palabras, y ellas disipan las tinieblas... Y yo sé, estoy segura,
de que con una palabra conseguiria poner el mundo en tus
manos. Y bien sabe Dios que no me conformaré con menos’.

Sintesis argumental

Obra mitica del séptimo arte, pelicula en blanco y negro
sobre la que muchos han escrito y muchos han analizado desde
distintos puntos de vista, bien desde el prisma del cine o bien
desde el valor de la educacién. Una pelicula con tres prota-
gonistas clave: Arthur Penn, el director, Anne Brancroft, en
el papel de la profesora Anna Sullivan, y Patty Duke, la nifia
Helen Keller (ambas con papeles de Oscar en un tour de force
interpretativo).

Helen Keller quedé sorda y ciega a causa de una enfermedad
cuando tenia 19 meses de edad y esa nifia usaba el resto de
sentidos para “ver” y “oir” el mundo que le rodeaba. Pero al no
poder expresarse ni entender, su frustracién aument con la
edad y sus ataques de ira empeoraban, haciendo complicada la
convivencia familiar, una familia de nivel alto de la sociedad
estadounidense. Esta situacion hizo que, antes de que Helen
cumpliera 7 afios, la familia contratase a una tutora privada:
Ana Sullivan, quien habia perdido la visién cuando tenia 5 afios
y fue abandonada en una casa de escasos recursos; pero que
tuvo la suerte de ser acogida en el Colegio Perkins para Ciegos
en Boston, donde, tras dos operaciones, recuperd parcialmente
su visién y alli se formé como educadora.

El método educativo de Ana Sullivan es peculiar a nuestros
ojos. Como resultado de todo su intenso trabajo, Hellen llegé
a ser mds civilizada y amable, pero el esfuerzo fue méximo. Y
finalmente logré graduarse con titulo de honor de la Radcli-
ffe College en 1904 y luego escribié “The Story of my Life”,
libro que tuvo un répido éxito y, gracias a €, le permitié ganar
suficiente dinero para colaborar en la creacién de la Fundacién
Americana para los Ciegos con el objetivo de ofrecer servicios
a otras personas con este déficit sensorial. Hellen Keller llegé a
ser muy famosa, incluso con titulos de honor de diferentes
universidades extranjeras.

Emociones y reflexiones

La carencia de vista y oido se convierte en una carcel para
el ser humano. Alli donde aparece el milagro de la palabra, el
milagro del lenguaje, el milagro de ensefiar a los sordociegos a
salir de ese mundo aislado y casi salvaje en el que vivia Hellen.

Posteriormente se ha estrenado una pelicula similar, ya en
color y cuya historia —también real— acaecié en Francia a finales
del siglo XIX alrededor de una familia en la que muchos hijos
fueron sordos o sordociegos, y tuvo como protagonistas a la
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hermana Marguerite (Isabelle Carré) y a su alumna Marie
Heurtin (Ariana Rivoire) en la pelicula titulada La historia de
Marie Heurtin (Marie Heurtin, Jean-Pierre Améris, 2014)(13),
Una historia de educacién mutua, un drama sobre la capacidad
de comunicarse y de amar del ser humano, una bella indaga-
cién sobre el amor y también sobre la fe y el sentido de la vida,
también con frases de cine: “Hoy he conocido un alma. Cémo
conseguir hablar con ella, escucharla,”, “3Como es vivir en la
oscuridad total y el silencio absoluto?”, “Es sorda y ciega de
nacimiento. Ldgicamente su inteligencia estard atrofiada’.

Por tanto, es recomendable prescribir ambas peliculas de
forma conjunta.

PRESCRIPCION 2
Forrest Gump (Robert Zemeckis, 1994)

Ficha técnica
Titulo: Forrest Gump. Titulo original: Forrest Gump.
Direccién: Robert Zemeckis. Pais: EE.UU. Afio: 1994.

Duracién: 142 min. Género: Comedia dramaitica.

Reparto: Tom Hanks, Robin Wright, Gary Sinise, Sally
Field, Mykell Williamson.

