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1. LA PELICULA

“PERFECTAMENTE IMPERFECTOS”
La Pelicula

"Perfectamente imperfectos” es un largometraje documental de una hora de duracion, que aborda
la realidad de las enfermedades raras en nifios pequeios pertenecientes a una asociacién de Jerez.

Con este proyecto aspiramos a gue la pelicula tenga recorrido en festivales relevantes de toda Espafia
y pueda optar a certimenes de prestigio como los Premios Goya o |os Premios Carmen.

El documental despliega un relato profundamente humano que acompana a cuatro familias en su
aprendizaje constante de sus hijos con enfermedades raras.

El hogar de Cristina, Manuela, Jessica y Sandra, son los lugares donde nos cuentan su realidad, unidas
por una misma circunstancia. La pelicula se convierte en un espejo delicado de tantas familias que
sufren ante las enfermedades sin cura. Una pelicula que se transforma en un Universo de historias que
dialogan entre si. No se detiene Unicamente en la enfermedad, sino que revela la vida que persiste mas
alla del diagnostico.

El viaje culmina cuando Cristina debe desplazarse a Madrid para que Pablo se someta a una nueva
intervencion quirdrgica, destinada a alargarle la mandibula. Ese trayecto encierra también un transito
interior: miedo y esperanza, vulnerabilidad y determinacion.

La idea de realizar una pelicula documental sobre enfermedades raras, surgié durante una cena
benéfica a la que asistié el director de |la pelicula. En dicho evento conocié a |a presidenta de la
Asociacion Uniper, quien tomd |a palabra para explicar la necesidad de apoyo que tenia la Asociacion
con el fin de mejorar la calidad de vida de sus hijos.

Su intervencion conmovié al director profundamente, lo que le llevd a acercarse a ella y ofrecerle
ayuda desde el ambito que mejor conoce: la produccién de una pelicula.

Asi nacio la propuesta de crear un documental que permitiera visibilizar las dificultades y desafios
cotidianos a los que se enfrentan estas familias.
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El objetivo principal de la pelicula, es transmitir a |a seciedad las dificultades a las que estas familias
se enfrentan a diario. Al mismo tiempo, busca enviar un mensaje positivo y esperanzador: todas las
familias muestran una profunda felicidad con sus hijos v, sin duda, los volverian a tener tal como
SON.

Con esta pellfcula se pretende transmitir un mensaje al mayor nimerc posible de personas en la
sociedad, ya que todos estamos implicados y compartimos una responsabilidad hacia estas familias,
aungue muchas veces no seamos conscientes de ello. Por esta razén, se decidio realizar este
documental: para generar conciencia.

El publico al que se dirige abarca desde nirios de 12 anos hasta adultos de todas las edades. Menciono
especificamente a los nifos, porque uno de los mayores desafios a los que se enfrentan los menores
con enfermedades raras, es el acoso escolar o bullying por parte de sus propios companeros. Por ello,
es fundamental concienciar desde la educacion y trabajar en la sensibilizacion desde edades
tempranas.

La pelicula no solo expone realidades individuales, sino que interpela a la sociedad en su conjunto.
Busca generar empatia, comprension y un compromiso activo ante una problematica que, ademas de
sanitaria, es profundamente humana.

Con este documental, se pretende que UNIPER traslade a la sociedad un mensaje profundamente
humanao y empatico.

La obra aspira a suscitar una reflexion colectiva ante la realidad que viven estos nifos con
enfermedades raras y sus familias. No se trata Unicamente de informar, sino de conmover conciencias,
de promover una mirada mas sensible, mas justa y mas comprometida, el documental se erige, como
una llamada a la responsabilidad social, una invitacion a comprender, a acompanar y a no permanecer
indiferentes ante una realidad que exige sclidaridad, apoyo institucional y sobre todo, humanidad. El
propésito de esta pelicula documental es sensibilizar a la sociedad y brindar apoyo a familias vy,
especialmente, a nifios gue necesitan de nuestra solidaridad y compromise.

El documental narra la historia de cuatro familias que luchan cada dia por ofrecer a sus hijos una vida
digna pese a las enormes dificultades a las que se enfrentan. En la mayoria de los casos, estos ninos
sufren rechazo y aislamiento social, son nifos como cualquier otro, pero la sociedad, por
desconocimiento, los percibe como diferentes, esta mirada injusta agrava atin mas la complejidad de
vivir con una enfermedad rara.

El documental pretende concienciar al publico sobre la realidad cotidiana de estas familias, el esfuerzo
constante por garantizar a sus hijos calidad de vida y una atencion medica adecuada. Las
protagonistas son, principalmente, las madres, quienes soportan de manera directa el impacto
emocional, fisico y social de estas enfermedades.

