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Los trastornos del neurodesarrollo, como el autismo, aunque presentes principalmente en la infancia,
son una afeccion de por vida. Uno de los principales retos en el campo de los trastornos del neurodesa-
rrollo es que estas entidades se hagan visibles. Y un terreno esencial para trabajar por su visualizacion
son los medios de comunicacion, siendo el cine un recurso esencial.

El proyecto Cine y Pediatria apuesta por el objetivo de mejorar la humanizacién de nuestra practica
clinica a través de la prescripcion de peliculas. Y en este articulo proponemos 22 peliculas sobre tras-
tornos del neurodesarrollo en la infancia y adolescencia para vivir las emociones y reflexiones que nos
devuelven sus protagonistas y familias.

Resumen

Estas son las peliculas prescritas que abordan el trastorno del espectro autista: Mater amatisima, Rain
Man, Paraiso ocednico, Un viaje inesperado, Mozart y la ballena, Ben-X, El nifio de Marte, Mary and Max,
Maria y yo, Mi nombre es Khan, Tan fuerte, tan cerca, La sonrisa verdadera, Especiales. Y estas son las
peliculas prescritas que versan sobre otros trastornos del neurodesarrollo: £l milagro de Anna Sullivan,

Palabras clave: ; ) ; S )
Forrest Gump, Estrellas en la Tierra, El primero de la clase, Gabrielle, Cromosoma 5, La historia de Marie

° Autismo Ny o
o Cine Heurtin, Linea de meta, Dora y la revolucion sexual.
o Educacion La observacion narrativa de estas peliculas argumentales nos permitird acercarnos a este apasionante
o Pediatria mundo, pero sobre todo a las extraordinarias personas y familias que hay detras del frio nombre de

cada entidad médica. Y aunque hemos “prescrito” 22 historias “de cine”, seguro que en los trastornos
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Trastornos del del neurodesarrollo quedan muchos guiones por escribir.

neurodesarrollo

Neurodevelopmental disorders are “from cinema”... and there are many
scripts to write

Neurodevelopmental disorders such as autism spectrum disorder, although most commonly present
in childhood, can be lifelong conditions. One of the main challenges in the field of neurodevelopmental
disorders is that these entities become visible. For that purpose, media is playing a relevant role in order
to achieve such a challenge, and cinema is one of the essentials.

Cine y Pediatria project aims to improve the humanization of our clinical practice through the prescrip-
tion of films. In this article we propose 22 films whose protagonists are children or adolescents with
neurodevelopment disorders, essential to experience the emotions and reflections that their heroes
and families give us back.

Abstract
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These are the prescribed movies regarding autism spectrum disorder: Mater amatisima, Rain Man,
Ocean Heaven, Miracle Run, Mozart and the Whale, Ben-X, Martian Child, Mary and Max, Maria y yo, My
name is Khan, Extremely Loud and Incredibly Closer, La sonrisa verdadera and Hors normes. And these are

Key words:

e Autism

® Cinema

® Education

* Neurodevelopmental
disorders

o Pediatrics many scripts to write.

“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 pues-
to a todos aparatos en las piernas”.

Forrest Gump (Robert Zemeckis, 1994).

CARACTERIZACION DE LOS TRASTORNOS
DEL NEURODESARROLLO

Los trastornos del neurodesarrollo comprenden un
grupo heterogéneo de trastornos crénicos que se
manifiestan en periodos tempranos de la ninez y
que en conjunto comparten una alteracion en la
adquisicion de habilidades cognitivas, motoras, del
lenguaje o sociales y que impactan significativa-
mente en el funcionamiento personal, social y aca-
démico®? Tienen su origen en la primera infancia o
durante el proceso de desarrollo y comprende a he-
terogéneos procesos englobados bajo esta etiqueta.
La gran diversidad existente dentro de este término
se refleja en el hecho de que algunos afectados ma-
nifiestan déficits puntuales que no les impiden te-
ner una vida independiente y funcional, mientras
otros necesitaran apoyo durante toda su vida.

Diversos factores pueden afectar el normal desa-

rrollo del cerebro, aunque en muchos casos la etio-

logia es desconocida. Las causas suelen clasificar-

se, desde un punto de vista docente, en:

e Congénitas: por ejemplo, mutaciones genéticas
o trastornos metabdlicos.

* Prenatales: por ejemplo, deficiencias nutriciona-
les o infecciones maternas.
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the prescribed movies regarding other neurodevelopmental disorders: The Miracle Worker, Forrest
Gump, Taare Zameen Par, Front of the class, Gabrielle, Cromosoma 5, Marie Heurtin, Linea de meta and
Dora or The Sexual Neuroses of Our Parents.

The narrative observation of these main plot films will allow us to approach this exciting world, but
above all the extraordinary people and families behind the cold name of each medical entity. And al-
though we have “prescribed” 22 “cinema” stories, surely in neurodevelopmental disorders there are

* Perinatales: por ejemplo, derivadas de complica-
ciones durante el parto, especialmente la ence-
falopatia hipdxico-isquémica.

* Postnatales: por ejemplo, factores como trau-
matismos craneoencefalicos, infecciones como
la meningitis o la exposicion a toxicos ambienta-
les después del parto.

El Manual diagndstico y estadistico de los trastor-
nos mentales en su quinta edicion (DSM-V) incluye
dentro los trastornos del neurodesarrollo los si-
guientes siete grupos:

1. Discapacidad intelectual. La discapacidad inte-
lectual se caracteriza por la afectacion general
de los procesos cognitivos en un grado tal que
impide al individuo alcanzar las habilidades ne-
cesarias para realizar las tareas que se esperan
para su edad (como, por ejemplo, un adecuado
dominio del lenguaje o de las funciones ejecuti-
vas). Engloba términos como el trastorno del
desarrollo intelectual y el retraso general del
neurodesarrollo.

2. Trastornos de la comunicacion. Incluye entidades
como: trastorno del lenguaje, trastorno fonolégi-
co, trastorno de fluidez (tartamudeo) y trastorno
de la comunicacion social (pragmatico).

3. Trastorno del espectro del autismo (TEA). Este
se manifiesta en dificultades para establecer
una comunicacion social efectiva, patrones de
comportamiento repetitivos e intereses muy
restringidos. Se caracterizan dos grupos: con o
sindiscapacidad intelectual acompafantey con
o sin deterioro del lenguaje acompanante.
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4. Trastorno de atencion con hiperactividad
(TDAH). Este se manifiesta en dificultades para
el mantenimiento de la atencion o comporta-
miento hiperactivo e impulsivo. Se caracterizan
tres grupos: presentacion combinada, presenta-
cion predominante con falta de atencién, y pre-
sentacion predominante hiperactiva/impulsiva.

5. Trastornos especifico del aprendizaje, en los que
se distinguen tres grupos: con dificultad en la
lectura, con dificultad en la expresion escrita y
con dificultad matematica.

6. Trastornos motores, en los que se distinguen
dos grupos: trastorno del desarrollo de la coor-
dinacion y trastorno de movimientos estereoti-
pados.

7. Trastornos de tics: trastorno de la Gilles de la
Tourette, trastorno de tics motores o vocales
persistente y trastorno de tics transitorio.

Es importante tener en cuenta que en una misma
persona puede manifestarse mas de un trastorno
del neurodesarrollo, por ejemplo, dentro del TEA es
elevada la prevalencia de TDAH y también, aunque
menos frecuente, la presencia de discapacidad in-
telectual.

Y, dentro de todos los trastornos del neurodesarro-
llo, el autismo adquiere una especial importancia,
tanto por lo mucho que se conoce como por las
preguntas que aun genera y las respuestas pen-
dientes de contestar. Una entidad sobre la que se
conoce mucho y, posiblemente, se desconoce mu-
cho mas. Estos cambios en la comprension de esta
compleja entidad se reflejan en la propia clasifica-
cion del DSM, y las diferencias patentes entre su
version IV (afio 1994) y su version V (afio 2013).

* En el DSM-IV, con un enfoque mas categorial, se
definia el autismo como trastorno generalizado
del desarrollo (TGD), con cinco subtipos: el tras-
torno autista, el sindrome de Asperger, el tras-
torno desintegrativo infantil, el TGD no especifi-
cadoy el sindrome de Rett.