Ficha de los protagonistas:

* Nombre: Forrest Gump (Michael Conner Humphreys de
nifio, Tom Hanks de adulto), un joven de Greenbow, Ala-
bama, afecto de un trastorno del neurodesarrollo manifes-
tado con retraso mental leve, y que recibié en la infancia
tratamiento ortopédico por escoliosis y defecto de las piernas.

Frases de cine

* “Cada uno crea su propio destino: aprovecha lo que Dios
te ha dado. Haz todo, lo mejor posible. Si Dios hubiera
querido que fuéramos iguales, nos habria puesto a todos
aparatos en las piernas’.

Prescripcion 2. Forrest Gump (Robert Zemeckis, 1994).
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*  “Escurioso lo que un joven recuerda. Porgue yo no recuerdo
haber nacido, no recuerdo lo que me regalaron para mi
primera Navidady no recuerdo a donde fui para mi primer
pic-nic. Pero sirecuerdo la primera vez que escuché la voz
mds dulce de todo el mundo”.

*  Aquel dia, sin ninguna razon en particular, decidi salir a
correr. Corri hasta el final del camino, y cuando llegué, pensé
que tal vez podia correr hasta el final del pueblo. Y cuando
llegué, pensé que tal vez podia correr hasta el condado de
Greenbow. Noté que si habia llegado tan lejos, tal vez podia
correr a través del gran estado de Alabama. 'Y eso fue lo que
hice. Corri atravesando Alabama. Sin ninguna razon en
particular seguia corriendo. Corri derecho hasta el océano.
Y cuando llegué, noté que ya habia llegado lejos, y que tal
vez debia dar la vuelta y continuar corriendo. Y cuando
llegué al otro océano, noté que debia dar la vuelta y conti-
nuar corriendo. Cuando tenia suerio, dormia. Cuando tenia
hambre, comia. Cuando debia... ti sabes, iba...”.

Sintesis argumental

Basada en la novela del mismo nombre escrita en 1986 por
Winston Groom, nos narra la vida de Forrest Gump, quien, con
el amor y ensefianzas positivas de su madre, consigue conquis-
tar grandes metas en su vida pese a sus aparentes limitaciones.
Una pelicula cuya magia estd indiscutiblemente ligada a cuatro
nombres: su director (Robert Zemeckis), su guionista (Eric
Roth), su actor principal (Tom Hanks) y el genio de su banda
sonora (Alan Silvestri).

Y esa pluma de ave que revolotea el cielo al inicio y que luego
se acompaiia de esa frase mitica, “Mi madre siempre dice que la
vida es como una caja de bombones, nunca sabes lo que te va
a tocar”, resume lo que es un ejemplo de superacién en la vida.

Emociones y reflexiones

Pelicula sin fecha de caducidad, una metifora de la vida,
de la lucha por encontrar cudl es la meta de cada uno, una
mezcla de destino y suefios propios. Porque el “Run, Forrest,
run!”, que es ya una de esas frases famosas del séptimo arte,
han atravesado la pantalla y se han convertido en un grito de
esperanza y superacion.

Forrest Gump es un personaje icénico del cine del siglo XX
y estd en nuestras vidas, pues sus ensefianzas perduran. Una
pelicula especial llena de maravillosos mensajes y ensefianzas.
Para ver una y decena de veces... y seguir aprendiendo.

PRESCRIPCION 3
Estrellas en la Tierra (Aamir Khan, 2007)

Ficha técnica
Titulo: Estrellas en la Tierra. Titulo original: Taare Zameen
Par.
Direccién: Aamir Khan. Pais: India. Afio: 2007.
Duracién: 165 min. Género: Drama.

Reparto: Aamir Khan, Darsheel Safary, Tisca Chopra,
Vipin Sharma, Tanay Chheda.

Ficha de los protagonistas:

* Nombre: Ishaan (Darsheel Safary), un nifio indio de 8 afios
con dislexia.
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Prescripcion 3. Estrellas en la Tierra (Aamir Khan, 2007).

Frases de cine

* “Todos queremos crecer ganadores y famosos en nuestras
casas. Todos queremos ser niimero 1. Doctor, ingeniero,
gerente, menos de eso es inaceptable... Pienso solo esto: cada
nifio tiene su propia calidad, su propia especialidad, su
propio deseo...”.

* “Cada nivio tiene su propio paso. Cinco dedos hacen un
punio’.