Muchos de estos nifos presentan un grado de dependencia cercano al cien por cien y en numerosos
casos, deben desplazarse a hospitales de referencia situados lejos de su lugar de residencia.

A las dificultades médicas se suman las economicas: Los desplazamientos, la estancia v la
manutencion, rara vez estan cubiertos. En hogares donde solo existe un ingreso y los gastos médicos,
terapias, intervenciones, tratamientos continuos, son elevados, cada viaje al hospital puede
convertirse en un desafio casi insuperable, asi, lo que ya es una realidad dolorosa se ve agravada por la
precariedad economica y el desgaste emocional derivado del aislamiento social.



El director decidid que el equipo técnico encargado de rodar esta pelicula seria reducido, dado
que debfamos entrar en los hogares de las familias protagonistas, lo que hacia imposible contar
con muchos técnicos en el equipo de rodaje.

El equipo estuvo compuesto por el director de fotografia, un operador de camara, un técnico
de sonido, un técnico de etalonaje un productor ejecutivo y un director-guionista.

Se emplearon medios técnicos de rodaje cinematogréfico, incluyendo camaras de cine , equipos
de sonido profesional como grabadoras Tascam, asi como una amplia variedad de equipos de
iluminacion, dpticas y accesorios de filmacion.

La pelicula fue filmada con camaras de 35 milimetros en formato 4K, utilizando el c6dec Apple
ProRes 422, el master final se encuentra en formate 2K y tiene una duracién de una hora y ocho

minutos.

TRAILER: link

PERFECTAMENTE
IMP S



https://www.youtube.com/watch?v=_Z2djkfHN68

4. FICHA TECNICA

FICHA TECNICA

Familias que han participado:
Nino 1 - Pable Prieto
Madre de Pablo - Cristina Melero
Padre de Pablo - Amador Prieta
Hermana de Fablo - Valeria Prieto
Mifa 2 - Lola Bustillo (Lolita)
Madre de Lola - Jessica Barrios
Padre de Lola - Cristobal Bustillo
Hermana de Lola - Lucia Bustillo
Nifo 3 - lvan Pavia
Madre de lvan - Manuela Franco
Padre de Ivan - lvan Pavia
Nifio 4 - Jaime Ruiz
Madre de Jaime - Alejandra Ceballos
Padre de Jaime - Antonio Ruiz
Hermana de Jaime - Elena Ruiz
Vicepresidenta de UNIPER - Eva Maria Guillermo

Equipo técnico:

Director y guionista - Jesus Sotornayor
Productores ejecutivos - Pablo de la Morena vy lesus Sotomayor
Director de fotografia - Manuel Gil
Operadoer de camara - Dany Traverso
Operador de camara - Manuel Gil
Edician - Jesus Sotomayor
Data wrangler - Dany Traverso
Colorista - Jesis Maria Garcia
Banda sonora - Arlist
Sonido - Juan de Dios Garcia

Figurantes escuela Maria Espejo:
Marta Lloret
Lucas Conde
Daniela Renddn
Francisco Diaz
Alba de la Torre

Figurantes:
Marta Escalante
Alvaro Ortega
Diego Gomez
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Off Cristina:
— Nadie te ensefia a ser macre.
Hadie Ie explica al pajarc como sostenerse en el cielo con las alas
para poder volar,

Nadie le puede explicar a un nifio, cémoc sa&r nifio.

Con los afios he aprendido gue la vida no se entiende mientras sucede.
Se enliende con =1 Llempo,
v el tiempo no pide permiso.
Tal wves vivir sea eso.

Comp decia Khalil Gibran,
nuestros hijos no HosS porichocen,
| legan a traves de nosolros,
pere ne son de nosotras.
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IVAN Este proyecto se ha realizado gracias a la colabo-
racion de la asociacion UNIPER, entidad que agrupa a
nifios con enfermedades raras y a sus familias con el
fin de apoyarse mutuamente, visibilizar su situacion
v promover soluciones concretas. El documental da
voz a cuatro historias que representan, de forma gen-
eral, lo que implica convivir con una enfermedad rara.
Manuela es madre de un nifio con dependencia abso-
luta, que sufre La enfermedad SYMNGAP1, esta enfe-
medad es un trastorno genético poco frecuente cau-
sado por una alteracién en el gen SYNGAP1, ubicado
en el cromosoma 6. lvan es su hijo y apenas duerme
cuarenta y cinco minutos al dia.