* En el DSM-V, con un enfoque dimensional, se
han sustituido cuatro de aquellos subtipos (tras-
torno autista, sindrome de Asperger, trastorno
desintegrativo infantil y TGD no especificado)

por la categoria general TEA. El sindrome de Rett
ya no forma parte de este sistema de clasifica-
cion. Y especifica varios niveles de gravedad en
los sintomas, asi como el nivel de apoyo necesa-
rio: con o sin déficit intelectual acompafante;
con o sin deterioro del lenguaje acompanante;
asociado a una afeccion médica o genética, o un
factor ambiental conocidos; y asociado a otro
trastorno del neurodesarrollo, mental o del com-
portamiento.

Con respecto al TDAH, las Ultimas décadas nos han
hecho también entender que no es un trastorno li-
mitado a la infancia, sino que hasta un 60% de los
adultos que han tenido este diagndstico, presentan
sintomas que suponen una repercusion clara en
vida personal, profesional, social y familiar. Los estu-
dios confirman también el impacto negativo de no
realizar un diagndstico temprano, sobre todo la con-
tinuidad de los trastornos de conductay las conduc-
tas de riesgo, especialmente el consumo de toxicos.

Finalmente, cabe anotar que el tratamiento de los
trastornos del neurodesarrollo dependera en buena
medida del tipo de trastorno y los sintomas predo-
minantes en cada caso. Esencialmente pueden divi-
dirse en terapias farmacoldgicas y terapias no far-
macoldgicas, siendo estas ultimas las que cuentan
con mayor nimero de opciones en la actualidad.

Se describe que los trastornos del neurodesarrollo,
globalmente, pueden llegar a afectar hasta a un
15-20% de la poblacion infantil, por lo que consti-
tuyen un motivo de consulta frecuente en la ninez
y la adolescencia. Son un grupo diagndstico que
convive entre diferentes disciplinas (la pediatria, la
psicologia y la psiquiatria) y que ademas de tener
repercusiones en todas las facetas de desarrollo,
tiene un impacto muy elevado en el contexto fami-
liary social. La falta de deteccién, diagnéstico y tra-
tamiento conlleva a secuelas infradiagnosticadas
en lavida 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®.

En los ultimos ahos, distintos grupos de expertos
han enfatizado la importancia del diagnostico pre-
coz de los trastornos del neurodesarrollo en gene-
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ral y del TEA, en particular. Un ejemplo son los do-
cumentos publicados en esta misma revista por el
Grupo Previnfad/PAPPS Infancia y Adolescencia®.

LOS TRASTORNOS DEL NEURODESARROLLO
SON “DE CINE”

Casi cualquier patologia médica ha tenido su hue-
co en la gran pantalla. Pero algunas son especial-
mente proclives —y no solo en el cine, sino también
en la literatura, de donde proceden muchos bue-
nos guiones—y estas son la psiquiatria, la neurolo-
gia, la oncologia y la infectologia. En el caso de la
pediatria, nosolo engloba estas areas de la medici-
na, sino también algunas propias de nuestra espe-
cialidad como los extremos de edad de nuestra
atencion: la peri-neonatologia y la adolescencia.
Pero, ademas, la pediatria tiene un consideracion
muy especial y es que no solo atendemos a los pro-
blemas organicos (dentro de la Pediatria Clinica),
sino también somos participes en primera linea de
los problemas sociosanitarios de nuestros pacien-
tes y sus familias (dentro la Pediatria Social).

En el apartado previo ya hemos comprobado la
gran diversidad de entidades que incluye el térmi-
no trastornos del neurodesarrollo, por lo que no es
dificil adivinar que encontraremos muchas pelicu-
las donde estas situaciones entronquen con la his-
toria narrada. En algunas peliculas, estas entida-
des se utilizaran de modo contextual, para dar
verosimilitud al argumento; en otras, son el centro
del argumento. Cabe recordar que, segun Garcia-
Sanchez, coeditor de la revista Medicina y Cine, las
peliculas se pueden clasificar en relacion con la
medicina en cuatro tipos®:

* “Saludables”: no hay rastro de enfermedad ni
ninguna relacion con el campo sanitario. Logica-
mente, la mayoria de las peliculas.

* “Puntuales”: solo aparece alguna alusién a una
enfermedad, muy esporadica. Se pueden consi-
derar aquellas que ofrecen al menos tres se-
cuencias sobre una manifestacion clinica, prue-
ba diagndstica o tratamiento asociado a una
entidad patoldgica.
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* “Relevantes”: el proceso mérbido acompaia de
modo constante a alguno/s de los protagonistas
y sobre el que se describe las manifestaciones
clinicas, se practica alguna prueba diagnostica o
se aplica algun tratamiento. Y estas situaciones
se producen en al menos cuatro secuencias cine-
matograficas.

* “Argumentales” la pelicula se centra en el im-
pacto que causa la enfermedad, de forma que la
enfermedad o el enfermo y su familia y entorno
son los protagonistas y permite encontrar las fa-
ses del proceso (clinica, diagnoéstico, tratamiento
y resolucién) que se transmiten tanto en el
guion literario (historia), como en el guion técni-
co (encuadres, iluminacion, movimiento de la
camara, musica, efectos sonoros, etc.).

Son los dos ultimos tipos de peliculas, especial-
mente las argumentales, las que nos gusta “pres-
cribir” en el proyecto Cine y Pediatria. Porque el
cine es unaoportunidad para hablar con arte, cien-
cia y conciencia alrededor de la pediatria y, sobre
todo, de los ninos y adolescentes y su entorno. Una
oportunidad para mejorar la relacion profesional
con el paciente, para mejorar la humanizacion y
para abrir el debate bioético. En el blog Pediatria
basada en pruebas’ hemos podido profundizar so-
bre un buen nimero de temas relacionados con
enfermedades, patologias o problemas en lainfan-
cia y adolescencia. Desde enero de 2010, y de for-
ma ininterrumpida, publicamos todos los sabados
una entrada de Cine y Pediatria: ya son 540 post'y
ya se han publicado ocho libros (cada uno de ellos
recoge los 52 post de un afio): Cine y Pediatria 18,
Ciney Pediatria 2°, Cine y Pediatria 3*°, Cine y Pedia-
tria 4, Cine y Pediatria 52, Cine y Pediatria 63,
Cine y Pediatria 7** y Cine y Pediatria 8*, con el no-
veno libro en imprenta, el décimo ya escrito, y el
undécimo en marcha.

Y dado que son cientos de peliculas prescritas, he-
mos podido recopilar articulos con algunos temas
de interés en los que nos hemos atrevido a prescri-
birlas en distintas entidades, como son estas tres
“consultas sagradas” en Pediatria: el cancer en la
infancia y adolescencia'®!’, el embarazo en ado-
lescentes'®? 0 las enfermedades raras®®. También
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hemos prescrito peliculas alrededor de la adoles-
cencia, e incluso nos hemos atrevido a reivindicar-
lo como un nuevo género cinematografico® 3. Y
hoy llega el momento de hacerlo con los trastornos
del neurodesarrollo, lo cual realizaremos en dos
partes, a través de las emociones y reflexiones de

diferentes historias “de cine”:

* Una parte versara sobre peliculas argumentales
alrededor del trastorno del espectro autista, como
paradigma mas estudiado de los trastornos del
neurodesarrollo, con sus mitos y realidades.

* Y un segundo apartado se adentrara en la am-
plia variedad de peliculas sobre otras entidades
englobadas en alguno de los diferentes grupos
de los trastornos del neurodesarrollo.

Porque siempre es importante que estas entida-
des, algunas prevalentes pero otras minoritarias,
se hagan visibles.Y un terreno esencial para traba-
jar por su visualizacién son los medios de comuni-
cacion. Entre ellos destaca el cine, y por ello el pro-
yecto Cine y Pediatria apuesta por el objetivo
general de mejorar la humanizacion de nuestra
practica clinica a través de la prescripcion de peli-
culas, pero también apuesta por otros objetivos
especificos entre lo que incluimos el hacer que
todo lo anterior se materialice en diversas entida-
des pediatricas. Y en este objetivo especifico adop-
ta un papel crucial la prescripcion de peliculas en
el complejo campo de los trastornos del neurode-
sarrollo: “recetar” peliculas no solo a pacientes y
familias, pero también a profesionales sanitarios,
investigadores, politicos y gestores, y a la sociedad
en su conjunto.