*  “Ha habido grandes gemas en el mundo que lo cambiaron.
Ellos pudieron ver el mundo desde sus ojos. Sus mentes
eran un poco diferentes. A las personas nos les gustd eso y
ellos entraron a su manera. Aun asi ellos ganaron. Y ellos
ganaron el mundo entero en un suspiro...”.

Sintesis argumental

El titulo original de esta pelicula, 7aare Zameen Par, sig-
nifica “cada nifio es especial” y trata de forma emotiva el tema
de la dislexia (y de la discapacidad infantil, en general). Y lo
hace a través de un profesor que descubre que las deficiencias
académicas de Ishaan son indicadores de dislexia, pero también
descubre a través de sus dibujos y pinturas que en él se esconde
un verdadero artista.

Una pelicula emotiva, con secuencias inolvidables, como
cuando el profesor nos ofrece una lista de grandes personas de
la historia que fueron disléxicos: Albert Einstein, Leonardo
da Vinci, Thomas Alba Edison, Pablo Picasso, Walt Disney,
Neil Diamond, Agatha Christy, etc.

Emociones y reflexiones

Una entrafiable historia de superacién donde se nos con-
firma que cada nifio es especial, incluso con sus potenciales
deficiencias psiquicas, fisicas y/o sensoriales. Y para este pro-
yecto, Aamir Khan, gran estrella de Bollywood, se implicé
totalmente como director, actor y productor.



PRESCRIPCION 4
El primero de la clase (Peter Werner, 2008)

Ficha técnica

Titulo: El primero de la clase. Titulo original: Front of the
Class.

Direccién: Peter Werner. Pais: EE.UU. Afio: 2008.
Duracién: 95 min. Género: Drama basado en hechos reales.

Reparto: James Wolk, Treat Williams, Dominic Scott Kay,
Sarah Drew, Joe Chrest.

Ficha de los protagonistas:

* Nombre: Brad Cohen (Dominic Scott Kay de nifio, Jimmy
Wolk de adulto), un joven estadounidense afecto de un
sindrome de Tourette.

Prescripcion 4. E/ primero de la clase (Peter Werner, 2008).

Frases de cine

*  “Nunca antes vi a alguien con Tourette. Habia estornu-
dadores y pestarieros, zapateadores, mueve cuellistas, gente
gritando, tosiendo. 3Ast es como me ven las personas?’.

* “Un par de palabras, un poco de educacion y era como abrir
la puerta de un nuevo mundo... Sabia que en el futuro, con
Tourette o sin él, sabia que me convertiria en maestro’.

*  “Los ruidos que escucharon son el Tourette que tengo desde
los 6 arios. Estoy aqui gracias al amor 'y al apoyo de muchas
personas. Mi familia, mi familia escolar, mis estudiantes
y todos mis amigos. Este premio también lo merecen ellos.
Pero tengo que dedicdrselo al mds severo y dedicado maestro
que jamds tuve, mi acompaniante incansable: mi Tourette’.

Sintesis argumental

Una historia real basada en el libro de Brad Cohen (“Front
of the Class: How Tourette Syndrome made me the Tea-
cher I Never Had?”), un joven con sindrome de Tourette
que queria ser maestro y que le dio una leccion al mundo.
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Y que se volcé en este telefilme, formando parte de la famosa
serie americana Hallmark Hall of Fame. En su traduccién al
espaiiol la podemos ver reflejada como E/ primero de la clase
o también como A/ frente de clase.

Cabe recordar que el sindrome de Tourette (epénimo del
psiquiatra francés Gilles de la Tourette, quien describié la
enfermedad a finales del siglo XIX) es un trastorno neuro-
légico que se manifiesta antes de los 18 afios con muchos tics
motores y fonicos que perduran durante mas de un afo. Estos
tics son involuntarios y donde quizés lo mds llamativo (aunque
infrecuente) son los tics vocales que pueden expresarse como
coprolalia (palabras obscenas o inapropiadas en el contexto
social) o copropraxia (gestos obscenos).