Su dedicacion es total, lo que le impide trabajar. El hospital de referencia de su hijo se encuentra en Barcelo-
na, y la familia, de recursos muy limitados, debe desplazarse alli varias veces al anc, afrontando grandes difi-
cultades econdémicas. Gracias al apoyo de UNIPER, encuentran un sostén imprescindible para continuar.

Manuela nos cuenta su historia, con una sinceridad sobrecogedora, la lucha constante que define su vida.
Relata cada necesidad de su hijo, cada cuidado imprescindible, cada obstaculo que enfrenta desde el mo-
mento en gue amanece hasta que, agotada, concluye la jornada.

El documental acompana su testimonio con imagenes que reflejan esa realidad sin artificios: madre e hijo
acudiendo a ver al Sefior de las Tres Caidas, buscando consuelo y fortaleza; Manuela vendiendo en un mer-
cadillo aquello que le donan, intentando reunir lo necesario para costear los desplazamientos médicos.

Son escenas sencillas, pero profundamente elocuentes, que muestran la dignidad, la determinacion y el
amar inquebrantable con el que afronta cada dia. En esa rutina marcada por la dificultad, se revela la ver-
dadera dimension de su esfuerzo: una entrega absoluta para garantizar a su hijo la atencion y la vida que
merece.



7.LOS PROTAGONISTAS

CARTA DE MANUELA, MAMA DE IVAN

“Mi nombre es Manuela mama de Ivan. lvan padece una enfermedad rara llamada Syngapl.

Nuestra historia comienza: lvan fue un nino que nacid normal, lo Unico que le faltaba un testiculo pero
me dijeron que algo normal. lvan nacié por cesarea urgente. Cuando ibamos al médico pasabamos
todos los controles de nifio sano y yo sabia que no estaba bien, que a mi hijo le pasaba algo. A los 10
meses [van aln no se mantenia erguido, se caia , no aguantaba su cabeza, no se volteaba etc. muchas
crisis de atragantamientos que siempre decian que eran normal por colico del lactante y despues reflu-
jo, cerca de los 3 anitos nos dan el diagndstico de Syngap1 después de muchisimas pruebas.

En ese momento se nos cae el mundo. Pero sabiamos que teniamos que ir hacia delante por él. A partir
de ahi no fue nada facil, ni en médicos, ni en pruebas. Ivan tiene epilepsia refractaria micloneal que es
la de los ojos y son incontables las veces que le dan al dia, retraso cognitivo, retraso psicomotor, es no
verbal, tiene hipotonia generalizada, no come nada por boca tiene disfagia.

Se alimenta a través de un botén gastrico por el cual solo puede tomar una leche, iene problemas de
higado y de rifidn. Su cuerpo no genera la hormona de la melatonina, motivo por el que no duerme.
Ivan esta durmiendo 45 minutos al dia. Hace reacciones a los medicamentos que ni las contraindica-
ciones pone. Su cuerpo rechaza casi todos los medicamentos. También tiene autismo y esta siendo es-
tudiado por una posible enfermedad mitocondrial. A dia de hoy esta en un colegio de educacion espe-
cial y esta muy contento. Todos los dias de |la semana va a terapias tanto logopeda, maxilofacial, terapia
ocupacional, equinoterapia, fisioterapia. Lo que queremaos conseguir es que sea lo mas autosuficiente
posible. Vamos a Sevilla perque alli lo ven casi todos los meédicos y 2 veces en el ano vamos a Barcelona
donde lo ven de su enfermedad. Todo esto es costeado por nosotros. Ivan es un disfruton v es super
feliz siempre tiene una sonrisa. Le encanta jugar y escuchar musica”.
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LOS PROTAGONISTAS

LOLITA

Lolita, por su parte, padece el sindrome de
Costello que es una enfermedad genética
rara que afecta al desarrollo fisico e intelec-
tual. Esta causada por mutaciones en el gen
HRAS, que interviene en el crecimiento y la
division celular.

Una enfermedad cuyo  impacto fisico es
visible y que la expone al rechazo social. Su
familia vive una situacion de aislamiento.
Ambos padres han tenido gue reorganizar
~ por completo su vida laboral para
¥ atenderla de manera permanente, en-
frentando una lucha diaria tanto en el plano
economico como en el emocional

Esta familia comparte en el documental no solo los hechos de su historia, sino también la profundidad de
sus sentimientos. Hablan de la incertidumbre, de la tristeza serena gque se instala cuando el diagnostico
irrumpe sin previo aviso, y del desamparo absoluto que sintieron al no saber siquiera por dénde comenzar,
Cuando nacio Lolita, todo era confusion. No habia respuestas claras, ni un camino definido gue seguir.