El cine, con suimagen y sonido, es un despertador
de emociones dentro de la “cultura del espectacu-
l0” y por méritos propios se ha convertido en un
recurso Util en el universo de la educacion médica.
Gracias al cine podemos aprender mas (de enfer-
medades y, sobre todo, de enfermos y sus familias)
y ensenar mejor, porque con cine se desarrolla una
deliberacion narrativa®*.

El cine se convierte en un método ideal para mos-
trar una mirada holistica de la salud y enfermedad.
Ademas, el cine y los cineastas nunca se han ocu-

pado solo de enfermedades, sino siempre de enfer-
mos, de su vida, de su lucha por sobrevivir, de sus
circunstancias personales y de la mirada humani-
taria e integral, que los sanitarios podemos y debe-
mos utilizar para una labor educativa®*. La forma-
cion humanistica y ética del médico es una
necesidad indiscutible y el cine puede contribuir
de una forma excelente a la formacién cognitiva,
emocional-sentimental y moral de las personas
mediante la via de la imaginacion.

Porque tres funciones esenciales caben atribuir al
cine desde el punto de vista de la educacion?®:

* Funcién experiencial: pues amplia nuestro mun-
doy otros puntos de vista, ensancha nuestra ex-
periencia.

* Funcion ilustrativa-pedagogica: pues ilustra un
determinado problema o pone de relieve un con-
flicto.

* Funcion constructiva-deliberativa: pues contri-
buye al desarrollo de la autonomia, la critica y la
reflexion, en busca de una toma de decisiones
responsable y prudente.

* Yestostres momentos de la educacion en el cine
—universidad de las emocionesen lasaludyenla
enfermedad—, confluyen con los tres momentos
de la experiencia narrativa®**°: prefiguracion,

configuracion y refiguracion.

 Prefiguracion es la experiencia previa, es decir,
las creencias, valores, actitudes, y prejuicios ante
una enfermedad o una situacién concreta; es el
“antes de..” ver una pelicula, lo que nosotros sa-
bemos (como sanitarios o como poblacion gene-
ral) sobre el trastorno del neurodesarrollo que
vamos a visibilizar.

» Configuracion es la experiencia imaginada, es
decir, el mundo de la ficciéon que nos proporciona
la pelicula. Lo que yo aprendo, sientoy revivo tras
ver la pelicula, a ser posible en una sala de cine
(y sin interrupciones) y en version original (sub-
titulada).

* Refiguracion es la experiencia interpretada, es
decir, la conjuncion entre el mundo de ficcion y
el mundo del espectador; es el “después de...”
ver una pelicula. La refiguracion tiene mayor va-
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lor cuando se comparte, cuando se comenta y
valora en grupo, bien como una vuelta al cine
forum (tantas veces reivindicado) u otras féormu-
las de compartir el valor emocional y docente del
cine.

Y es asi como el cine puede ayudar a comprender
mejor al ser humano, sobre todo desde un plano
emocional. Porque el cine, en definitiva, desarrolla
la sensibilidad, la capacidad de observacién y per-
cepcion, la asociacion de ideas, reflexiones y nue-
vas formas de pensamiento, y facilita la exteriori-
zacion de los sentimientos. Puede a la vez servir de
ayuda para encontrar nuevas formas de interaccio-
nar con los pacientes, para aprender a respetar su
autonomia, para pensar criticamente y romper al-
gunos esquemas predeterminados. Puede, por ul-
timo, ayudar a conseguir una mayor sensibiliza-
cién social ante la enfermedad, la atencidn
sociosanitaria, el dolory el duelo (individual, colec-
tivo y social), etc.?®. No hay duda de este potencial
docente y de humanizacion del cine si se aplica al
autismoy el resto de los trastornos del neurodesa-
rrollo en la infancia.

HISTORIAS “DE CINE” SOBRE AUTISMO,
ENTRE EL MITO Y LA REALIDAD

Proponemos un pequefo viaje por diferentes prota-
gonistas con TEA, bien como sindrome de Asperger,
sindrome de Kant u otras variedades de este amplio
espectro de personas con caracteristicas relativa-
mente comunes y capacidades diferentes. De cada
pelicula ofreceremos una breve ficha de la peliculay
nuestro protagonista, destacaremos las emociones
y reflexiones que podremos extraer, y extraeremos
algunas frases “de cine” para el recuerdo que se de-
rivarian de “prescribir” esa pelicula.

La historia de Mary y Max
* Ficha protagonista:

— Nombre: Mary y Max. Edad: Mary, 8 anos y
Max, 44 afos.Lugar: Mary viven en Melbourne
y Max en Nueva York.

— Enfermedad: sindrome de Asperger.
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— Pelicula: Mary and Max (Adam Elliot, 2009)%”.
Australia (Fig. 1).
* Emociones:

— Pelicula en claymation (plastilina en movi-
miento) que narra la relacién epistolar duran-
te 20 afios de dos seres muy especiales.

— Una pelicula de animacion que es un diaman-
te bruto para entender el sindrome de
Asperger a todas las edades.

* Reflexiones:
— Una pequena joya del séptimo arte para en-
tender parte del mundo de las personas con
sindrome de Asperger, desde el respeto.

— Frases para enmarcar que dicen mas que los
mejores libros de texto.

* Frases:

— “Eres imperfecta, y yo también. Todos los hu-
manos son imperfectos... Cuando era joven,
queria ser cualquiera, menos yo mismo.
Tendremos que aceptarnos, con defectos y
todo, y nosotros no podemos elegir nuestros
defectos; son parte de nosotros y tenemos que
vivir con ellos. Sin embargo, podemos elegir a
nuestros amigos. Las vidas de todos son como
una larga acera; algunas estan bien pavimen-
tadas; otras, como la mia, tienen grietas”.

Figura 1. Mary and Max (Adam Elliot, 2009)

Un film écrit, réalisé et crée par

Adam Elliot
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— “N.2 1: encuentro el mundo muy confuso y
cadtico, porque mi mente es muy literal y 16-
gica. N.2 2: me cuesta entender las expresio-
nes faciales de la gente; cuando era mas jo-
ven, hice un libro que me ayudaba cuando me
confundia; aun tengo problemas para enten-
der a algunas personas. N.2 3: tengo mala es-
critura, soy hipersensible, torpe y me puedo
preocupar mucho. N.2 4: me gusta resolver
problemas.Y n.2 5: tengo problemas para ex-
presar mis emociones. Pero no me siento in-
util, defectuoso o como si necesitase una
cura; me gusta ser un ‘aspi’. Sin embargo, hay
una cosa que desearia cambiar: desearia po-
der llorar adecuadamente”.

Figura 2. Maria y yo (Félix Fernandez de Castro, 2010)

— “Desafortunadamente, los bebés no se en-
cuentran en latas. Le pregunté a mi madre
cuando tenfa cuatro afios y me dijo que ve-
nian en huevos que ponian los rabinos. Si no

reivindica el valor de la diferencia, lo que im-

eres judio, son puestos por las monjas catoli-
cas. Si eres ateo, son puestos por prostitutas
sucias y solitarias. Asi que de esta forma na-
cen los nifos en Estados Unidos”.

plica asumir las peculiaridades de cada unoy
abandonar las metas imposibles.

— Pelicula documental, digna heredera de ese c6-

mic lleno de ternura que nos acercaba a la vida

cotidiana de las familias con ninos autistas.

La historia de Maria * Frases:

— “Enlavidareal pasan demasiadas cosasen un
instante, la gente habla todo el rato, se mue-
ven muy deprisa, sus caras expresan emocio-
nes que a Maria le cuesta comprenderyellalo
recibe todo a la vez de una manera confusay
agresiva. La Unica forma de defenderse es re-
fugiandose en su universo, un sitio donde
solo ella puede entrar y salir; bueno, también
sus amigos imaginarios, esos con los que ella
se rie a carcajadas cuando nadie la ve. En ese
sitio especial, Maria encuentra proteccion en
sus juegos repetitivos, con arena o con los pa-
pelitos, o simplemente viendo caer el agua.
Gracias a esos momentos, Maria cambia la
angustia que le provocan unas reglas que no
entiende”.

* Ficha protagonista:

— Nombre: Marfa. Edad: 14 anos. Lugar:
Barcelona y Canarias (Espafia).

— Enfermedad: autismo.

— Pelicula: Maria y yo (Félix Ferndndez de Castro,
2010)28. Espafa (Fig. 2).