Emociones y reflexiones

Pese a su formato de telefilme, es una buena pelicula que
serfa recomendable para prescribir a muchos: a estudiantes de
medicina y residentes en formacién para conocer el sindrome
de Tourette, a profesores para reivindicar el amor a su profesion,
a nuestros hijos (y a nosotros mismos) para demostrarnos el
valor de la superacion y toda una gran ensefianza de vida mos-
trandonos que todos, a pesar de nuestras dificultades, somos
merecedores de oportunidades. Porque Brad Cohen, nuestro
protagonista, se constituye en un ejemplo de vida, y en una
pelicula para no olvidar.

PRESCRIPCION 5
Cromosoma 5 (Maria Ripoll, 2013)

Ficha técnica:
Titulo: Cromosoma 5. Titulo original: Cromosoma 5.
Direccién: Maria Ripoll. Pais: Espafia. Afio: 2013.
Duracién: 62 min. Género: Documental.

Ficha de los protagonistas:
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Prescripcion 5. Cromosoma 5 (Maria Ripoll, 2013).
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* Nombre: Andrea (Andrea), una nifia espafiola de 13 afios
que presenta la enfermedad del maullido de gato (también
conocida como sindrome de cri du chat, o sindrome 5p-).

Frases de cine

o Yo que empieza a partir de ahi es 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’.

*  “Nadie espera un hijo enfermo. Porque has perdido el hijo
sano que esperabas de algiin modo’.

*  “Ella me hace parar y mirar... Me siento con ella y observo
e intento ver lo que ella ve”.

Sintesis argumental

Una historia gestada por la directora Maria Ripoll y por
Lisa Pram, madre de Andrea, la nifia protagonista de la his-
toria, quien escribi6 su “Little Black Book”, un diario con sus
experiencias y sus sentimientos, un diario muy personal que
incluye textos, fotografias y dibujos.

Cromosoma 5 es una obra intima que empieza cuando nace
Andrea, una nifia prematura, preciosa y diferente. A partir de
aqui los padres inician una intensa busqueda que dura mds
de un afio para tratar de obtener una respuesta o un diagnds-
tico. Finalmente, el diagndstico que recibe Andrea es un raro
sindrome que se llama enfermedad de Lejeune (en honor al
genetista francés que lo describi6, como también hiciera con
el sindrome de Down), enfermedad del maullido de gato (o
“Cri du chat” en francés, por su llanto especial cuando son mds
pequefios) o sindrome 5p- (porque ocurre por una delecién del
brazo corto del cromosoma 5).

Dos afios de rodaje confeccionado lentamente, como se
hacen las grandes cosas, para una historia que la directora nos
narra en varias partes, precedidas de una frase: “Esta histo-
ria empieza en el preciso momento en que decides nacer...”,
“Pérdida de tu pedacito de cromosoma cinco”, “Cri du chat”,
“Dolor”, “Billie te merecia”, “Comunicas sutilmente desde los
rincones ocultos”, “Andrea eres mi hada” y “Tu risa es luz”.

Emociones y reflexiones

Una historia real que nos traslada a cada uno de los momen-
tos de la soledad del corredor de fondo ante una enfermedad
rara: la sospecha, el diagndstico, el tratamiento, el pronéstico,
el dia a dia...

Una historia de pérdida, bisqueda y reencuentro que gira
entre el realismo brutal y el lirismo de un cuento de hadas en
el que Andrea ilumina con sus grandes ojos negros todo lo que
la rodea. Porque esta pelicula documental no es una pelicula
cientifica, es la historia de una nifia singular que revolucioné el
mundo de sus padres cuando vino al mundo, porque con Andrea
cada dia hay un aprendizaje para ella como para sus padres.

Lo dicho, una historia de pérdida de una pequefia parte del
cromosoma 5 y una historia de encuentro, una nueva manera
de ver y entender la luz y la vida. Porque, lo queramos o no,
no es tan raro vivir o conocer a una persona con una enfer-
medad minoritaria... y ellos y sus familias necesitan apoyo y
compresion.
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PRESCRIPCION 6
Gabrielle (Louise Archambault, 2013)

Ficha técnica
Titulo: Gabrielle. Titulo original: Gabrielle.
Direccién: Louise Archambault. Pais: Canad4. Afio: 2013.
Duracién: 99 min. Género: Drama roméntico.
Reparto: Gabrielle Marion-Rivard, Alexandre Landry,

Vicent-Guillaume Otis, Benoit Gouin.

