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COMO RECURSO PARA LA FORMACION EN PEDIATRIA ®

Resumen
Este trabajo trata de la utilizacion del cine comercial en la

docencia dirigida a los estudiantes y profesionales de enfer-

meria y profesiones afines. Consta de dos partes: la primera
aborda la utilizacién del cine en las ciencias de la salud ha-
ciendo énfasis en la formacién de las especialistas en pedia-
tria. Se presenta la enfermedad de Pompe que es objeto de
la pelicula Medidas Extraordinarias (T. Vaughan, 2010). En la
se explican una serie de pautas que pueden guiar en

segund:
la preparacion y realizacion de una clase o sesién con la pe
licula antes mencionada. Estas pautas sirven de orientacion
para otros largometrajes sobre temas de salud.
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El objetivo especifico de esta prime-
ra parte es presentar el cine comercial
como un recurso util para formar al
estudiante en valores, actitudes y ha-
bilidades sociales, aprovechando la te-
matica y contenido de las peliculas vi
sionadas. Ademas muestra el modo de
incorporar el cine como metodologia
educativa en el proyecto curricular.

FILM AS A RESOURCE FOR TRAINING IN
PEDIATRICS

Summary

This paper deals with the use of commer-
cial cinema in teaching aimed at students
and nursing professionals and related
professions. It consists of two parts: the
first deals with the use of cinema in the
health sciences with emphasis on the tra
ining of specialists in pediatrics. We present Pompe disease that
is the subject of the film Extraordinary Measures (T. Vaughan,
2010). The second sets out a number of guidelines that can gui-
de in the preparation and conduct of a class or session with the
film above. These guidelines provide guidance for other films on
health issues.

The specific objective of this first part is to present the com
mercial cinema as a useful resource to train students in values,
attitudes and social skills, using the theme and content of the
films viewed. It also shows how to incorporate film as educatio-
nal methodology in the curriculum project.

Martinez Barellas MR, Icart Isern MT. El cine como recurso para la formacién en pediatria (1). Rev ROL Enf 2012; 35(11):736-744



Introduccion

El actual paradigma del modelo de
ensenanza-aprendizaje recomienda
pasar de un modelo tradicional a
otro de aprendizaje reflexivo y cri-
tico que favorezca el pensamiento
independiente. Para los docentes,
los cambios derivados de la creacion
del Espacio Europeo de Educacién
Superior representan todo un reto,
en relacion a metodologias de ense-
nanza y evaluacién mas deseables, ya
que resulta imprescindible un uso
adecuado de la tecnologia como un
protagonista mas en el proceso de
convergencia al espacio europeo [1].

La tendencia actual basada en el
aprendizaje dirigido a la resolucién
de problemas conlleva la elabora-
cion de programas docentes diferen-
tes de los métodos convencionales
que estén mads en consonancia con
los cambios sociales y los avances tec-
nologicos de los ultimos anos.

En este sentido, es sabido que la
utilizacion del cine en la ensefanza-
aprendizaje de contenidos académi-
COs representa un sistema de comunicacién que integra
la observacion, la reflexién y el analisis. Se trata de iden-
tificar recursos que permitan integrar las nuevas tecno-
logias educativas a los estudiantes con dificultades para
asistir a las clases tradicionales, experiencia con la que
cuentan algunas escuelas de enfermeria [2].

Y dado que es evidente, tanto en jovenes como en
adultos, la enorme influencia de las nuevas tecnologias,
que en cuarenta anos han pasado de la pizarra a la pan-
talla digital, la cuestién es: spor qué no aprovechar esta
herramienta y ensayar nuevos instrumentos para su apli-
cacion en la formacion enfermera?

Se pretende avanzar en el conocimiento, con el maxi-
mo rigor posible, de una herramienta pedagégica que
sea util para la formacién de las enfermeras, con el fin
de conseguir estudiantes y profesores motivados e impli-
cados en la permanente bisqueda de conocimientos y
soluciones.