* Emociones:

— Pelicula que parte del galardonado comic
Maria y yo, publicado en 2007 por Miguel
Gallardo.

— Narra el hoy y el ayer de Maria y su padre
Miguel con la mezcla de imagen, fotografia,
dibujo y animacion, sin dejar de conservar la
esencia del codmic del que es fiel embajadora

la pelicula.
— “Maria era como una isla a la que no podia-

mos acercarnos mas que de vez en cuando,
cuando bajaba la marea”.

e Reflexiones:

— Una pelicula biografica sin dramatismo, don-
de un padre no reclama igualdad, sino que
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“Por ejemplo, un dia cualquiera de Maria:
08:15 horas, levantarse; 08:30, vestirse;
08:45, desayunar; a las 09:00, ir al cole; a las
14:00 horas, volver a casa; a las 17:00, al par-
que; a las 18:30, una merendola; a las 19:30,
jugar con sus papelitos; a las 20:00, ducharse;
alas20:30,cenar; alas 21:00, lavarse los dien-
tesy a la cama hasta el dia siguiente”.

La historia de Dafu

* Ficha protagonista:

— Nombre: Daft (Zhang Wen). Edad: 21 afios.

Lugar: China.

— Enfermedad: autismo.

— Pelicula: Paraiso ocednico (Xue Xiaolu, 1998)%°.

China (Fig. 3).

* Emociones:

— Una historia de amor infinito de un padre ha-

cia su hijo autista, padre interpretado por Jet
Li, quien, junto a Bruce Lee y Jackie Chan, for-
ma la triada esencial para entender a los acto-
res de artes marciales.

Un homenaje al “Light It Up Blue”, emblema
del autismo en su Dia Mundial y en apoyo de
esta entidad (azul que predomina en la peli-
cula: el océano del titulo, el parque marino
como uno de los escenarios, etc.).

Figura 3. Paraiso ocednico (Xue Xialou, 1998)

£ o
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e Reflexiones:

— La gran preocupacion de los padres ante un
hijo autista es qué sera de ellos cuando fal-
ten: la busqueda de suindependencia, la bus-
queda de un hogar, etc.

— Y un colofén que es un homenaje: “Esta peli-
cula esta dedicada a todos los héroes anoni-
mos entre nuestros padres”.

* Frases:

— “Sino quieres irte conmigo y papa se va solo,
jquién cuidara de ti?, ;quién lo hard?”.

— “jOh, cielos! Dafu es como un pez”... “Si, un
pez que nacié en un cuerpo equivocado. Por
eso es autista”.

— “No lo aceptan en ninguna institucion. He
preguntado en todas partes. No puedo creer-
lo. En los orfanatos dicen que es demasiado
mayory en los asilos de ancianos dicen que es
muy joven”.

La historia de Juan
* Ficha protagonista:

— Nombre: Juan (Julito de la Cruz). Edad: 10
anos. Lugar: Madrid.

— Enfermedad: autismo.

— Pelicula: Mater amatisima (José Antonio
Salgot, 1980)°°. Espafa (Fig. 4).

* Emociones:

— Una pelicula de culto para darnos una vision
diferente del autismo, con un tour de force en-
tre madre e hijo.

— Una relacién maternofilial obsesiva (con el
autismo real del hijoy el infligido en la madre
soltera), una pelicula algo asfixiante vista hoy
con el paso del tiempo.

¢ Reflexiones:

— Una madre para la que no existe nada mas en
lavida que su hijo autista, en una lenta desin-
tegracion emocional en la que se va aislando
del mundo exterior para dedicarse solamente
a él... y ya es dificil identificar quien esta mas
aislado del mundo.
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Figura 4. Mater amatisima (José Antomo Salgot, 1980)
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— Un final sin concesiones que queda impreso
en la retina del espectador... y que perdura en
el tiempo.

* Frases:

— “Las relaciones con las cosas y con los demas
lo viven a sumanera”.

— “Deberias racionarle las caricias”.

— “Quiero estar solo con mama. Soloellayyoy
los electrones en mi cabeza...”.

La historia de Ben
* Ficha protagonista:
— Nombre: Ben (Greg Timmerman). Edad: 17
anos. Lugar: Bélgica.
— Enfermedad: sindrome de Asperger.
— Pelicula: Ben-X (Nic Balthazar, 2007)%. Bélgica
(Fig. 5).
e Emociones:
— Basada en la novela Nothing was all he said,
novela del propio director inspirada por la his-
toria real de un chico con autismo que se sui-

cid6 debido al bullying que sufria por sus
companeros de clase.

— Plantea un simil continuo entre su avatar, héroe
del videojuego, y la vida real de un chico autista.

Figura 5. Ben-X (Nic Balthazar 2007)

e Reflexiones:

— El problema del bullying asociado a las perso-
nas con capacidades diferentes, a los “raros”
de la clase.

— El papel de los videojuegos y juegos de rol en
nuestra sociedad, y la distorsion de la reali-
dad, una conducta autista casi infligida.

e Frases:
— “Todo lo que digo es verdad, incluso si no hablo”.

— “En los juegos eres quien quieras y lo que
quieras ser. Aqui solo eres una persona, ese
idiota que ves en el espejo al que tengo que
ensefiarle todo”.

— “Todos los afios tienes alguno. Siempre estan
solos en el patio del colegio. Se te parte el co-
razén al verlos. Pero ;qué puedes hacer?”.

La historia de Dennis
* Ficha protagonista:

— Nombre: Dennis (Bobby Coleman). Edad: 6
anos. Lugar: Estados Unidos.

— Enfermedad: autismo (y otros sintomas psi-
quidtricos asociados).

— Pelicula: El nifio de Marte (Menno Meyjes,
2007)*2. Estados Unidos (Fig. 6).
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Figura 6. El nifio de Marte (Menno Meyjes, 2007)
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Un padre especial.
Un hijo diferente.

* Emociones:

— Una pelicula que parte de la novela autobio-
grafica de David Gerrold The Martian Child,
sobre su experiencia como padre soltero que
adopta un hijo.

— Un escritor de ciencia ficciéon adopta a un
nino huérfano con actitudes extrafas.

e Reflexiones:

— Unaaproximacién a laidea universal de la ne-
cesidad de afecto que todos poseemos y, es-
pecialmente, los ninos.

— Undebate sobre la adopcion uniparental y so-
bre la adopcion de nifios y nifas con capaci-
dades especiales.

* Frases:

— “A veces olvidamos que los nifios acaban de
llegar a la Tierra. Son un poco como los alieni-
genas, que llegan como un puhado de energia
y puro potencial en una especie de misién ex-
ploratoria e intentan aprender lo que significa
ser humano. Por algin motivo, Dennis y yo
buscamos en el Universo y nos encontramos
el uno al otro. Nunca sabré cémo o por
qué, pero descubri que puedo amar a un alie-
nigena y él puede amar a una criatura. Y eso
es lo bastante extrafio para los dos”.
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— “No hace amigos y no se relaciona bien con-
migo... y cree que va a flotar y salir volando”.

— “No debo comer nada criado en las lunas de
Saturno”.

La historia de Stephen y Philip
* Ficha protagonista:

— Nombres: Stephen (Jack Cherry, Zac Efron),
Philip (Jeremy Shada, Bubba Lewis). Edad: 7 y
15 anos. Lugar: Estados Unidos.

— Enfermedad: autismo en mellizos.

— Pelicula: Unviaje inesperado (Gregg Champion,
2004)3. Estados Unidos.

e Emociones:

— Fundamentado en una historia real de una
madre con dos hijos mellizos con autismo.

— Una historia de superacion, amor materno y
capacidad de superacién de la que surgid la
Fundacion Miracle Run.

e Reflexiones:

— Pensar que para todos (padres y familiares,
sanitarios, sociedad y para los propios impli-
cados) el autismo se convierte en un viaje in-
esperado.

— Nos permite ahondar sobre la genética del
autismoy sobre su presencia entre gemelos.

* Frases:

— “Nunca se iran. Nunca tendran una vida nor-
mal”.

— “Los niflos son mas lentos que las nifas, los
gemelos tienen sus propios codigos de len-
guaje”.