Ficha de los protagonistas:

* Nombre: Gabrielle (Gabrielle Marion-Rivard), una
joven canadiense de 22 afios, que presenta el sindrome de
Williams.

Frases de cine

* “Quiero ser normal, como todos. Soy adulto y quiero actuar
como un adulto”.

* “Quiero vivir por mi misma y tomar mis propias
decisiones”.

* $Quieres ser mi novio?”.

Sintesis argumental

Gabrielle presenta un sindrome de Williams (y, ademads,
diabetes) con una capacidad para el canto excepcional, quien
lucha diariamente por demostrar que es una persona normal y
conseguir esa independencia que tanto anhela para poder vivir su
historia de amor con Martin (Alexandre Landry, el Gnico actor
que representa a un discapacitado sin serlo), el joven que sufre
una dificultad parecida y a quien conoce en el grupo del coro.

Una pelicula donde destacan muchas cosas, pero tres esen-
ciales: el guidn, el trabajo de actores y la musica (contando ade-
mds con la participacién de Robert Charlebois, un famoso can-
tautor canadiense). Y que nos acerca al sindrome de Williams,
este trastorno multisistémico del neurodesarrollo de origen



genético caracterizado por una apariencia facial caracteristica
(descrito como aspecto de duende), anomalias cardiacas (lo més
comun la estenosis supraadrtica valvular), del tejido conectivo
(como laxitud articular) y cognitivas.

Emociones y reflexiones

Una pelicula necesaria, asi como esperanzadora, vital y
con intenciones muy loables: normalizar la relacién de amor
entre dos personas con enfermedades mentales y capacidades
diferentes.

Prescripcion 7
Linea de meta (Paola Garcia Costas, 2014)

Ficha técnica
Titulo: Linea de meta. Titulo original: Linea de meta.
Direccién: Paola Garcia Costas. Pais: Espafia. Afio: 2014.
Duracién: 90 min. Género: Documental.
Reparto: Documental (Maria, Josele y Maria José).
Ficha de los protagonistas:

* Nombre: Maria (Marfa), una nifia espafiola de 11 afios que
desarrolla un sindrome de Rett.

Frases de cine

*  “Hasta que empezd a tener problemas era totalmente nor-
mal. Maria se sentaba cuando se tenia que sentar, Maria
llegd a decir mamd, papd, yaya. Incluso llegd a relacio-
nar una frase...”mamd dame”. Maria era una nisia muy
risuenia, siempre estaba riéndose y no habia ningin pro-
blema. Yo no vi nada raro hasta los 15 meses. Maria llego
a ese momento en que yo no la conocia. Para mi Maria dejo
de ser Maria. No era mi nifia, era otra nisia distinta’.

* “La angustia de unos padres que ven como un trozo suyo,
porque al fin de la historia un hijo lo vemos como un trozo

Prescripcion 7. Linea de meta (Paola Garcia Costas, 2014).
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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 traba-
Jjar, no me dejaba hacer nada... Mi hija es como si hubiera
muerto en un momento y hubiera nacido una hija distinta’.

* Yo probé a salir a correr con Maria. Y decidir hacer de
esto una actividad... Cada niria con sindrome de Rett es
diferente, cada niria con sindrome de Rett tiene unos acha-
ques, unos episodios, unas actitudes diferentes... La neuro-
pediatra me dijo, prueba, y si ves que le gusta, adelante...
Cuando corro con Maria noto una conexion especial, con el
medio que la rodea, con la gente con la que nos cruzamos.
Noto que Maria deja de tener episodios de introversion en
si misma, episodios autistas... Gracias a la enfermedad de
mi hija yo empecé a ver la vida de otra manera. A sacarle
Jugo a la vida, a ver las cosas pequetias que antes no las
veta...”.

Sintesis argumental

Pelicula documental sobre la historia de Maria y sus padres.
Maria est4 afecta del sindrome de Rett, una rara entidad invo-
lutiva que afecta casi exclusivamente a nifias y que, tras un desa-
rrollo normal inicial en los primeros afios de vida, es seguida
por la pérdida del uso voluntario de las manos, movimientos
caracteristicos de las manos, un crecimiento retardado del cere-
bro y de la cabeza, dificultades para caminar, convulsiones y
retraso mental.