Solo preguntas, miedo y |a sensacion de estar solos ante una realidad desconocida. El documental recoge
esa etapa inicial marcada por la desorientacion, pero también muestra como, poco a poco, esa incertidum-
bre se transformo en determinacion. Ahora Lolita es una nina de cinco ahos feliz y sus padres son un
ejemplo a seguir, guiados unicamente por el amor a su hijay por la firme voluntad de ofrecerle la mejor vida
posible, aun en medio de la fragilidad y la incertidumbre.
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CARTA DE JESSICA, MAMA DE LOLITA

“Mi nombre es Jessica Barrios, mama de Lola Bustillo, una pequenaja (de 6 afos en la actualidad), que llego
para ensenarnos que lo esencial es suficiente para alcanzar la felicidad ... el resto esta de mas. Comienzo a re-
sumiros nuestra historia... los controles de mi embarazo fueron bien hasta cumplir las 36 semanas donde de-
tectan que el riego sanguineo estaba muy alterado, yo no me encontraba mal, no tenfamos sospecha ningu-
na de que pudiera presentarse alguna dificultad, por sorpresa me dan la noticia de que tienen que hacerme
cesarea urgente. Preocupados ante la situacion, nos informan de que nuestra bebe con 2kg370, viene con
una miocardiopatia hipertrofica obstructiva, dificultad respiratoria, hipoglucemia persistente, horas mas
tarde se percatan de que tiene dificultad para alimentarse. Permanece en UCI necnatal H.Jerez, donde se
mantuvo por una sonda nasogastrica, donde su papa v yvo no dejamos de insistir con paciencia y mucho amor
por boca para que cada dia fuera capaz de tomar algunos ml mas. Pasado 1 mes nos informan de que se ha
propagado por el mundo un virus "El Covid19", por lo que deciden darnos el alta para evitar contagios. Nos
despiden sin darnos cita para ir controlandola, tan solo se nos menciona que perciben rasgos dismaorficos, y
piden autorizacion para mandar a estudio una prueba genética por la sospecha de un posible sindrome. Lle-
gamos a casa, su hermana Lucia por aquel entonces con 6 anos nos hace una fiesta al llegar, sin embargo no-
sotros como padres, tras las dificultades que presentaba nuestra pequefia y la incertidumbre de que pudiera
presentar alguna enfermedad ...nos sentimos aterrorizados. Lola, tomaba muy poca cantidad, ya no disponia
de su sonda nasogastrica, fue bajando de peso, empezo a presentar unos ruidos al respirar... Nos turnabamos
el padre y yo para dar alguna cabezada y tenerla 24h vigilada..., estabamos confinados, no podiamos pedir
ayuda a ningun familiar. 5alimos a vacunar a Lola al cumplir los 2 meses la enfermera quedo impactada al ver
que parecia un bebe "recién nacido" por lo que volvimos por urgencias al hospital. Quedé ingresada por mal-
nutricion cronica grave y dificultad respirateoria. Permaneciendo ingresada, nos dieron el resultado de dicha
prueba genética, (NEGATIVA) ... asi que empezaron a hacerle pruebas sin parar para ir descartando otros
posibles sindromes...tras muchas semanas sin ver mejoria, ya nuestra pequena empezaba a mostrarnos
signos de cansancio y solicitamos traslado al hospital de referencia (H. Virgen del Rocio) por mayor experien-
cia y recursos. Algo que costo conseguir, nos indicaban que no permitian traslados por estar en alarma por
dicho virus. No paramos hasta conseguirlo y una vez alli la pasaron a UC|, y aungue no dejando de lado el di-
agnosticar de que sindrome se trataba dieron prioridad a ponerla a salvo. Terminé con una traqueostomia, se-
guida de un botdn gastrico y volvieron a hacer estudio de unas sospechas enfermedades raras...ddnde nos
confirmaron que se trataba del; SINDROME DE COSTELLO (1 de cada 1,25 millones bebés sufren esta enferme-
dad), enfermedad causada por una mutacion en el gen HRAS, donde se pueden manifestar problemas de
corazan, huesos, piel, cerebro y médula espinal, talla muy baja problemas de oido v vista, riesgo al desarrollar
tumores, imposibilidad de ingesta de alimento, laxitud en zona laringea que dificulta la respiracién, retraso
madurativo y psicomotor, hipotonia, trastorno de conducta, trastorno del lenguaje e hiperactividad. Dicho
por el propio especialista; De aqui en adelante vuestra vida cambiard, vy asi fue. Gracias a la formacion recibida
en la UCI fuimos capaces de sentirnos preparados para atender a Lola en casa, agradecidos de corazon por la
entrega del personal. Nuestro saldn se convirtio en una sala de cuidados intensivos, yo no pude reincorpo-
rarme al mundo laboral, puesto que sus cuidados eran muy precisos y estaba en juego su vida. Empezaron,
terapias, visitas continuas para controlar sus sintomas, noches en vela por alimentacion continua por bomba,
control continuo de su tratamiento y supervision de que no nos faltaran materiales especiales (no estanala
mano en ninguna farmacia)... de todo esto Lucia permanecia en primera fila, hacia lo que podia para
ayudarme, convirtiéndose en su mejor acompanante de vida dispuesta a aprender y entregarse en lo que hi-
ciese falta. A los dos afos su papa tuvo que decidir prescindir también del trabajo, ya que Lola se convirtic en
una nifia muy inquieta y cuando menos te lo esperabas se decanulaba sola. En esta trayectoria, hemos tenido
que enfrentarnos con sanidad {por recortarnos en material imprescindible )...y con educacion, para conseguir
que pudiera ser atendida por una PTIS en su jornada escolar para ciertos cuidados, ella se merecia estar en
mismo cole que su hermana, aunque hoy por hoy siga alimentandose por un boton, logro andar, logré comu-
nicarse, logro logré mantenarse en una silla y coger un lapiz con su pinza..merecia que le dieran la oportuni-
dad de integrarse.. como dicen en su clase no una nifa solo especial, es una persona INCREIBLE.