— “Mi nombre es Stephen. Mi hermano Philip y
yo tenemos autismo. Tengo 15 anos y he supe-
rado muchos obstaculos. Ami madre le habian
dicho que quedariamos en una institucion de
por vida. Pero ella se negd a aceptarlo. En el pa-
sado, no tenia amigos, yo no sabia exactamen-
te como hacerme amigos. Era muy solitario. Si
no fuera por el amor de mi madre, mi hermano
yo no estariamos aqui esta noche”.
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La historia de Kahn
* Ficha protagonista:

— Nombre: Rizwan Khan (Tanay Chheda de
nifio, Shahrukh Khan de adulto). Edad: nifio y
adulto. Lugar: Bombay (India), San Francisco
(Estados Unidos).

— Enfermedad: sindrome de Asperger.

— Pelicula: Mi nombre es Khan (Karan Johar,
2010)**. India (Fig. 7).

e Emociones:

— Unnino musulman con sindrome de Asperger
es criado en la India y luego se narra su vida
como adulto emigrado a Estados Unidos.

— Su origen y conducta sospechosa le implican
en los atentados del 11-S, ante la islamofobia
imperante.

* Reflexiones:

— Un viaje vital para demostrar su inocencia
(ante los atentados del 11-S) y para demos-
trar sus capacidades diferentes (ante su fa-
milia).

— Reconocer que el viaje de la vida no es facil,
pero para algunas personas es ain mas com-
plicado.

* Frases:

Figura 7. Mi nombre es Khan (Karan Johar, 2010)

] . e |

Un viaje Gnico.

VIl NOMBR
ESKHAN

UNA PELICULA DE KARAN JOHAR

— “En este mundo solo hay dos tipos de perso-
nas: la gente buena, que hace el bien, y la gen-
te mala, que hace el mal”.

— “Después de toda una vida siendo diferente,
por fin llevaba una vida feliz”.

— “Minombres es Khan...y no soy un terrorista”.

La historia de Oskar
* Ficha protagonista:

— Nombre: Oskar (Thomas Horn). Edad: 11
anos. Lugar: Nueva York (Estados Unidos).

— Enfermedades: autismo.

— Pelicula: Tan fuerte, tan cerca (Stephen Daldry,
2011)%. Estados Unidos.

e Emociones:
— Un inteligente nifio con rasgos autistas per-
di6 a su padre en las Torres Gemelas el 11-S.

— Oskar es incapaz de entender |a barbarie e in-
tenta buscar la respuesta a través de una mis-
teriosa llave.

* Reflexiones:

— Oskar intenta recuperar el recuerdo del padre
entre los escombros sentimentales del aten-
tado, en medio de una sociedad que uno tiene
la sensacion de que se ha convertido en mas
autista que él mismo...

* Frases:

— “Mi padre decia que yo tenia un don para ver
el mundo. Que yo era diferente”.

— “Mi padre decia que no se puede tener miedo.
Aveces tenemos que enfrentarnos a nuestros
miedos”.

— “;Por qué los humanos son los Unicos anima-
les que pueden verter lagrimas?”

La historia de Donald e Isabelle
* Ficha protagonista:

e Nombre: Donald (Josh Harnett), Isabelle (Radha
Mitchell). Edad: adultos. Lugar: Estados Unidos.

* Enfermedades: sindrome de Asperger (con habi-
lidades de sindrome del savant).

Rev Pediatr Aten Primaria. 2020;22:e81-e104 | @91
ISSN:1139-7632 - www.pap.es



Javier Gonzalez de Dios, et al. Los trastornos del neurodesarrollo son “de cine..y quedan muchos guiones por escribir

s Pelicula: Mozart y la ballena (Petter Naess, 2005)°.
Estados Unidos.

Figura 8. Rain Man (Barry Levinson, 1988)

* Emociones:

— La historia real de Jerry Newport y Mary
Meinel, una pareja en la que ambos presenta
sindrome de Asperger y que se enamoran.

— El con capacidades superiores para los nime-
ros, ella para la musica. Y aunque comparten
rasgos comunes, son muy diferentes.

e Reflexiones:

— Las peliculas que intentan presentary norma-
lizar el autismo son bienvenidas, porque con-
tribuyen a hacer del mundo un sitio inclusivo.
Pero esta vision del autismo debe ser lo mas
realista posible, pues tampoco se puede miti-
ficar esta entidad.

* Frases: ) S '
mas famoso de la historia, tanto para copiar

sus habilidades de superdotado como sus ob-
sesiones.

— “Los que tenemos Asperger queremos relacio-
narnos con los demas. Pero no sabemos cémo

hacerlo, eso es todo”. )
S ) e Reflexiones:
— “Carifo, no puedes decepcionarme. Porque

seas como seas es exactamente lo que quie- — Cabe tener /en cuenta que el TEA es relativa-
” mente comun, pero el sindrome del savant es

ro”.
excepcional (generalmente en hombres y en

— “¢Por qué una ballena?... Por muchas razones. . . .
la mitad de los casos asociado a autismo).

Primera porque son muy grandes. Toda mi
vida me he sentido a un lado, viendo pasar el
desfile. Una ballena es el desfile”.

— Sedescriben entre 50y 100 pacientes con sin-
drome de savant, cuya causa se desconoce.

* Frases:

— “Tiene que comprender que hace cuatro dias
era mi hermano solo porque tenia el mismo

apellido que yo. Y esta mafiana hemos comi-
— Nombre: Raymond Babbitt (Dustin Hoffman). do unas tortitas juntos”.

Edad: adulto. Lugar: Estados Unidos.

La historia de Raymond

* Ficha protagonista:

— “Papa me deja conducir lentamente todos los
— Enfermedades: sindrome de Asperger (con s3bados”.

sindrome del savant). — “Bibbs, Sally. 4610192... ;Cémo sabe mi nu-

. . . 37
— Pelicula: Rain Man (Barry Levinson, 1988)°", mero de teléfono? Dijiste que leyera la guia de
Estados Unidos (Fig. 8). teléfonos”.
* Emociones:

— Una road movie de dos hermanos (Raymondy |3 historia de Sergio
Charlie) en busca de una herencia, pero que

. S e Ficha protagonista:
se transforma en un viaje de aprendizaje vital.

— Nombre: Sergio (Sergio Aznarez). Edad: adul-

— Dustin Hoffman se transformé para su inter- to. Lugar: Cuenca (Espafia).

pretacion basandose en Kim Peek, el savant
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— Enfermedades: autismo (mas ceguera por mi-
croftalmia grave).

— Pelicula: La sonrisa verdadera (Juan Rayos,
2015)%8. Espafia (Fig. 9).
* Emociones:

— Pelicula basada en la novela La sonrisa verda-
dera, la historia de Sergio Aznarez Rosado,
quien nacio ciego y, cuando quiso sentir y re-
conocer su entorno, el autismo se lo hizo to-
davia mas dificil.

— Una road movie en bicicleta de Sergio y su
hermanoJuanma, desde Cuenca a Marruecos,
y que nos enfrenta al viaje (fisicoy emocional)
alrededor de la discapacidad (o las capacida-
des diferentes). Y estos hermanos siguen via-
jando en tandem y empujando un nuevo pro-
yecto, por nombre “Be my brother”.

e Reflexiones:

— Un viaje por el autismo, un viaje que es una
novela, una pelicula y una web y que llevan
las tres por titulo La sonrisa verdadera. Esa
sonrisa que permanece pese a lo dificil que
puede resultar pedalear en la vida a algunas
personas.

— Y el resultado de aquel viaje es un viaje a la
mirada vacia de un autista ciego que nos en-

Figura 9. La sonrisa verdadera (Juan Rayos, 2015)

sefa asi su mundo, tan verdadero y magico
como el desierto al que se dirigen.

* Frases:

— “Sergio naci6 con una microftalmia grave.