Una historia real como la vida misma, donde Maria es lle-
vada por su padre en la silla de ruedas a todas las maratones
que corre, con la intencién de hacer visible esta enfermedad rara
y desconocida, con la intencién de cruzar esa linea deportiva
y de la vida, que se hace tan dificil con tantos obstdculos a
los que nos someten los diferentes estadios de la enfermedad.

Y asi es como el documental narra el periplo deportivo, en
paralelo a la situacion familiar a la que somete una enfermedad
rara y donde cada miembro de la familia de Maria también
“empuja el carro” para llegar a la linea de meta. Una linea de
meta que se hace muy lejana cuando hay que pasar por los
distintos estadios de la enfermedad, desde la negacién a la
aceptacion, desde el dolor a la esperanza, desde la depresién
alalucha. Y c6mo aparecen los conflictos de pareja entre el
duelo y la aceptacién, cuando el cuidado de Maria lo ocupa
casi todo y conviene no olvidarse de los otros hijos y de la
propia pareja, pues se les olvida vivir como tal... Porque a par-
tir de ahi comienza un peregrinaje por médicos naturépatas,
homedpatas, todo aquél que me recomendaban o les decian “a
mi me ha ido bien”.

Y el colofdn, y esa meta que todos deseamos: “Dedicado a

todas las nifias y todos los nifios diagnosticados de enfermeda-
des de baja prevalencia, con el deseo de que os hagdis visibles.

Emociones y reflexiones

Una carrera, la de la vida y 1a del deporte, en la que cruzar
lalinea de meta no es fécil, pero en ocasiones es mas dificil por
los obstaculos que aparecen en los estadios de la enfermedad.

La pelicula nos regala frases y reflexiones que complemen-
tan a los libros de Neuropediatria sobre esta entidad. Porque el
padre, Josele, es un deportista de maratén que se ha puesto por
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objetivo correr con su hija y cruzar la linea de meta con ella y asi
dar a conocer la enfermedad de Maria y la de miles de nifios que
sufren enfermedades raras sin cura y sin tratamientos efectivos,
ante la mirada cémplice de las multinacionales farmacéuticas y
los gobiernos, cuyos enfermos no son rentables para el sistema.

Esto es lo que nos cuenta esta pelicula documental de una
directora comprometida por la causa como Paola Garcia Costas,
pues en el afio 2018 estrend otra pelicula a favor del sindrome
de Rett y que lleva por titulo Zodos los caminos (2018)14). Y
que a buen seguro bien valdria ver en conjunto.

Colofon a las peliculas para entender
los trastornos del neurodesarrollo

Los trastornos del neurodesarrollo han experimentado una
evolucién diagnéstica considerable en la tltima década (del
DSM-1V al DSM-V) y tiene en cuenta el alto nivel de hetero-
geneidad y superposicién, asi como su alta prevalencia conjunta
en la poblacién. Y uno de los principales retos en el campo
de los trastornos del neurodesarrollo es que estas entidades
se hagan visibles. Y un terreno esencial para trabajar por su
visualizacién son los medios de comunicacién, siendo el cine un
recurso esencial. Por ello, aparte de las peliculas ya resefiadas no
debemos olvidar otras: Angeles sin paraiso (A Child is Waiting,
John Cassavetes, 1963)1%), pelicula en blanco y negro en los
estertores del Hollywood cldsico que debate sobre los métodos
de ensefianza en un colegio con nifios internados afectos de
diversos trastornos del neurodesarrollo y su diversidad fun-
cional; ;4 quién ama Gilbert Grape? (What's Eating Gilbert
Grape?, Lasse Hallstom, 1993)19), alrededor de la convivencia
con familiares con discapacidad fisica y con discapacidades
mentales, y c6mo el amor a estas personas puede transformar
la palabra capacidad en di-capacidad; Dora y la revolucién
sexual (Dora, oder Die sexuellen Neurosen unserer Eltern,
Stina Werenfels, 2015)(17), una disruptiva historia alrededor
del despertar sexual de una joven con retraso mental no filiado

(y TDAR); entre otras.
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