Alejandra y su hijo Jaime, un nifio que padece la
enfermedad de PFitt Hopkings y presenta un
grado de dependencia del cien por cien, Jaime
apenas puede comunicarse verbalmente, tiene
serias dificultades para alimentarse. Requiere
atencion constante, cuidados permanentes y
supervision ininterrumpida las  veinticuatio
horas del dia.

Como ocurre en las demas historias, la enfermedad transforma por completo la estructura y el ritmo
de la familia. El padre se ve obligado a desempenar dos trabajos para sostener econdmicamente el
hogar, mientras la madre permanece en casa dedicada plenamente al cuidado de su hijo, desde el
amanecer hasta la noche. Su dia a dia esta marcado por |a exigencia fisica y emocional que implica
atender a un nifio con necesidades tan complejas.

Es una realidad dificil que irrumpe sin aviso y redefine cada aspecto de la vida familiar. Esta familia
encarna la lucha silenciosa, la resiliencia y la dignidad frente a la adversidad. Son, sin duda, un
ejemplo de fortaleza y compromiso, un testimonio vivo de amor incondicional y perseverancia que
interpela a toda la sociedad.
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CARTA DE SANDRA, MAMA DE JAIME

“Soy Sandra, habian pasado ocho afos desde que empezo mi historia junto a mi marido Antonio. Ocho afios
de amor, de crecer de la mano, de imaginar un futuro que poco a poco iba tomando forma. Y entonces llego
él, Jaime.

Su llegada debia ser el momento mas feliz de nuestras vidas. .. pero algo no encajaba. Desde el primer instan-
te, los medicos notaron rasgos diferentes, palabras que asustaban: “rasgos dismorficos’, "posible enfermedad
rara” En ese mismo momento, el mundo se me vino abajo. Todo lo que habia sohado se llend de

incertidumbre.

Los primeros anos fueron un camine oscuro. Dudas, pruebas, hospitales, silencios incomodos. Y a los dos
anos, por fin, un nombre: Sindrome de Pitt-Hopkins, Un diagnéstice que nos trajo alivio, pero a la vez mas pre-
guntas, mas miedo... y una nueva realidad que aprender a vivir.

Comeo si no fuera suficiente, llegaron las crisis epilépticas. Veiamos a nuestro pequefio agotado, vulnerable,
luchando sin entender por que. Y nosotros, a su lado, sintiéndonos impotentes pero firmes, sin soltarnos
nunca.

Hubo también llantos inconsolables, dias enteros sin respuestas. Los médicos no sabian qué pasaba. Pero
como madre nunca me rendi. Investigué, pregunté, busqué... hasta que encontré a otras familias. Y alli, entre
historias compartidas, descubri la verdad: problemas gastrointestinales. Una vez mas, el amor abrid camino
donde la medicina aun no llegaba.

Cada pequeno logro fue una victoria inmensa. Jaime no sostuvo su cabecita ni su tronco hasta los dos anos.
La hipotonia hacia todo mas lento, mas dificil. .. pero también mas valiosc. Porque cada avance costaba, y por
eso se celebraba el doble.