Tenia los ojos del tamano de una cabeza de
alfiler. Se los extirparon un poco antes de salir
del hospital. Hasta entonces mi papel en la
vida no habia sido especialmente brillante,
digamos. Y pensé que a lo mejor era un mo-
mento para mejorarlo. Pensé que realmente
se podia ser feliz sin ver. Senti un profundo
dolor por mi hijo, por todo aquello que no iba
a poder apreciar, por todo aquello que no iba
a poder ver, por lo maravilloso que es la vida
cuando ves. La infancia de Sergio se inicié con
una operacion: tuvieron que ampliarle la cavi-
dad orbitaria y hacerle una reconstruccion de
parpados. Aquel momento fue muy doloroso,
fue muy traumatico. Sergio sufrié muchisimo
y ademas se prolongo durante un ano largo.
Yo creo que en aquel momento surgi¢ el au-
tismo de Sergio. La primera infancia de Sergio
fue muy dificil. Era un niflo que estaba siem-
pre asustado: le asustaban los espacios, fuera
del entorno familiar, fuera de su circulo pe-
quenito de la casa, Sergio estaba muy asusta-
do. Rechazaba los objetos, le hacian dano los
sonidos, habia que preverle de todo lo que
sonara. Y todos los sonidos eran nuevos para
¢l. Sin embargo, eran su fuente de informa-
cion.Y era paraddjico, pues a la par que le gus-
taban, le alteraban y le producian un panico
tremendo. Tenfa unas crisis de panico muy
fuertes. Luego era un nifio que movia mucho
la cabeza y estaba ensimismado en su mun-
do. No queria realmente incluirse en el mun-
do real. Porque no le gustaba, porque le hacia
dafio, porque le agredia”.

“Alos seis anos descubrimos que era autista...
Era autista y ciegoy que iba a depender de mi
toda la vida. Que el trastorno que tenia no te-
nia cura. Me senti muy triste. Pero, bueno, lue-
go se me paso. Lo olvidé, realmente. Y acepté
una forma diferente de vivir y una forma dis-
tinta de ser feliz”.
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— “Dicen los especialistas que tener un herma-
no para un autista es lo mejor, porque le rom-
pes su monotonia y su vida tan igual. La rela-
cion de Juanma con Sergio ha sido siempre
maravillosa...”.

La historia de muchos
* Ficha protagonista:

— Nombre: Joseph, Valentin, y muchos mas.
Edad: nifios, adolescentes y jovenes adultos.
Lugar: Paris (Francia).

— Enfermedades: autismo grave (y otros tras-
tornos del neurodesarrollo y psiquidtricos).

— Pelicula: Especiales (Olivier Nakache y Eric
Toledano, 2019%°. Francia (Fig. 10).

* Emociones:

— Cine de denuncia social en una historia con
vocacion de documental, basada en hechos
reales alrededor de dos organizaciones parisi-
nas sin animos de lucro, La Voz de los Justos:
en una se vela por ninosy jovenes autistas, en
otra se forman jovenes marginados en riesgo
de exclusion social para que sean cuidadores
de casos extremos de autismo.

Figura 10. Especiales (Olivier Nakache y Eric Toledano,
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— Larelacion de sus promotores, Bruno y Malik,
un judio y un musulman que intentan lograr
la integracion de dos grandes grupos de des-
heredados sociales muy especiales: las perso-
nas con afecciones mentales graves y los jéve-
nes inadaptados.

e Reflexiones:

— Ser espectadores de una realidad dura, la del
dilema de qué hacer con aquellas personas
con autismo grave (u otras patologias neu-
ropsicolégicas) que nadie se compromete a
cuidar. Y todo ello en una pelicula que nos ha-
bla de la discapacidad y de la capacidad, de la
diversidad y de la igualdad, de la convivencia
entre personas de diferentes credos y orige-
nesy que construyen la pluralidad de nuestra
sociedad actual.

— Una obra que visibiliza lo invisible y que da la
voz al autismoy a quienes trabajan por ello.
e Frases:

— “Llévenselos a todos, pero a todos. Y de cora-
z6n les deseo buena suerte”.

— “El mundo se divide en dos partes: los que ya
no te ven ni te oyen; y los otros, y estos no
abundan”.

— “Esa asociacién responde ante casos urgen-
tes. Acepta pacientes que la sociedad margi-
na o sin perspectivas de mejora”.

HISTORIAS “DE CINE” SOBRE OTROS
TRASTORNOS DEL NEURODESARROLLO

Como hemos visto previamente, en el DSM-V se
clasifican los trastornos del neurodesarrollo en sie-
te grupos, loque demuestra la complejidad y varie-
dad de entidades que agrupa. Y esta gran diversi-
dad también la ha reflejado en la gran pantalla y
en las historias “de cine” que el séptimo arte nos
ha regalado. Recordamos algunas, sabiendo que
las posibilidades de peliculas a “prescribir” son
muchas mas. Algunas de estas entidades se consi-
deran enfermedades raras o de baja prevalencia, por
lo que en algun caso veremos que la pelicula pres-
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critatambién la podemos encontraren una publica-
cion previa sobre cine y enfermedades raras®.

La historia de Hellen
* Ficha protagonista:
— Nombre: Hellen Keller (Patty Duke). Edad: sie-
te afios. Lugar: Estados Unidos.
— Enfermedades: sordociega.
— Pelicula: £l milagro de Anna Sullivan (Arthur
Penn, 1962)%. Estados Unidos (Fig. 11).
e Emociones:
— Una pelicula mitica del séptimo arte, donde
se nos muestra el peculiar método de ense-

fianza de Anna Sullivan a la nifa sordociega
Hellen Keller.

— Una historia real donde Hellen Keller llego a
ser muy famosa y cred la Fundacion
Americana para los Ciegos.

* Reflexiones:

— Elmilagro de la palabra, el milagro del lengua-
je, el milagro de ensefiar a los sordociegos a
salir de ese mundo aislado y casi salvaje en el
que vivia Hellen.

— Lacarencia de vista y oido se convierte en una
carcel para el ser humano.

Figura 11. £l milagro de Anna Sullivan (Arthur Penn,

* Frases:

— “Creci salvaje y desbocada, riendo y cacarean-
do para expresar placer, pataleando, arafian-
do, emitiendo los sofocados chillidos del sor-
domudo para indicar lo opuesto”.

— “Ahora, cuanto tengo que ensefarte cabe en
una sola palabra: todo”.

— “Todo lo que el hombre piensa, siente y sabe
lo expresa con palabras, y ellas disipan las ti-
nieblas...Y yo sé, estoy segura, de que con una
palabra conseguiria poner el mundo en tus
manos. Y bien sabe Dios que no me confor-
maré con menos”.

La historia de Marie
* Ficha protagonista:

— Nombre: Marie Heurtin (Ariana Rivoire). Edad:
14 afios. Lugar: Bretafia (Francia).

— Enfermedades: sordociega.

— Pelicula: La historia de Marie Heurtin (Jean-
Pierre Améries, 2014)*!. Francia (Fig. 12).
e Emociones:
— Una historia real acaecida en el siglo XIX de
una familia en la que muchos hijos fuero sor-
dos o sordociegos.

Figura 12. La historia de Marie Heurtin (Jean-Pierre
Améries, 2014)
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— La versiéon francesa de El milagro de Ana

Sullivan, en donde la hermana Marguerite
aplicé a Marie Heurtin, una nifa salvaje, un
método de ensefianza.

e Reflexiones:

— Una historia de educacion mutua, un drama

sobre la capacidad de comunicarse y de amar
del ser humano.

— Una preciosa indagacion sobre el amory tam-

bién sobre la fe y el sentido de la vida.

* Frases:

“Hoy he conocido un alma. Cémo conseguir
hablar con ella, escucharla, juntas...”.

“¢Comoesviviren la oscuridad total y el silen-
cio absoluto?”.

“Es sorda y ciega de nacimiento. Logicamente
su inteligencia estara atrofiada”.

La historia de Brad
* Ficha protagonista:

— Nombre: Brad Cohen (Dominic Scott Kay de

nifio, Jimmy Wolk de adulto). Edad: nifio, adul-
to. Lugar: Estados Unidos.

— Enfermedades: sindrome de Tourette.

— Pelicula: El primero de la clase (Peter Werner,

2008)*. Estados Unidos.

* Emociones:

— Una historia real basada en el libro de Brad

Cohen (Front of the Class: How Tourette
Syndrome made me the Teacher | Never Had).

— Un joven con sindrome de Tourette que que-

ria ser maestro y que le dio una leccién al
mundo.

* Reflexiones:

— Una pelicula para prescribir a muchos: a estu-

diantes de medicina y residentes en forma-
cion para conocer el sindrome de Tourette, a
profesores para reivindicar el amor a su profe-
sion, a nuestros hijos (y a nosotros mismos)
para demostrarnos el valor de la superaciony
toda una gran ensefnanza de vida mostrando-
nos que todos, a pesar de nuestras dificulta-
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des, somos merecedores de oportunidades.