—~WINNE

El cine y su utilizacién en la

formacion de las enfermeras pediatricas

Una de las caracteristicas que diferencia la pediatria
de otras especialidades es la necesidad de contemplar
la existencia de un ser en continua evolucién desde su
concepcion hasta el final de la adolescencia. Es preciso
tener presente que este periodo evolutivo condicionara
el resto de la vida del individuo; por tanto, cualquier al-
teracion que se presente en su desarrollo normal puede

FIGURA 1. INFANCIAY CINE EN CINEMA PARADISO (G. TORNATORE, 1988).

incidir de forma negativa. Y a pesar
de que las cifras de morbi-mortali-
dad infantiles han disminuido en los
ultimos anos, los problemas graves
de salud que afectan a los nifos con-
tintan siendo importantes por el im-
pacto que producen en su desarrollo
normal.

La especializacién en enfermeria
pediatrica refuerza laidea que la pre-
vencion de los problemas de salud es
siempre muy superior en efectividad
y eficiencia respecto al tratamiento.

La enfermera dedicada al cuidado
del nino y adolescente se ha de pre-
parar adecuadamente para ejercer
esta profesion tan delicada y dificil.
Es preciso integrar teoria y practica
y buscar nuevos recursos que hagan
posibles las prdcticas reflexivas cen-
tradas en los ninos y donde estos par-
ticipen [3-6].

El cine, con su incomparable ca-
pacidad de representacién, es uno
de los métodos mas poderosos de
difusion de conocimientos y de desa-
rrollo de actitudes.

El séptimo arte integra todos los aspectos de la vida,
entre los cuales estan la salud y la enfermedad. El hecho
de enfermar y la enfermedad tienen una funcién impor-
tante en las historias de vida de las personas, y el cine asi
lo refleja. Desde sus inicios se han incorporado en los
guiones cinematograficos no solo la luz y el espiritu de la
infancia sino multitud de problemas de salud, mostran-
do ninos y adolescentes como protagonistas o en papeles
de reparto, como niicleo principal o puntualmente. Po-
siblemente, los trastornos del comportamiento en la in-
fancia han sido los temas mas tratados, pero las alteracio-
nes sensoriales, las infecciones, las enfermedades raras,
y los problemas oncolégicos y los malos tratos son prota-
gonistas de muchas peliculas que transmiten, en muchos
casos, la transcendencia de la enfermedad no solo para
quien la padece sino para todos los que le rodean.

El cine es, posiblemente, la manifestacién artistica
mas completa a la hora de plasmar un problema de sa-
lud, y ver una pelicula bajo el prisma profesional implica
analizar, ademas de la enfermedad, las consecuencias in-
dividuales y sociales y los sentimientos que provoca [7].

El cine es arte y un medio de comunicacién atractivo.
Desde su aparicion ha transmitido patrones culturales,
mitos y formas de comportamiento, y su influencia, jun-
to a las series de television, es, sencillamente, enorme.

Segun Ettore Scola «El cine es un espejo pintados.
Los seres humanos, cuando se hallan ante la panta-
lla, creen estar ante un reflejo de la realidad [8-9], lo
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observamos en Cinema Paradiso donde G. Tornatore mues-
tra el desarrollo paralelo del cine desde la perspectiva
infantil hasta la edad adulta (fig. 1).

Por ello, la utilizacion del cine en el aula:
¢ Constituye un factor dinamizador clave que ayuda a
promover valores humanizadores, de manera transversal
e interdisciplinaria, y contribuye asi a desarrollar valores
y elementos de identidad personal y de pertenencia.
¢ Contempla la perspectiva de aprender disfrutando,
con lo cual fomenta el interés y la actitud activa, posibi-
lita una mayor comunicacion entre el profesor y el estu-
diante, y propicia una mayor participacion, estimulando
el debate.
® Refuerza el aprendizaje, la memoria y la asociacion.
¢ Constituye, desde la perspectiva de la educacion inte-
gral y de cualidad, un recurso amplio y flexible capaz de
complementar los métodos docentes clasicos y ampliar
el nivel de experiencia de los alumnos.

® Promueve la reflexion. Tal como comenta Jean-Luc
Godard, «El cine es un instrumento de reflexion».

Las posibilidades formativas del cine animaron a la
creacion de la Cinemateca Pedagégica (Ayuntamiento
de Paris) y del Instituto Internacional de Cinematogra-
fia Educativa (Sociedad de Naciones) en Roma[10] en
la segunda década del siglo pasado. No obstante, hasta
finalizada la Segunda Guerra Mundial no se conté con
una oferta cinematografica amplia procedente, princi-
palmente, de EE.UU. y Europa. Este factor, unido al de-
sarrollo de la tecnologia audiovisual (television, video,
etc.) y a la incorporacion a la industria del cine de Asia
y Sudamérica, consolidé una nueva forma de consumir
y producir cine.