Hoy, Jaime no camina ni habla. Tiene miopia severa. El mundo, tal como lo viven otros nifios, no esta hecho
para él. Los ruidos le abruman, necesita su hogar, sus rutinas, su orden.Y eso a veces duele. .. porque hay una
hermana de nueve anos que suena con salir los cuatro, descubrir el mundo juntos sin limitaciones.
Pero la vida es asi. Y aun asi... Jaime es el nifio mas feliz del mundeo.

Tiene una sonrisa que lo ilumina todo. Una de esas que desarman cualquier tristeza, que recuerda lo
verdaderamente importante. Una sonrisa que ha ensefiado a nuestra familia a mirar la vida de otra manera.
Porque nosotros no semos solo una familia. Somos un equipo de cuatro.

Un equipo que lucha, que se adapta, que se cae y se levanta. Un equipo que ha aprendido que la felicidad no
siempre esta en los planes gue imaginas... sino en el amor con el que decides vivir lo que te toca.
Y juntos, siguen adelante. Siempre juntos. ¥ en medio de todo el dolor, del miedo, de |as noches sin dormiry
de la incertidumbre... paso algo inesperado. Jaime no solo vino a cambiar sus vidas..

Vino a unirlas adn mas.

Jaime, con su |legada, nos enseno a su padre y a mi que el amor no solo se siente. . también se construye, se
cuida y se elige cada dia’.
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Finalmente, Pablo es un nifo de siete anos y tiene |a
enfermedad de Treacher Collins, también llamada
sindrome de Treacher Collins, es un trastorno
genético poco frecuente que afecta principalmente
al desarrollo de los huesos y tejidos del rostro.

Mecesita someterse a diversas intervenciones
guirtrgicas en Madrid, su hospital de referencia.

El documental recoge el proceso desde la
notificacion de una de las multiples operaciones, su
historia se centra en el viaje al hospital. Se alojan en
una residendcia religiosa.

Amparada por unas Monjitas, Esta experiencia pone
de manifiesto, con claridad, la carga emocional que
implica el tratamiento de un hijo con una
enfermedad rara, una lucha economica vy
sentimental.




13. LO5 PROTAGONISTAS

CARTA DE CRISTINA, MAMA DE PABLO

“Hola mi nombre es Cristina, mama de un gran guerrero llamado Pablo, con sindrome Treacher Collins.

Con gran ilusion buscamos tener un hermanito compariero de juegos para su hermana Valeria. Llegé el dia
tan deseado, durante el embarazo me hicieron pruebas genéticas con una biopsia del corion y los
resultados fueron normales: varén cromosémicamente normal (solo estudian determinadas enferme-
dades).

En el momento del nacimiento se hizo un silencio abismal, tenia a mi bebé en brazos pero no encontraba
sus orejitas, su carita era muy peguenita y sus ojitos estaban caidos, su papa se derrumbd a llantos, su
abuela comenzo a temblar al enterarse de que no era igual que todos los bebés.

Se lo llevaron a la unidad de cuidados, cada tres horas podia visitarle con una gran angustia y un miedo
abrumador por no querer ver la realidad, cada dia era una noticia tras otra: tu hijo no tiene umbrales de
audicion, tu hijo no respira como los demas, no sabemos que solucion tendra. Tras una larga blisqueda de
informacion, pruebas genéticas, largas noches de insomnio, encontramos un Hospital en Madrid
especialista en Malformaciones Craneofaciales, fue complicado conseguir |a derivacion, pero conseguimos
unos vibradores 6seosque  permitian escuchar por primera vez a Pablo. Con dos afitos, ya no conseguia
respirar y comenzaron un largo camino de cirugias, para ir agrandando su mandibula que no crece y otras
cirugias para respirar mejor y poder ser implantado para poder escuchar. Actualmente lleva 14 cirugias,
acude a terapia para mejorar su lenguaje, es un nifo que vive intensamente la vida, él sabe valorar y
disfrutar cada instante con gran intensidad porque sabe que en cualquier momento estara ingresado en
un Hospital.

En realidad, debemos convivir con un sinfin de cirugias para que pueda seguir respirando, no existe ningu-
na investigacion sobre su enfermedad ni ningun medicamento, lo disfrutamos cada dia y con la esperanza
que algun dia pueda respirar, comer, tragar, hablar, escuchar como las demas personas y que no sea el
centro de las miradas extrafias por su fisico, del que esta enamorada su mama.

Hemos aprendido a valorar lo importante de la vida y no pensar en el marnana, cada pequero paso es un
truinfo. El es un nine magico que consigue hacer lo dificil con una sonrisa y naturalidad innata”
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16. COLABOR

COLABORACIONY DIFUSION

El director tiene muy claro que esta pelicula debe recorrer los principales festivales del pais, asi como
algunos internacionales.

