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“Dicen que las mariposas no vuelan en invierno.
Que el frio las adormece, que el viento les pesa en las alas,
que su danza se apaga cuando los dias se acortan.

Pero hay mariposas que desafian las estaciones.

No se rinden ante el hielo ni se dejan vencer por la escarcha.
Abrigadas en su refugio, esperan, suefian, resisten.

Son pequefias y fragiles, pero llevan en sus alas la memoria del sol.

Asi son los nifios que habitan los pasillos blancos,

que cuentan los dias no con calendarios, sino con gotas de suero.
Nifios que aprenden a volar sin moverse de la cama,

que convierten las agujas en estrellas fugaces

y los susurros de sus madres en nidos de calor.

Las mariposas migran cuando el invierno se vuelve demasiado pesado.
Viajan a tierras donde el frio no las alcanza,

donde el aire es mas ligero y el horizonte mas azul.

No es un adios, sino un viaje hacia la luz.

Asi también algunos nifios enfermos emprenden su vuelo.
No desaparecen, solo migran a un cielo sin invierno,

a un jardin donde el viento no lastima las alas.

Dejan atras el eco de sus risas, el calor de sus manos,

y en el alma de quienes los amaron,

siguen batiendo sus alas, invisibles, eternas...

Porque los nifios enfermos, como las mariposas, nunca mueren,
solo aprenden a volar de otra manera”.

Pedro E. Mansilla Pérez
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Titulo

Las mariposas en invierno. Documental audiovisual sobre el cancer infantil y el entorno familiar.

Resumen

El presente documental pretende mostrar el proceso al que se enfrentan las familias de nifios con
cancer infantil. La imagen del proceso oncoldgico en menores en los medios de comunicacion
tiende a estar ‘romantizada’. Las piezas periodisticas que abordan esta informacion no
profundizan en el proceso al que se ven sometidos los familiares que, en la mayoria de los casos,
se ven obligados a abandonar sus trabajos y su ciudad de residencia para estar cerca de los menores

durante el proceso de tratamiento.

A través de la historia de Irene y de los testimonios de directores de Fundaciones y residencias el
autor intenta transmitir algo tan evidente y de facil comprension, pero, al tiempo, tan dificil y duro
de trasladar a la pantalla: concienciar y remover al espectador para conseguir que estos pacientes
y sus familias dispongan de los recursos necesarios, tanto econémicos como sociales, que ayuden

a que el proceso de la enfermedad sea mas llevadero.

Palabras clave: Cancer infantil, Oncologia, Fundacién Ronald McDonald, Fundacion Aladina,

duelo, periodismo social, comunicacion en salud.
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Title

Butterflies in winter. Audiovisual documentary on childhood cancer and the family environment.

Abstract

This documentary aims to show the process faced by families of children with childhood cancer.
The image of the oncological process in children in the media tends to be “romanticized”. The
journalistic pieces that deal with this information do not delve into the process to which the family
members are subjected, who, in most cases, are forced to leave their jobs and their city of

residence to be close to the children during the treatment process.

Through Irene's story and the testimonies of the Directors of Foundations and residences the
author tries to transmit something so obvious and easy to understand, but, at the same time, so
difficult and hard to transfer to the screen: to raise awareness and move the viewer, to ensure that
these patients and their families have the necessary resources, both economic and social, to help
make the process of the disease more bearable.

Keywords: Childhood cancer, Oncology, Ronald McDonald Foundation, Aladina Foundation,

grief, social journalism, health communication.
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1.PLANTEAMIENTO DEL TRABAJO

En el entorno mediatico existen obras, tanto cinematograficas como en formato pddcast o de

prensa que han acercado el proceso oncolégico infantil a la audiencia.

En 2021, el Podcast Todos los nifios con cancer deberian tener derecho a hacer ejercicio, de
Cristina Mitre, abord0 la situacion que enfrentan los nifios con cancer, de como éste cambia sus

vidas, de los padres y su angustia, de supervivencia y esperanza.

En 2023, LaSexta recogia la informacion sobre la puesta en marcha del Proyecto Manuel. Segin
afirma el Doctor Antonio Pérez, jefe de oncologia pediatrica del Hospital Universitario de La
Paz, el proyecto que tiene como objetivo “comprender los tumores rabdoides, y promover la
investigacion a través de la Unidad CRIS de investigacion de terapias avanzadas del Hospital de
La Paz en Madrid” (Pérez Martinez, 2023).

En el ecosistema audiovisual, La mariposa azul (Léa Pool, Canada, 2004), Aqui y ahora, vida
(Manuel Serrano, 2025), o Planta 4% (Antonio Mercero, 2003), son algunas de las obras que han
intentado abordar la problematica de la oncologia infantil y el proceso de duelo de las familias.
Pero la realidad de las residencias familiares, la situacion econdmica y personal de estas personas,
el apoyo de las instituciones, asi como el acompafiamiento y el proceso de duelo ante el
fallecimiento son aspectos que merecen ser analizados para comprender que detras de un paciente

menor oncoldgico hay muchos méas procesos que la quimioterapia.