En la dltima década del siglo xx, el séptimo arte se
populariza plenamente con avances tecnologicos como
el home cinema, el DVD domeéstico, la television digital,
etc., factores que, con el facil acceso al material y la rapi-
da comercializacion, convierten al cine en un medio de
comunicacion de masas [10] .

En Espana, la utilizacion del cine comercial con pro-
posito formativo cuenta con experiencias diversas en ni-
veles educativos diferentes, que van desde la ensefianza
primaria y secundaria, con un mayor énfasis en la educa-
cién en valores [11-14], hasta la universitaria, con aplica-
ciones especificas en carreras vinculadas a la salud, como
Medicina [15-18], Enfermeria [19-22], Biologia [23-24],
Farmacia [25] o Psicologia [26]. La Facultad de Medi-
cina de la Universidad de Salamanca es la mas veterana
en esta cuestion y, a la vez, pionera en la difusion de las
posibilidades del binomio medicina-cine y cuenta con la
excelente revista en linea que se titula Medicina y Cine
que publica desde enero del 2005.

Para el docente, el cine como herramienta didacti-
ca constituye un método activo, dinamico y pertinente,
en el cual se conjuga eficacia con eficiencia. Se trata de
educar desde la estética y ofrecer a los estudiantes la
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oportunidad de pensar de forma creativa. Enfermeria es
ciencia y arte, pero las formas tradicionales que se han
seguido en la ensenanza se han centrado en aspectos em-
piricos y teéricos y no han permitido incorporar formas
estéticas de manejo del conocimiento.

En 1978, Barbara Carper consideré que el saber en-
fermero podia ser comprendido desde cuatro dmbitos
o patrones de conocimiento: empirico-cientifico, ético,
personal y estético[27-29] (tabla 1). El patrén empirico
se refiere a la ciencia enfermera, entendida de forma
tradicional (teoria cientifica, modelos para la prdctica,
explicacion y prediccion de hechos). El patréon ético o
conocimiento moral de la enfermeria se relaciona con
las creencias, valores y derechos que rigen la practica en-
fermera. El patron de conocimiento personal se refiere
a ser uno mismo, al proceso interpersonal entre enfer-
mera y paciente. El patron estético o arte en el acto de
enfermeria y el cuidado, representa, interpreta e imagi-
na, y se basa en el significado subjetivo de las acciones,
comportamientos e intervenciones de la enfermera en
su relacion de ayuda al paciente. Es imprescindible la
integralidad del conocimiento que debe nutrirse no solo
de las teorfas empiricas, sino del desarrollo de las teorias
éticas, estéticas y de conocimiento personal que permi-
tan que la enfermeria se comporte como una ciencia
humana.

En la educacion enfermera hay pocas oportunidades
para los estudiantes de acceder a las fuentes estéticas del
saber; no obstante, las enfermeras docentes han utiliza-
do contenidos estéticos en sus programas de formacion
(literatura narrativa, poesia, musica, pintura...). El cine
ofrece grandes posibilidades ya que constituye una estra-
tegia fundamental para comprender la experiencia hu-
mana en situaciones de enfermedad. El conocimiento
estético se transforma en un instrumento fundamental
para ayudar al estudiante a contemplar al ser humano
de forma holistica. Esta metodologia puede mejorar la
capacidad de interpretar situaciones que son dificiles de
entender desde el punto de vista empirico y, ademads, en-
riquece los contenidos de los programas de formacion.
La inclusion de recursos de naturaleza estética, como
el cine, ha producido resultados muy positivos sobre el
poder de creacion y transmision de conocimientos y un
aumento de la asimilacion de conceptos.