Esto permitiria una amplia difusién y abriria un espacio de debate en la sociedad sobre los problemas a
los que se enfrentan estas familias ¥ la sensacion de desamparo que muchas veces experimentan.

Una pellcula con un trasfondo ¥ un mensaje como el de esta obra, presentada en un circuito de festivales
cinematograficos, no quedaria sin recibir una promocion significativa ni un impacto social
notable. Ademas, al participar en festivales importantes y obtener algun premio, se podria generar
interés por parte de plataformas para su emision.

El estreno tendria lugar en Jerez el sabado 11 de abril de 2026, en horario aproximado de 20:00 h,, en los
cinesYelmo.

Esta previsto que se proyecte en la sala de mayor capacidad de estos cines, ya que se espera una
asistencia considerable de pablico. Esta prevista |a presencia de diversas personalidades institucionales.

Por otra parte, estd previsto su estreno en Madrid el 17 de abril de 2026, en el Cine Ideal . También se
prevé una asistencia destacada de piblico y representantes institucionales. Asimismo, estamos

realizando gestiones para contar con representacion de la Casa Real.

Ademas, esta pendiente la aprobacion por los cines Yelmo para proyectar |la pelicula en 50 salas de toda

Espana.
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La asociacion UNIPER nacié en 2019, con la firme intencién de mejorar la calidad de vida de cualquier persona
diagnosticada de una enfermedad rara.

Actualmente UNIPER esta constituida por 23 familias en las que hay diagnosticada alguna persona con una
enfermedad rara, que sumado a los socios sin enfermedades raras suman un volumen de aproximadamente
100 personas, incluyendo familiares directos y personas afines y cercanas a la asociacién. Los sindromes y
patologias de nuestr@s pequen@s y adultos son Pitt Hopkins, Sindrome Petigrew, Fiebre Mediterranea
Familiar, DADA2, FPAPA, SINGAP 1, Enfermedad Mitocondrizl, Sindreme Costello, Sindrome Weaver, Glut 1,
TAOK 1, sindrome Tourrette, Treacher Collins, Esclerosis Tuberosa, Encefalopatia epiléptica, Prader Willis,
sindrome West, sindrome Antifosfolipido, sindrome Noonan, Holopronsecefalia Alobar, entre otros, y otros
nifos y nifos pendiente de un diagnéstico definitivo.

Los nifios, adolescentes y adultos de la asociacién tienen ya la enfermedad desarrollada, con diversas
discapacidades, movilidad reducida severa, pérdidas auditivas, retraso cognitivo, multiples tumores, autismo,
sobrecrecimiento de huesos, retraso psicomotor, sin crecimiento de huesos, pérdida del habla, crisis
epilépticas, aute inflamacion de organos vitales.

Objetivos de la entidad:

1° Integracion plena en la sociedad de las personas diagnosticadas de alguna de las consideradas
enfermedades raras, sea cual sea su edad, sexo, procedencia o caracteristica individual.

22 \isibilidad: Hacer visible |as consideradas enfermedades raras a la sociedad.

3° Conseguir un espacio fisico para proporcionar las terapias necesarias a las personas diagnosticadas de una
enfermedad rara y crear un gabinete de crientacion y asesoramiento, haciendo enfasis a partir de los 6 anos
de edad, edad a la que se suprime cualquier ayuda publica a pacientes

40 Ayudar a las familias en todo el proceso de aceptacion del diagnoéstico y afrontamiento de problemas
futuros

5¢ informar a |as familias de los derechos sanitarios que le asisten en el Servicio Andaluz de Salud, buscando
el hospital mas adecuado a sus necesidades

6° Ayudar a las familias con el coste de los servicios que necesitan para poder paliar los efectos economicos
de |la enfermedad

7° Ayudary luchar por los derechos y necesidades en Centros Escolares en cada caso concreto, ante la falta de
un convenio, para nombrar profesores sombras & mediadores de la comunicacion, con FEDERY Asociaciones
de Enfermedades Raras. Existe una necesidad muy urgente de que |a Junta de Andalucia haga este convenio,
hay muchos nifos y nifias desatendidos en Centros Escolares.

8¢ Seminarios para concienciar a la sociedad de |a existencia de enfermedades raras.

9o Dotar a las familias de terapias de psicologia, logopedia, fisioterapia, estimulacion sensorial.
10° Programa “Respiro Familiar’, para que las familias puedan tener algo de vida.
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ASOCIACION UNIPE

NECESIDADES OBSERVADAS:
El diagndstico de una enfermedad rara o una enfermedad gue genere una discapacidad o dependencia en el
seno de la familia acarrea unas necesidades especiales tanto para los progenitores como para el paciente.