— Unejemplodevida, una pelicula para noolvidar.
* Frases:

— “Nunca antes vi a alguien con Tourette. Habia

estornudadores y pestaneros, zapateadores,
mueve-cuellistas, gente gritando, tosiendo.
;Asi es como me ven las personas?”.

“Un par de palabras, un poco de educacién y
eracomo 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 anos. 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 dedicarselo al
mas severo y dedicado maestro que jamas
tuve, mi acompanante incansable: mi
Tourette”.

La historia de Andrea
* Ficha protagonista:
— Nombre: Andrea (Andrea). Edad: 13 anos.

Lugar: Espana.

— Enfermedad: Sindrome del maullido de gato,

o sindrome 5p -.

— Pelicula: Cromosoma 5 (Maria Ripoll, 2013)*3.

Espana.

* Emociones:

— Pelicula documental sobre la historia de

Andreay sus padres, especialmente su madre
Lisa Pram, coguionista a través de su libro
Little Black Book, un diario con sus experien-
cias y sus sentimientos, un diario muy perso-
nal que incluye textos, fotografias y dibujos
para conocer el Sindrome 5p- de su hija. Esa
enfermedad rara con trastorno del neurode-
sarrollo es conocida también como enferme-
dad del maullido de gato, por un caracteristi-
collantoagudoen bebés que suelen presentar
bajo peso, microcefalia, retraso psicomotory
dificultades para comunicarse.
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— Dos afios de rodaje confeccionado lentamen-
te, como se hacen las grandes cosas, para una
historia que la directora nos narra en 62 mi-
nutos y en varias partes, precedidas de una
frase: “Esta historia empieza en el preciso mo-
mento en que decides nacer...”, “Pérdida de tu
pedacito de cromosoma cinco”, “Cri du chat”,

“Dolor”, “Billie te merecia”, “Comunicas sutil-
mente desde los rincones ocultos”, “Andrea,
eres mi hada”y “Tu risa es luz”.

Figura 13. Linea de meta (Paola Garcia Costas, 2014)
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e Reflexiones:

— Una historia real que nos traslada a cada uno
de los momentos de la soledad del corredor
de fondo ante una enfermedad rara: la sospe-
cha, el diagnostico, el tratamiento, el pronds-
tico, el dia a dia...

— Una historia de pérdida, busqueda y reen-
cuentro 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.

— Pelicula documental sobre la historia de
Maria y sus padres. Maria esta afecta del sin-
drome de Rett, una rara entidad involutiva
que afecta casi exclusivamente a ninasy que,
tras un desarrollo normal inicial en los prime-
ros anos de vida, es seguida por la pérdida del
uso voluntario de las manos, movimientos

* Frases:

— “Y lo 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 es-
tipulados donde te puedan orientar, no exis-
te.. Y te sientes muy solo, completamente
solo, tienes miedo”.

“Nadie espera un hijo enfermo. Porque has
perdido el hijo sano que esperabas de algun
modo”.

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

caracteristicos de las manos, un crecimiento
retardado del cerebroy de la cabeza, dificulta-
des para caminar, convulsiones y retraso
mental. Una pelicula documental contada
con sentido y sensibilidad por una directora
tan comprometida como Paola Garcia Costas.

Una historia real como la vida misma, donde
Maria es llevada por su padre en la silla de rue-
das a todas las maratones que corre, con la in-
tencién de hacer visible esta enfermedad rara
y desconocida, con la intencion de cruzar esa
linea deportiva y de la vida, que se hace tan di-

La historia de Maria (otra Maria...) ficil con tantos obstaculos a los que no some-

* Ficha protagonista: ten los diferentes estadios de la enfermedad.

— Nombre: Maria (Maria). Edad: 11 afios. Lugar: e Reflexiones:

Espana. — 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 diagndstico, el tratamien-

to, el prondstico, el dia a dia...

— Enfermedad: Sindrome de Rett.

— Pelicula: Linea de meta (Paola Garcia Costas,
2014)*. Espafia (Fig. 13).

* Emociones:
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— Unacarrera, lade laviday 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.

— Esto es lo que nos cuenta esta pelicula docu-
mental de una directora comprometida por la
causa, pues en el afio 2018 ha estrenado una
pelicula a favor de la misma enfermedad y
que lleva por titulo Todos los caminos®.

* Frases:

— “Laangustia 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 incerti-
dumbre a mi me corroia por dentro, no me
dejaba vivir, no me dejaba trabajar, no me de-
jaba hacer nada”.

— “Mi hija es como si hubiera muerto en un mo-
mento y hubiera nacido una hija distinta”.

— “Yo probé a salir a correr con Maria. Y decidi
hacer de esto una actividad... Cada nina con
sindrome de Rett es diferente, cada nifia con
sindrome de Rett tiene unos achaques, unos
episodios, unas actitudes diferentes... La neu-
ropediatra me dijo ‘Prueba, y si ves que le gus-
ta, adelante”.

La historia de Ishann
* Ficha protagonista:

— Nombre: Ishaan (Darsheel Safary). Edad: 8
anos. Lugar: India.

— Enfermedad: dislexia.

— Pelicula: Estrellas en la Tierra (Aamir Khan,
2007)*. India (Fig. 14).

e Emociones:

— Estrellas en la Tierra (cuyo titulo original, Taare
Zameen Par, significa “cada nifio es especial”)
trata de forma emotiva el tema de la dis-
lexia (y de la discapacidad infantil, en general).

— Un profesor descubre que las deficiencias
académicas de Ishaan son indicadores de dis-
lexia, pero también descubre en sus dibujos y
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Figura 14. Estrellas en la tierra (Aamir Khan, 2007)
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pinturas que en él se esconde un verdadero
artista.

e Reflexiones:

— Una bonita historia de superacion donde se
nos confirma que cada nifio es especial, inclu-
so con sus potenciales deficiencias psiquicas,
fisicas o sensoriales.

* Frases:

— “Todos queremos crecer ganadores y famosos
en nuestras casas. Todos queremos ser nime-
ro 1. Doctor, ingeniero, gerente, menos de eso
es inaceptable... Pienso solo esto: cada nino
tiene su propia calidad, su propia especiali-
dad, su propio deseo...”.

— “Cada nino tiene su propio paso. Cinco dedos
hacen un puno”.

— “Ha habido grandes gemas en el mundo que lo
cambiaron. Ellos pudieron ver el mundo desde
sus 0jos. Sus mentes eran un poco diferentes. A
las personas nos les gustoé eso y ellos entraron
a su manera. Aun asi ellos ganaron. Y ellos ga-
naron el mundo entero en un suspiro...”.

La historia de Gabrielle
* Ficha protagonista:

— Nombre: Gabrielle (Gabrielle Marion-Rivard).
Edad: 22 anos. Lugar: Canada.
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— Enfermedad: sindrome de Williams. Figura 15. Dora y la revolucién sexual (Stina
— Pelicula: Gabrielle (Louise Archambault, 2013)*. Werenfels, 2015)
Canada.
e Emociones:

— Gabrielle presenta un sindrome de Williams
(y, ademas, diabetes) con una capacidad para
el canto excepcional, y lucha diariamente por
demostrar que es una persona normal y con-

seguir esa independencia que tanto anhela B ¢ %
para poder vivir su historia de amor. ; E*RUEIEEEEN €
* Reflexiones: : ROSEN o
— Una pelicula necesaria, asi como esperanzado- EL'FESREEER l‘ﬂ

ra, vital y con intenciones muy loables: norma- TS EINFILM VON
lizar la relacién de amor entre dos personas

NACH DEMERFOLCREICHEN THEATERSTUCK VON LUKAS BARFUSS

con enfermedades mentales y discapacidad.

* Frases:

— “Quiero ser normal, como todos. Soy adulto y

quiero actuar como un adulto”. hija con discapacidad intelectual?, ;qué re-
— “Quiero vivir por mi misma y tomar mis pro- cursos y apoyos cuentan para hacerlo?, ;cua-
pias decisiones”. les son las dificultades o los dilemas —éticos,
— “;Quieres ser mi novio?”, morales, religiosos— a los que se ven someti-

dos?, jestamos preparados para ello, como

L individuos y como sociedad?, etc.
La historia de Dora

. ) * Frases:
* Ficha protagonista:

— Nombre: Dora (Victoria Schulz). Edad: 18
anos. Lugar: Suiza.

— “;No desearias, por un momento, tener una
hija sana? Un momento sin dolor... Un mo-

mento sin sentir envidia del resto de familias.
— Enfermedad: retraso mental no filiado (con

TDAH).