No obstante, a pesar de que el cine sea considerado
como un recurso educativo estimulante, su utilizacion
todavia es ocasional. Por otro lado, no todo es adecuado

CONOCIMIENTO SIMBOLIZAR ENTENDER CREAR
Empirico Describir Explicar Predecir
Etico Clarificar Valorizar Defender
Personal Experimentar Ubicar Darse cuenta
Estético Representar Interpretar Imaginar

TABLA 1



La educacion

Toy Story, 1y 2 (Lasseter, 1995y 1998), Shrek 1y 2 (Adamson y Jenson, 2001 y 2004), Charliey la fdbrica
de chocolate (Burton, 2005), La Ola (Gansel, 2008), La Clase (Cantet, 2008).

La adopcion

La pequena Lola (Tavernier, 2004), La verglienza (Planell, 2009).

Los conflictos armados,
la guerra, el racismo

Elimperio del sol (Spielberg, 1987), La vida es bella (Benigni, 1997), Las tortugas también vuelan (Gho-
badi, 2004), Cometas en el cielo (Forster, 2007), Persépolis (Paronnaud, 2007), Los nifnos de Huang Shi
(Spottiswoode, 2008), El lector (Daldry, 2008), El nifio con el pijama de rayas (Herman, 2008), La llave
de Sarah (Paquet-Brenner, 2009).

La marginacién y
exclusion social.
Orfanatos y reformatorios

Mi vida como un perro (Hallstrom, 1985), Il ladro di bambini (Amelio,1992), La manzana (Majmalbaf,
1999), El color del paraiso (Majidi, 1999), Oliver Twist (Polanski, 2005), Las hermanas de la Magdalena
(Mullan, 2002), Las normas de la casa de la sidra (Hallstrém, 1999), Los nifios de San Judas (Walsh,
2003), Los chicos del coro (Barratier, 2004), Fuerte Apache (Adrover, 2007), «<NEDS»: no educados y de-
lincuentes (Mullan, 2010).

La experiencia del cancer

El mundo de Marty (Bardiau, 2000), Planta 4a. (Mercero, 2003), Camino (Fesser, 2008), La decision de
Anne (Cassavetes, 2009).

Las alteraciones de la imagen,
la discapacidad y su superacion

Mi pie izquierdo (Sheridan, 1989), Forrest Gump (Zemeckis, 1994). El hombre que susurraba a los ca-
ballos (Redford, 1998).

Los malos tratos y la
repercusion en la vida adulta

Un nifo solicita ayuda (Stern, 1994), Sleepers (Levinson, 1996), Hoy empieza todo (Tavernier, 1999),
El Bola (Manas, 2000), Mystic River (Eastwood, 2003), Transamérica (Tucker, 2005), Falsa identidad
(Becker, 2001).

Las relaciones de ayuda

El aceite de Lorenzo (Miller, 1992) y Million Dollar Baby (Eastwood, 2004).

Las enfermedades raras

El inolvidable Simon Birch (Johnson, 1998), El aceite de Lorenzo (Miller, 1992), Un mundo a su medida
(Chelsom, 1998), Medidas extraordinarias (Vaughan, 2003).

Las relaciones profesionalesy
barreras del sistema.

A corazon abierto (Sargent, 2004) o John Q (Cassavetes, 2002).

La creatividad, diversidad y
los nifios superdotados

Billy Elliot (Daldry, 2000), Eduardo Manostijeras (Burton,1990), El pequerio Tate (Foster,1991), Buscan-
do a Bobby Fisher (Zaillian, 1993).

EI SIDA

Que nadie nos separe (Horton, 1995).

La hambruna y la supervivencia

Osama (Barmak, 2003), Vete y Vive (Mihaileanu, 2005), Slumdog millionaire (Boyle, 2008), Pa Negre
(Villaronga, 2010).

La resolucion de conflictos

La lengua de las mariposas (Cuerda, 1999), Quiero ser como Beckam ( Chada, 2002).

Autismo. Paralisis cerebral.
Diabetes. Cardiologia

Mercury rising (Becker, 1998), La bendicién (Russell, 2000), Una prueba de amor (Brealey, 1984), Gaby,
una historia verdadera (Mandoki, 1987), Le chiavi di casa (Amelio, 2004), La habitacién del pdnico
(Fincher, 2002), A corazén abierto.

Adolescencia

Verano en Louisiana (Mulligan, 1991), Inocencia interrumpida (Mangold, 1999), A ma soeur (Breillat,
2000), Eres mi heroe (Cuadri, 2003), Thirteen (Hardwicke, 2004).