Necesidades que aparecen desde el nacimiento y que no son cubiertas, porque el personal sanitario no se
encuentra formado y carece de conocimiento para tratarlas.

Esta situacion se agrava por un sistema publico de salud que concretamente en nuestra localidad, provinciay
autonomia se centra en términos econémicos y de productividad, dejando de lado la calidad asistencial, que
provoca la inexistencia de las terapias y tratamientos adecuados que influye en la mejora de la patologia poco
comun, Esto desemboca a su vez en un mayor esfuerzo economico de las familias para subsanar estas
carencias, teniendo que recurrir a tratamientos privados, de los gue no pueden sufragar, son familias con una
marcada vulnerabilidad. Para el caso de no conseguir unas terapias que incidan en su calidad de vida, las
personas afectas no podran alcanzar una igualdad en su entorno social y no podra existir una mejoria de su
diversidad funcional, lo que lo abocaria a una situacion de exclusion en la sociedad, en todos los ambitos:
sanitario, educativo, laboral, aspectos fundamentales para una calidad de vida digna.

El Sistema Andaluz de Salud no aborda la problematica que surge desde el nacimiento de una persona o
desde su diagnostico, por las siguientes cuestiones:

- No existe ninguna ayuda en salud mental para paliar la situacion familiar de duelo a la que deben
enfrentarse los progenitores o cuidadores de las personas afectadas. Nos encontramos coh un vacio sanitario
pues nuestro sistema no asigna ningun profesional para las familias.

- En la mayoria de casos no se deriva correctamente a los servicios de atencion temprana, al ser una
enfermedad rara, existe un gran desconocimiento de |as terapias que efectivamente serviran para paliar los
efectos de |as patologias. Existiendo, asimismo, una |arga lista de espera junto con las limitaciones de |a edad.

- En el sistema sanitario andaluz no existen las terapias que realmente necesita este colectivo, por lo que es
inaccesible en la mayoria de los casos.

A su vez, en Andalucia, toda atencion temprana gratuita se suspende definitivamente al cumplir los 6 anos de
edad. L@s pequen@s de nuestra localidad necesitan dichas terapias y es una necesidad imperiosa no cubierta
por la sanidad publica, sin ellas l@s pequen@s no desarrollaran sus capacidades, no se integraran en la
sociedad, surgiran de nuevo problemas de salud, economicos, sociales. Es de vital importancia continuar con
estas terapias, evaluando objetivamente y continuamente de forma personalizada la evolucion de l@s
pequen@s. ol
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Poblaciéon diana:

- Nifi@s y jovenes diagnosticados de una enfermedad rara que presenten deficits neurologicos, trastornos de
conducta, dolor de tipo cronico o cualquier sintomatologia susceptible de mejora con la musicoterapia o la
estimulacion sensorial.

- Nifi@s y jovenes vulnerables de otras asociaciones que precisen de terapias para la mejora de su calidad de
vida. Para ello presentaremos convenios de colaboracion con entidades como ADACCA, FOP, ANSEDH JEREZ,
EMDELS DALOS, MICRONEMIA, AFAMEDIS, DUCHENNE JEREZ o WILLIAMS JEREZ.

- Nin@s y jovenes en situacion de vulnerabilidad economica y social, cuya calidad de vida mejoraria con
nuestras terapias.

- Personas adultas que han sido diagnosticados tardiamente de su patologia o nunca han sido tratados por el
sistema publico de salud al tener desconocimiento de la posibilidad de diagnéstico de una patologia poco
comun.

- Padres, madres, cuidadores familiares, que viven una situacion de duelo y estrés continuo, con necesidades
psicologicas urgentes.

El perfil mas comun es: menor de edad que presenta gran discapacidad, clase social media y economia
familiar comprometida, acomparnado de una salud mental familiar comprometida.

Servicios ofrecidos:

- Tramitacion de derivaciones a Hospitales de Referencia.

- Servicio de psicologia a familias y personas afectadas.

- Tramitacion de ayudas para la discapacidad.

- Aparatos ortoprotésicos no incluidos en el catalogo de Servicio Andaluz de Salud.

- Medicaciones especificas.

- Adaptacion de vehicules para nifios con discapacidad.

- Servicio de pago de facturas de las necesidades de personas con Enfermedades Raras.
- Actividades de convivencia.

- Chat 24 horas para resclver cualquier problema relacionado con Enfermedades Raras.
- Acompanamiento de las familias en los momentos mas criticos.

- Servicio de cuestiones legales.

- Servicio de enfermeria.
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