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Hace mas de un ano alguien que se llamaba como yo, Pedro Lendinez, decidié mandarme un mensaje y ofrecerme una posibilidad. Durante meses obvié su invitacidn,

pero gracias a su tenacidad e intuicidn -que,hoy le agradezco infinitamente- el encuentro se hizo posible.

De aquella primera conversaciéon me entusiasmo, su compromiso, su necesidad de hacer algo que vi pajo desarrollado desde anos por

MasVisibles y otras tantas plataform on.efpropc')si’ro de abordar y dar a conocer las Enfermedades Rar
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Un viaje fisico y emocic pasado, presente y futuro del cribado neonatal en nuestro pais. Un viaje enI
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Judit, afectada con aciduria glutarica tipo | por no ser cribada al nacer, recorre el pais buscando respuestas a la
gran pregunta: ¢Por qué a dia de hoy el cribado neonatal en Espana sigue siendo motivo de desigualdad y

sufrimiento?

Cuando Judit nacié en Valencia hace 22 afios los médicos tardaron |15 meses en diagnosticarle la enfermedad

congénita con la que nacié [una Acidemia Glutdrica] Para Judit fue demasiado tarde, y las consecuencias para

su vida, inevitables.
Actualmente, el Sistema Nacional de Salud Espafiol solo recoge en su cartera bdsica de servicios el

reconocimiento de |l patologias congénitas a través de una sencilla prueba que todos conocemos: la prueba del

talon.

No hay mds. La enfermedad de Judit no estaba entre ellas.

A pesar de las presiones de pacientes, familias y asociaciones, la lentitud burocratica obliga a que cada regién
actie por su cuenta y amplie, en mayor o menor medida, el numero de enfermedades cribadas ¢lLa

consecuencia? Una inequidad manifiesta a nivel nacional, y una certeza: Tu cédigo postal puede determinar la

vida que te toque vivir.

Estan jugando con vidas.



Nacié afectada de Aciduria glutdrica tipo I, un error congénito del me’rabo’h
los aminodcidos lisina, hidroxilisina y triptéfano. |

Su enfermedad no fue diagnosticada por los médicos hasta los |5 meses de su
nacimiento. Este retraso le provocé graves problemas en el habla y en su

movilidad® y unas expectativas médicas muy pesimistas en cuanto a su futura

calidad de vida.

Auln asi y gracias a su esfuerzo, al apoyo de sus padres y de los profesionales

médicos, Judit ha consequido enormes avances, tantos como para obtener el Grado

Superior de Técnica en Integracién social y el Grado Medio de Técnica de Atencién
. o /4 .

a personads en situacion de dependencia.

A dia de hoy Judit sigue reivindicando su derecho a ser tratada como lo que es: una

persona normal.

*Judit tiene reconocida una minusvalia de la generalitat Valenciana grado 70%

por enfermedad rara Aciduria Glutarica Tipo |.



|2 anos de trayectoria en la creacion y produccion de formatos de ficcion como: Camino de la Suerte, 12 palabras, La Cajera.
Formado en produccién audiovisual, guion y branded content en la escuela Creando Cine y el Instituto RTVE.

Creador y Codirector del Festival de Cine de Sorihuela del Guadalimar. Fundador y CEO de La Patinadora Films, su proyecto mas
personal y ambicioso hasta la fecha. Pedro crea y produce historias en y desde la periferia: el Gnico lugar donde el cine adn
puede ser sostenible y tener sentido.

Sus proyectos mds inmediatos: el largometraje Dolera cuando choques, de Antonio Galarzo, la serie de ficcién Terapia de

Pueblo y el largometraje Las chicas solo quieren bailar, de las que es creador.
La vida es una gota es su primera pelicula documental como director, de la que también es guionista y productor ejecutivo.

Prolifico quionista y autor teatral, acaba de terminar la escritura, junto a Javier Fesser, de la nueva produccion teatral basada

en el fenémeno cinematografico de Campeones.

Licenciado en Ciencias Bioldgicas por la Universidad de Jaén.
Master en Relaciones Institucionales y Acceso al Mercado en el Sector Salud. Experto universitario en genética y gendmica

s o) humana por la Universidad Catélica de Murcia.
Q\;j Creador de la plataforma “Mds Visibles”, para dar visibilidad a las Enfermedades Raras.
J ) Estancia en la Facultad de Farmacia de la Universidad Mayor San Simén de Cochabamba (Bolivia). Funciones de gestién de

cuentas en varios laboratorios dedicados al tratamiento de Enfermedades Raras.