Orfandad, duelo y muerte

Fanny y Alexander (Bergman, 1982), Descubriendo nunca jamds (Foster, 2004). Factoria Disney:
Bambi, el Rey Ledn, Buscando a Nemo.

Nuevas familias

Los chicos estdn bien (Chodolenko, 2010).

en la jungla del celuloide, pero de una buena pelicula se
puede aprender tanto desde un punto de vista personal
como profesional.

Se trata de transformar las escenas o relato filmico en
codigos de aprendizaje significativo y que los estudiantes
perciban los efectos de una metodologia creativa. Segin
de la Torre, catedratico de Didactica e Innovacion Edu-
cativa de la Universidad de Barcelona, el cine formati-
vo es: «Ja emision y recepcion intencional de peliculas
portadoras de valores culturales, humanos, técnico-cien-
tificos o artisticos, con la finalidad de mejorar el conoci-
miento, las estrategias o las actitudes y opiniones de los
espectadores» [10].

El caracter formativo de una pelicula se asocia al argu-
mento, pero sobre todo depende de la capacidad del do-
cente de mostrar a los estudiantes la existencia del pro-
blema de salud y, una vez identificado, el docente ha de

ser capaz de promover la reflexion y el analisis [30-31].

En la tabla 2 se citan algunos ejemplos de obras in-
teresantes que brindan la oportunidad de presentar en
el aula una gran variedad de temas relacionados con la
infancia y adolescencia. No solo los posibles trastornos
de salud como enfermedades genéticas, degenerativas,
neurologicas, oncologicas, etc. sino problemas de la in-
fancia tales como el analfabetismo, la delincuencia, la
drogadiccion, el maltrato infantil, la marginacion y la
pobreza, etc. que acontecen en sociedades proximas o
lejanas. Distintos directores han retratado el mundo in-
fantil y adolescente sin caer en los clasicos estereotipos
ni encuadrar a los ninos en una falsa inocencia.

El cine existird siempre. Se trata de transmitir a los
estudiantes el gusto por el séptimo arte, y que este per-
dure mas alla de su paso por las aulas. En definitiva, se
ofrece la perspectiva de aprender disfrutando, desde la
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conviccion de que, como en las novelas o las partituras,
las peliculas son obras artisticas y que la historia del cine
tiene su sitio en la cultura basica de la ciudadania.

La frase de Eric Rohmer «El cine es pedagogia a 24
imdgenes por segundo» ilustra perfectamente lo que
este instrumento puede dar de si.

La enfermedad de Pompe

La enfermedad de Pompe o glucogenosis tipo II, es un
error congénito del metabolismo de los hidratos de
carbono, ocasionada por el déficit de al,4 glucosidasa
(AAG) o maltasa acida, una enzima intralisosomal que
libera glucosa a partir del glucégeno.

Se trata de una rara enfermedad hereditaria autoso-
mica recesiva con el gen localizado en el brazo largo del
cromosoma 17q23 [32]. Esta disfunciéon provoca una
acumulacion creciente de gluco-
geno que distiende el lisosoma y
lesiona tejidos y células, y se acu-
mula en el corazén, esqueleto y
sobre todo en la musculatura lisa.
La enfermedad de Pompe cons-
tituye una patologia degenerati-
va, debilitante y a menudo fatal.
Aparece en todas las razas y afecta
por igual a hombres y mujeres. Se
calcula que, tan sé6lo en los paises
desarrollados, puede haber entre
5.000 y 10.000 enfermos vivos.
En Espana se estima que podrian
existir unos 200 casos, pero tan
solo se encuentran identificados 29 pacientes. Todo ello
hace que sea una enfermedad extremadamente rara,
con todas las dificultades que ello comporta para los
afectados y sus familiares.

Clinica

Se reconocen tres variedades segun la actividad residual
de la enzima:

—la infantil precoz (inferior al 1% de los valores normales),
—la infantil tardia (entre el 1% y el 10%),

—la adulta (entre el 2% y el 40%),

La frecuencia de la forma infantil precoz se estima en
un 10% de las glucogenosis y es de curso letal. Se inicia
en los primeros meses de vida con afectacion muscular,
irritabilidad, retraso mental, problemas en la alimen-
tacién y termina con una paralisis flicida. Se acompa-
na de sintomas circulatorios por afectaciéon cardiaca y
cardiomegalia, siendo la cardiomiopatia hipertrofica la
caracteristica clinica mas destacada. También presenta
aumento de otros 6rganos: hepatomegalia y macroglo-
sia. Los ninos mueren casi siempre antes del ano de vida,
y la supervivencia se cifra alrededor del 8%.