Nuestra vida cambid el 15 de enero de 2019. A nuestra hija Irene de 13 afios, tras varias
pruebas, le diagnosticaron un osteosarcoma en el humero. Lo que nunca crees que te va
a tocar a ti, pues nos toco, y el gordo. Desde Valladolid nos remitieron inmediatamente a
Madrid, al Hospital Nifio Jesus, donde ya nos esperaban. Dejamos atras nuestra casa,

familia, amigos, trabajo... toda nuestra vida.

Asi arranca el testimonio de Lourdes, recogido en la Memoria Anual 2019 de la Fundacién
Aladina, un relato del proceso que enfrentd la familia durante los siete meses que durd la
enfermedad de Irene y que finalizé el 21 de agosto de ese mismo afio con la pequefia marchandose

“a la habitacion de al lado”.
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La historia de Lourdes e Irene es una de tantas que, por desgracia, deja en el camino el cancer

infantil.

Ser padres de un menor con una enfermedad crénica no es una tarea facil. Los cuidadores han de
enfrentarse a dificultades que pueden prolongarse en el tiempo y que se suman a otras
adversidades (responsabilidades familiares, economicas, sociales...), obligando a una toma de
decisiones en las que la falta de orientacion y el nulo contacto previo con la enfermedad provocan
una situacion de inestabilidad, aceptacion y dolor que puede envolver por completo el entorno del

nifio enfermo (Hombrados, 1997).

El 15 de febrero se celebra anualmente el Dia Mundial Contra el Cancer Infantil. Segun el Registro
Espafiol de Tumores Infantiles (RETI), EI Ministerio de Sanidad prevé que en 2025 habra un total
de 1.049 casos de menores de 15 afios afectados, a lo que se suman otros 573 casos

correspondientes a adolescentes de entre 15 y 19 afios.

Casos nuevos esperados en Espana

Tabla-3.- Estimacion de los casos nuevos esperados para 2025 en Espana, y por comunidades
auténomas, para el cancer infantil (0-14 afios) y el cancer en adolescentes (15-19 afios)

Comunidad Esperados 2025

auténoma 0-14 afos 15-19 afios
Andalucia 197.0 108.4
Aragon 286 154
Asturias 16.1 9.4
Baleares 276 142
Canarias 415 249
Cantabria 1.2 6.5
Castilla - La Mancha 475 256
Castilla y Leén 428 237
Catalufa 1798 98,7
Extremadura 212 115
Galicia 477 26,2
Madrid, Comunidad de 1565 833
Navarra 158 84
Comunitat Valenciana 18,7 649
Pais Vasco 449 245
Murcia, Region de 4056 212
Rioja, La 7,0 38
Ceuta y Melilla 5.0 2,6
ESPANA 1.049.5 573.0

Tabla 1: Evolucién de casos de cancer infantil estimados por Comunidades para 2025. Fuente: Ministerio de
Sanidad (s/f) 2025
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El cancer infantil supone un problema de salud cuyo abordaje resulta prioritario por su repercusion

en un colectivo especialmente vulnerable como son los pacientes pediatricos y sus familias.

2. JUSTIFICACION

El presente Trabajo de Fin de Grado consiste en la realizacion de un documental audiovisual que
nos aproxime al impacto del cancer infantil en las familias. El proyecto responde a la necesidad
de visibilizar una realidad que afecta una pequefia parte de la poblacion y que, a pesar de su
relevancia social, habitualmente no aparece en los medios de comunicacion, no se trata en
profundidad y del que no se conoce mucho a nivel social. La eleccién del tema se fundamenta en
la funcidn del periodismo como servicio publico cuyo objetivo es informar, sensibilizar y generar

un impacto positivo en la sociedad.
Desde el punto de vista profesional, el documental se justifica en las siguientes razones:

e En primer lugar, el cancer infantil es una enfermedad que, ademas de las graves
consecuencias médicas, provoca un fuerte impacto emocional, econdmico y social en las
familias afectadas. A través de este proyecto, se busca “dar voz a quienes viven esta
situacion de cerca, permitiendo que sus testimonios sean escuchados y comprendidos por
la opinion publica” (Fernandez & Ramirez, 2020).

e En segundo lugar, el periodismo tiene la responsabilidad de abordar temas de interés
publico con profundidad y rigor. Por lo tanto, este documental pretende no solo informar,
sino también generar conciencia y reflexion en la audiencia: “Al exponer historias reales,
el proyecto contribuye a sensibilizar a la sociedad sobre los desafios que enfrentan las
familias y la importancia de apoyar la investigacién en oncologia pediatrica” (Gonzélez &

Martinez, 2018).