El Joven jienense es uno de los pianistas y compositores més reconocidos del momento en nuestro pais.

Como compositor ha realizado la Banda Sonora Original del cortometrajes y documentales como “Reflejos”, “Al
Alba”,“Hay noches que duran toda una vida, Manuel Carrasco” o “Duelo Inesperado” para plataformas como Movistar o
Amazon Prime. Recientemente ha sido galardonado por el Festival Internacional de Cine de Almagro con la Mencidn
especial en la categoria de Banda Sonora. Cabe destacar que Chico Pérez fue hasta 202 pianista principal del musical El

Rey Ledn y ha colaborado con numerosos proyectos sociales.

Rafa Alvarez es un cantautor andaluz. En 2012 su primera maqueta, «La mitad del no». Canciones como «Ilnmenso» vy
«Tanto yo», temas que le permitieron destacarse en importantes concursos nacionales como «Abril para vivir», de

Granada, o el certamen de Melilla.

Su segundo dlbum, «A vida y voz», llegé en 20l4. Premio del plblico en el certamen “Sabina por aqui”, celebrado en
Ubeda. Grabé en el estudio personal del cantautor ubetense su tercer trabajo, «Sobre el ruido». En él figura la cancién
«Vengo», con la que obtuvo el primer premio y premio del publico en el Concurso Nacional de Elche. Fueron los inicios de
una trayectoria musical en la que Rafa Alvarez ha seguido produciendo nuevas canciones y realizando conciertos.



Doctora en Medicina y Cirugia. Especialista en Bioquimica
Clinica. Responsable del Laboratorio de Metabolopatias vy

Centro de Cribado Neonatal de Andalucia Oriental desde 2009.

Doctor en Bioquimica por la Universidad de Santiago de
Compostela Médico adjunto en la Unidad de Enfermedades
Raras del Hospital Clinico Universitario de Santiago y profesor

titular del Departamento de Medicina.

|9 persona responsable del cribado neonatal. Catedratica de
Bioquimica y Biologia Molecular. Referente en la aplicacién de
la Medicina Preventiva y Traslacional. Junto a Federico Mayor

Zaragoza, implantd en Espana la “prueba del talén”.

FEA en Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricién Pediatricos en

Servicio Andaluz de Salud

Impulsor del programa de cribado neonatal en
Espana. Ministro de Educacién y Ciencia y Diputado al
Parlamento Europeo. Director General de la UNESCO.

Doctor en Medicina. Director cientifico del Centro de
Diagnéstico y Estudio de Enfermedades Metabdlicas
Avanzado de Cantabria. Presidente de la AECOM
(Sociedad Médica) Presidente de la Sociedad

Espanola de Errores Innatos del Metabolismo.

Doctora en Medicina y Cirugia. Directora de la
Unidad de Diagndstico y Tratamiento de
Enfermedades Metabdlicas Congénitas del Hospital
Clinico Universitario de Santiago de Compostela. El
primer laboratorio con Cribado Neonatal ampliado y

centro de referencia.



La Patinadora films es una productora audiovisual de ficcion para cine y

television, documental y publicidad jienense.

La Patinadora es la consecuencia de los anos de experiencia de su creador,
Pedro Lendinez, en proyectoscomo Camino de la Suerte, Lo cajera o |2

Palabras, entre otros muchos.

La Patinadora acaba de impulsar su primer proyecto: el largometraje
documental La vida en una gota, tiene en proceso de financiacién la serie de
ficcion Terapia de Pueblo y el largometraje Las chicas solo quieren bailar,

entre otros.

La Patinadora films quiere apostar por las historias que ponen su foco en los
margenes, en la periferia. En lo que todavia esta por contar. Y hacerlo
precisamente desde ahi, el Unico lugar donde el cine todavia puede ser

sostenible y tener sentido.

MasVisibles es una asociacién que nace con la idea de cubrir una necesidad

en el mundo de las Enfermedades Raras.

Bajo la premisa de que no se diagnostica lo que no se conoce, MasVisibles
aborda las Enfermedades Raras y su realidad trabajando tres lineas
definidas:

l. Formacidn
2. Informacion
3. Comunicacion
En su afdn por la visibilizacién de esta realidad, MasVisibles ha apostado

por el medio audiovisual como herramienta para dar a conocer el mundo de

las enfermedades raras y sus terribles consecuencias.
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