La forma infantil tardia se inicia a partir del segundo
ano de vida, pudiendo aparecer mas alld de los 10 anos.
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Presentan debilidad muscular progresiva pero con me-
nor participacién sistémica, con escasa o nula cardiopa-
tia, moderada hepatomegalia e infrecuente macroglosia.
De mejor pronéstico que la forma precoz, pero también
con participacion progresiva de la disfuncion muscular
esquelética, con afectacion de la musculatura proximal,
facial, flexora del cuello y tordcica. Esta disfuncion, con
el tiempo, conlleva problemas respiratorios y una grave
insuficiencia respiratoria que requiere ventilacion asisti-
da, aumentando la morbi-mortalidad.

Los sintomas en la forma adulta se inician entre los
20 y 60 anos. Se considera como una presentacion tar-
dia de la forma anterior; muchos de los diagnosticados
tienen una historia infantil o adolescente con grados de
disneay fatiga de esfuerzo. Los sintomas en el adulto son
exclusivamente musculares, con leve y progresiva debili-
dad de la musculatura en extremidades
inferiores e insuficiencia respiratoria.

Diagnéstico

Se efectaa a través de:

— Signos y sintomas.

— Datos bioquimicos que muestran:
glucemia normal. Lactato normal. En-
zimas musculares y transaminasas anor-
males.

— El diagnéstico de certeza se basa en
la determinacién enzimatica de AAG
en musculo o fibroblastos de piel. Exis-
ten otros procedimientos de laborato-
rio que no requieren biopsia de tejidos
pero que no se realizan habitualmente en los laborato-
rios convencionales. E1 ECG, EMG vy la radiografia de
térax y ecografia pueden resultar ttiles. Una vez confir-
mado el diagnéstico se requiere el consejo genético e
investigacion de los progenitores.

El diagnéstico prenatal es posible. También, basado
en las posibilidades terapéuticas emergentes y los estu-
dios que avalan la fiabilidad de métodos de cribado neo-
natal de distintas enfermedades de deposito, entre ellas
la de Pompe, se vislumbra la conveniencia de incluirlas
en los programas de deteccion neonatal precoz[33,34].

Tratamiento

Es preciso un equipo multidisciplinario para minimizar las
complicaciones y mejorar la calidad de vida y consta de:
1) Terapia respiratoria.

2) Modificacion de la dieta.

3) Terapia ocupacional.

4) Sustitucién enzimdtica por terapia génica. En el re-
emplazo enzimatico se han utilizado dos terapias: una,
la rhAGG que se extrae de células ovaricas de hamster
china; y una segunda de leche de conejos transgénicos.
Este tratamiento es alentador en el sentido de que re-
sulta bien tolerado, sobre todo en el primer caso, con




La pelicula Vedidas
extraordinarias

un caso real para
analizar la atencion
y lainvestigacion
sobre la enfermedad
de Pompe

Sinopsis

Drama centrado en los esfuerzos de
John y Aileen Crowley por encontrar al-
gun investigador que descubra un tra-
tamiento para sus dos hijos, aquejados
de un raro desorden genético, denomi-
nado enfermedad de Pompe.

La pelicula se basa en el libro The
Cure: How a Father Raised S 100 Million
And Bucked the Medical Establishment
que escribié Geeta Anand, y por el que
gano el premio Pulitzer. Descubre una
enfermedad no demasiado conocida
y nos acerca al mundo de la medicina
estadounidense y a las companias far-
macéuticas.

La historia estd basada en hechos
reales y, sin llegar a la denuncia, se
muestra tal como es la enfermedad, y
coémo los afectados viven el sufrimiento
de ser solo una pieza mas en la industria
de la salud.

Escenario

John Francis Crowley, de procedencia
humilde, es un hombre bien prepara-
do que ha conseguido tener éxito en
el mundo empresarial americano. Fe-
lizmente casado con Aileen y padre de
tres hijos, consigue llegar a la cima en su
trabajo. No obstante, esta ascension se
trunca cuando antepone, a su trabajo, la
lucha por conseguir un tratamiento que
salve la vida de sus dos hijos pequenos,
Megan y Patrick, diagnosticados de una
enfermedad rara e incurable, la enfer-
medad de Pompe.