— Pelicula: Dora y la revolucion sexual (Stina
Werenfels, 2015)*8. Suiza (Fig. 15).

Si pudiera volver atras, abortaria, y tendria un
nino sano”.
— “No quiero ser diferente... No quiero ser disca-

pacitada”.

* Emociones: « .
— “Dora, estas embarazada. Cuenta exactamen-

— Dora estd descubriendo su cuerpo, su sensua- te lo que ocurrio...”.
lidady, finalmente, también el sexo.Y ese des-
concierto para ella es el que vivimos también

como espectadores, con escenas tan duras La historia de Forrest

como incomprensibles para Dora, para sufa-  * Ficha protagonista:
milia...y para nosotros. — Nombre: Forrest Gump (Michael Conner
* Reflexiones: Humphreys de nifio, Tom Hanks de adulto).

Edad: nifo, adulto. Lugar: Grenbow, Alabama

— Una pelicula que nos deja varias preguntas (la
(Estados Unidos).

mayoria sin responder, que es cuando las pre-
guntas tienen mayor valor): ;cémo se enfren- — Enfermedad: retraso mental leve, escoliosis y
tan unos padres al despertar sexual de una defecto de las piernas.
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— Pelicula: Forrest Gump (Robert Zemeckis,
1994)*. Estados Unidos (Fig. 16).

* Emociones:

— Basada en la novela del mismo nombre escri-
ta en 1986 por Winston Groom, nos narra la
vida de Forrest Gump, quien, con el amory
ensenanzas positivas de su madre, consigue
conquistar grandes metas en su vida pese a
sus aparentes limitaciones.

e Reflexiones:

— Es una pelicula sin fecha de caducidad, una
metafora de la vida, de la lucha por encontrar
cual es la meta de cada uno, una mezcla de
destinoy suenos propios

— Forrest Gump es ya un icono del siglo XXy
estd en nuestras vidas, pues sus ensefianzas
perduran. Una pelicula maravillosa llena de
maravillosos mensajes y ensefnanzas. Para ver
unaydecena de veces...y seguir aprendiendo.

* Frases:

— “;No es curioso lo que un joven recuerda?
Porque yo no recuerdo haber nacido, no re-
cuerdo lo que me regalaron para mi primera
Navidad y no recuerdo a donde fui para mi pri-
mer picnic. Pero si recuerdo la primera vez que
escuché la voz mas dulce de todo el mundo”.

Figura 16. Forrest Gump (Robert Zemeckis, 1994)

Rev Pediatr Aten Primaria. 2020;22:e81-e104
ISSN:1139-7632 - www.pap.es

— “Cada unocrea 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 pier-

”

nas .

— “Aquel dia, sin ninguna razén en particular,
decidi salir a correr. Corri hasta el final del ca-
mino, y cuando llegué, pensé que tal vez po-
dia correr hasta el final del pueblo. Y cuando
llegué, pensé que tal vez podia correr hasta el
condado de Greenbow. Noteé que, si habia lle-
gado tan lejos, tal vez podia correr a través del
gran estado de Alabama.Y eso fue lo que hice.
Corri atravesando Alabama. Sin ninguna ra-
zon en particular seguia corriendo. Corri dere-
cho 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 continuar corriendo. Cuando tenia
suefio, dormia. Cuando tenia hambre, comia.
Cuando debia... tu sabes, iba...”.

LOS GUIONES POR ESCRIBIR EN LOS
TRASTORNOS DEL NEURODESARROLLO

En este articulo hemos presentado un ramillete de
22 peliculas (y a buen seguro que otras muchas se
han quedado en el tintero) que sirven de ejemplo
para mostrarnos 22 historias “de cine” sobre dife-
rentes protagonistas con TEA o cualquier otro tipo
de trastornos del neurodesarrollo. Aunque el TDAH
no ha quedado reflejado como entidad tan identi-
ficada como el TEA, somos conscientes que hay
muchas historias de nifios y adultos que reflejan
claramente la esencia de este diagnostico. Todas
ellas son historias extraordinarias que saltan a la
gran pantalla para devolvernos diferentes visiones
de la realidad sanitaria, personal y social del mun-
do de estas entidades.

Peliculas que hacen visibles estas personas con dife-
rentes trastornos del neurodesarrollo y las proble-
maticas que las acompanan, tanto a nivel personaly
familiar, como a nivel sociosanitario. Y por ello os
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animamos a prescribir estas peliculas argumentales
y relevantes a vuestros alumnos, residentes en for-
macién, compaferos de profesion (con los centros
sanitarios y centros educativos como objetivo prin-
cipal), y también a pacientes y familiares. La obser-
vacion narrativa de algunas peliculas argumenta-
les nos permitird a través de la prefiguracion (el
“antes” de ver la pelicula), configuracion (el “duran-
te” de ver la pelicula) y refiguracion (el “después”
de ver la pelicula) acercarnos a este apasionante
mundo del autismo y otros trastornos del neuro-
desarrollo, pero sobre todo de las extraordinarias
personas y familias que hay detras de la denomi-
nacion de cada entidad médica.

Ahora bien, prescribir es un acto muy serio. Y tam-
bién lo es el hecho de “prescribir” peliculas, pues
hay que elegir bien el mensaje, el receptor y el mo-
mento. Ya que una pelicula que puede ser muy be-
neficiosa para un residente en formacion, podria no
serlo (y todo lo contrario) para un paciente o fami-
liar, dependiendo del momento en que se encuen-
tre. Sea como sea, seguimos reivindicando que hay
que ver el cine como una oportunidad para la do-
cenciay la humanizacién en la practica clinica. Por-

que algo asi es el proyecto Cine y Pediatria.

Y aunque os hemos “prescrito” 22 historias “de
cine”, a buen seguro que hay muchas mas pelicu-
las y que muchos lectores recordaran. Baste revisar
la tabla adjunta (Tabla 1) donde enumeramos 20
peliculas mas sobre autismo, con una calificacion
adecuada (en relacion con la calidad de la pelicula)
segun la prestigiosa web Filmaffinity*?, la pagina
personalizada de votacion y recomendacion de pe-
liculas y series: peliculas de todas las €pocas, de
todas las orientaciones, desde todos los paises. Por
ello, en los trastornos del neurodesarrollo quedan
muchos guiones por escribir...

CONFLICTO DE INTERESES

Los autores declaran no presentar conflictos de intereses en
relacion con la preparacion y publicacion de este articulo.
Javier Gonzalez de Dios es el responsable del proyectoy de la
coleccion de libros Cine y Pediatria: una oportunidad para la
docencia y la humanizacion en nuestra prdctica clinica.

ABREVIATURAS

DSM-V: Manual diagnédstico y estadistico de los trastornos
mentales, quinta edicion e TDAH: trastorno de atencion con
hiperactividad ¢ TEA: trastorno del espectro del autismo.

Tabla 1. Otras peliculas sobre el autismo*

Titulo Director, ano Pais

Marathon Chung Yoon-chul, 2005 Japon

Snow Cake Marc Evans, 2006 Canada
Innocent Witness Lee Han, 2019 Japon

The Black Ballon Elisa Down, 2008 Australia

Suefio de una noche de invierno Goran Paskaljevic, 2004 Serbia

Carne Gaspar Noé, 1991 Francia
Daylight Diederik Van Roojen, 2013 Holanda

The Stoy of Lake Alonso Mayo, 2012 Estados Unidos
Adam Max Mayer, 2009 Estados Unidos
Jane Wants a Friend William Sullivan, 2015 Estados Unidos
Cuento de hadas para dormir cocodrilos Ignacio Ortiz, 2002 México

La vida de Anna Nino Basilia, 2016 Georgia

El contable Gavin O"Connor, 2016 Estados Unidos
Chocolate Prachya Pinkaew, 2008 Tailandia

Larga vida y prosperidad Ben Lewin, 2017 Estados Unidos
El faro de las orcas Gerardo Olivares, 2016 Espafa

Stand Clear of the Closing Doors Sam Fleischner, 2013 Estados Unidos
Madre Aaron Burns, 2016 Chile

The Giant Johannes Nyhol, 2016 Suecia

El pozo Rodolfo Carnevale, 2012 Argentina

*Clasificadas seguin el orden de puntuacién dada por los espectadores en la web Filmaffinity.
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