La familia vive feliz a pesar de las limi-
taciones que Megan y Patrick presentan
ya que requieren, de forma continuada,
ventilacion mecanica para poder respi-
rar y silla de ruedas para poder despla-
zarse. La madre y una enfermera cuidan
de los pequenos en el hogar y también
el padre interviene cuando llega a casa,
evidenciando una gran complicidad y
carifo hacia sus hijos. Megan es mas
despierta y se muestra mas activa que
su hermano menor Patrick; con John

Jr, su hermano mayor, juega, se pelea
y participa, dentro de sus posibilidades,
en juegos dentro y fuera de casa.

Las primeras secuencias de la peli-
cula nos situan en la fiesta del octavo
cumpleanos de Megan Crowley, que se
celebra en un parque infantil al que se
desplaza la familia con transporte adap-
tado y acompanados por la enfermera.
La nifa esta feliz jugando a bolos desde
su silla de ruedas, rodeada de sus ami-
gos y de sus padres, recibiendo regalos
y soplando las velas de su tarta de ani-
versario.

No obstante, la situacion de salud se
hace mas precaria cada dia que pasa. A
consecuencia de una crisis respiratoria,
Megan es hospitalizada llegando a su-
frir un paro cardiaco. La recuperacion
de la pequena sigue un curso muy lento
y los médicos se muestran muy poco
esperanzados, asegurando que el des-
enlace fatal podria ser lo mejor para el
sufrimiento de Megan. Pero la nifa es
fuerte y consigue superar el proceso,
aunque se insiste en el hecho de que
la enfermedad es incurable. Al ser con-
siderada una enfermedad rara, las com-
pafias farmacéuticas y biotécnicas no
tienen el suficiente incentivo financiero
para dedicarle tiempo y recursos con el
fin de encontrar una medicina que la
cure.

Sin embargo, los Crowley no se rin-
den, empiezan a investigar y desafian
el saber convencional, aferrandose a la
esperanza de encontrar un nuevo trata-
miento para la enfermedad y contra la
intransigencia empirica de algunos mé-
dicos. El valor y la determinacion de un
padre idealista e inconformista lo llevan
a desplazarse hasta Nebraska, en bus-
ca de un cientifico brillante pero poco
apreciado y anti convencional, el Dr. Ro-
bert Stonehill, autor de distintas publi-
caciones sobre enzimas. El investigador
ve pocas posibilidades de triunfo y le
explica que sus trabajos se fundamen-
tan en una teoria y no en una terapia; él
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es un académico, no un clinico, y el pre-
supuesto cientifico que tiene asigna-
do es escaso e insuficiente para poder
probar sus teorias. Crowley le propone
conseguir la subvencion necesaria para
llevar a cabo la investigacion a través de
la Fundacién de Nifos con la Enferme-
dad de Pompe, de reciente creacion y
fundada por el propio Crowley.

Para la familia Crowley, la busqueda
de un tratamiento farmacolégico para
sus hijos se convierte en una carrera
contra reloj. Organizan una gala benéfi-
ca para recaudar fondos y consiguen re-
unir, mediante las donaciones de otros
familiares en esta tragica situacion, el
capital suficiente para iniciar el estudio
y produccion de un farmaco para la en-
fermedad de Pompe. Finalmente consi-
guen que el excéntrico investigador, Dr.
Stonehill, acepte trabajar en el proyecto
experimental.

John se enfrenta a una enorme
disyuntiva, mantener su situacién aco-
modada o dejar el trabajo fijo, el suel-
do y la estabilidad que proporciona el
seguro médico y buscar, por iniciativa
propia, el tratamiento que salve la vida
de sus dos hijos. Decide abandonar su
trabajo y se asocia con el Dr. Stonehill y
juntos crean una compania biotécnica,
Pryozime, con un objetivo en comun,
pero con motivaciones diferentes. Uno
quiere encontrar la cura que salve la
vida de sus hijos y el otro busca pro-
barse a si mismo y a sus teorias cienti-
ficas. No obstante, esta extraia alianza
termina desembocando en un respeto
mutuo, mientras ambos luchan con-
tra el sistema médico y empresarial.La
busqueda del farmaco es lenta pero la
enfermedad no tiene tregua. Patrick ya
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muestra signos de distrofia muscular en
sus manos. El tiempo se acaba y todavia
no hay resultados. Para conseguir mas
capital para proseguir con el proyecto,
los dos socios se ven obligados a vender
la empresa a una potente firma farma-
céutica de Seattle, Zymagen, que des-
pués de examinar minuciosamente la
oferta y valorar los posibles beneficios,
acepta seguir con el proyecto. Crowley
es nombrado vicepresidente de la em-
presa y la familia traslada su residencia
a Portland.

Megan también comienza a mostrar
nuevos signos de distrofia muscular y
los padres ven como la vida de sus hijos
se apaga poco a poco.

Zymagen, al igual que otras indus-
trias farmacéuticas, se rige por criterios
economicistas y competitivos e impone
sus criterios. Se pone en duda la obje-
tividad de Crowley ya que puede estar
influida por tener hijos que padecen la
enfermedad. A medida que avanza la
investigacion surgen problemas de re-
lacion entre los investigadores y el Dr.
Stonehill que tiene un caracter poco
social. Se le sugiere a Crowley la con-
veniencia de que Stonehill no lidere la
investigacion en aras del éxito del pro-
yecto.

En un intento de concienciar a direc-
tivos y cientificos de Zymagen, Crowley
consigue que acudan a la empresa fa-
miliares y ninos con la enfermedad de
Pompe para que tengan en cuenta que,
detras de la investigacién, hay nifos
que tienen nombres, suenos y familias
que los aman.

Cada obstéculo es sorteado con una
voluntad inquebrantable y, finalmente,
se consigue la enzima. Todos los es-

fuerzos han valido la pena, pero el co-
mité de investigacion dictamina que la
comercializacion del farmaco sea para
ninos pequenos. La resolucién es que
Unicamente sea para los bebés, ya que
estos necesitan mucha menor cantidad
de enzima, la dotacién es limitada y su
efecto tiene mayores posibilidades de
éxito que en ninos mayores y ademas
sera utilizada durante mas tiempo.

Crowley, desesperado, llega a come-
ter una accion que raya lo moralmente
incorrecto. Intenta aduenarse de dos
viales que estan bajo estricto control.
Ante la angustiosa situacion, el Dr. Sto-
nehill que, a pesar de todas las diferen-
cias surgidas entre ambos, siente un
cierto afecto y respeto por Crowley, le
propone otra posibilidad: un estudio
entre hermanos. Se trata de un ensayo
farmacolégico con dos pacientes con
la misma herencia genética, Megan y
Patrick. El proyecto posee un valor cien-
tifico significativo y no requiere mucha
cantidad de enzima. Es preciso elaborar
un protocolo y buscar un hospital que
esté dispuesto a administrarlo.

El proyecto se realiza con éxito y los
dos hermanos pueden recibir por fin
el tratamiento, pero ello conlleva que
Crowley sea despedido, por imperativo
empresarial, ya que su presencia podria
crear un conflicto de intereses al ser
parte interesada del proyecto.

La ultima escena de la pelicula mues-
tra la administracion del enzima que
puede salvarles la vida, Megan y Patrick
reciben el medicamento, con resultado
positivo y vuelven a sonreir.
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mejoria de la funcion cardiaca y algo menos de la fun-
cion muscular.

La identificacion del gen defectuoso con la intencién
de substituirlo por el gen correcto es una hipétesis que
por el momento no estd proporcionando resultados que
permitan pensar en una pronta solucion.

5) Apoyo psicologico para el nino y su familia.

Consideraciones

® El conocimiento estético constituye una herramienta
fundamental para ayudar al estudiante a contemplar al
ser humano de forma holistica. La inclusion de recursos
de naturaleza estética, como el cine, ha producido resul-
tados muy positivos sobre el poder de creacién y trans-
mision de conocimientos y un aumento de la asimilaciéon
de conceptos. Esta metodologia puede mejorar la capa-
cidad de interpretar situaciones con frecuencia dificiles
de entender desde el punto de vista empirico y enrique-
cer los contenidos de los programas de formacion.
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