La eleccion del formato documental responde a la evolucion del periodismo y la comunicacion
actual hacia narrativas audiovisuales mas impactantes y accesibles. En un contexto mediatico
donde el consumo de informacién se ha transformado con el auge de las plataformas digitales,
este formato “permite una mayor difusion del mensaje, en un lenguaje y soporte mas pausado, y

que permite una conexion emocional mas fuerte con la audiencia” (Ramos, 2019).

Segun el autor Miguel Angel Biasutto, “el verdadero documental puede abarcar un campo muy

grande: dar a conocer un oficio, una actividad, un hecho en especial... Siendo sus aplicaciones

9
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aun mayores. Su caracteristica principal es la de dar a conocer hechos apartados de la ficcion de
la fantasia” (Biasutto, 1994, p.142).

El profesional periodista debe estar implicado en el tema en el que trabaja y mostrar una especial
sensibilidad respetando el interés publico y debe plantear el tema de forma adecuada, huyendo de
la informacion que establece el sistema de fuentes oficiales.

Segun Carlos Gabriel Zeller Orellana, profesor de Periodismo de Precision en la Facultad de

Ciencias de la Comunicacion de la Universidad Auténoma de Barcelona,

“La mayor visibilidad del tratamiento periodistico que se da a las cuestiones estratégicas
no debe hacer perder de vista la gran cantidad de problemas sociales que condicionan, en
mayor o menor grado, la vida de la gente o que constituyen fendmenos sociales complejos
y muy reales y en los cuales la mirada periodistica convencional no repara, debido a que
la naturaleza de estos hechos no se adapta a la l6gica periodistica” (Orellana, & Gabriel,

2001)

La investigadora y periodista Alicia Cytryblum define el periodismo social como una disciplina
“abiertamente activa en sus propdsitos, tiene ideologia, promueve la accién de la comunidad,
asume una activa responsabilidad en la utilizacion del lenguaje, difunde derechos, respeta a las

minorias y, sobre todo, respeta a las personas” (Cytrymblum, 2009).

Por otra parte, El libro de estilo de Servimedia (2007) se refiere al periodismo social no desde su
contenido, sino desde la perspectiva del profesional que lo ejerce, considerando a este género
como “la sensibilidad especial de quienes se enfrentan dia a dia a elaboracién de noticias y

defienden los valores sociales en todas las areas de la vida (Belda, Maillo & Prieto, 2007).

3.0BJETIVOS

3.1 Objetivo general

EL objetivo principal de este proyecto es realizar un documental audiovisual que visibilice el
impacto del cancer infantil en las familias de los menores enfermos para promover la

sensibilizacion social y el debate publico sobre los aspectos que enfrentan los familiares de

10
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pacientes menores oncoldgicos y los apoyos que reciben por parte de instituciones publicas y

privadas.

3.2 Objetivos especificos

Por otro lado, el proyecto plantea los siguientes objetivos especificos: investigar y documentar la
experiencia de una familia. La metodologia elegida es un estudio de caso. La idea fundamental de
partida consiste en analizar el papel del periodismo en la cobertura de enfermedades graves en la
infancia, asi como se evalua el impacto del cancer infantil desde una perspectiva social, econémica
y emocional, con el uso de recursos narrativos audiovisuales que logren crear una conexion

emocional con la audiencia.

4. PLANTEAMIENTO INICIAL

La idea de partida es ayudar a mejorar la situacion de los hogares donde habitan enfermos
pediatricos oncoldgicos mediante la exposicién del testimonio recogido en el estudio de caso.

El documental audiovisual propuesto se incluye en el marco del periodismo de servicio publico,
al ofrecer informacion util tanto para las familias afectadas como para la sociedad en general.
Puede servir como “una herramienta para asociaciones, profesionales de la salud y organismos

publicos interesados en mejorar las condiciones de vida de los niflos con cancer y sus familias”

(Lopez, 2021).

Se trata también de una pieza de periodismo social, ya que incide en la figura del profesional, al
que la periodista Alicia Cytrynblum afiade el objetivo de “la actualizacion del periodismo a
través de la articulacion del actor social en todos los niveles de la cobertura periodistica
ya que de hecho esta presente en todos los aspectos de la actualidad” (Cytrynblum, 2009:
91).

Se trata también de una pieza de periodismo social, el cual tiene la mision de “dar visibilidad a
problemadticas que afectan a grupos vulnerables, promoviendo el debate publico y la accion social”

(Castro & Méndez, 2020).

11
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Desde el punto de vista profesional, “el periodismo social en la actualidad se comprende como un
concepto impreciso, que mezcla infinidad de secciones y subsecciones, que no todas corresponden

a un area de especializacion concreto “(Gallego & Luengo, 2014).

Por tanto, la intencidn del documental es ayudar a entender la realidad de este proceso tanto a la

audiencia como a las familias que puedan verse en la misma situacion.

5. PLANIFICACION DEL TRABAJO

5.1 PREPRODUCCION

El proceso de preproduccion comienza en septiembre de 2024. Han pasado cinco afios desde el
fallecimiento de Irene. Su madre, Lourdes, después de haber enfrentado un duelo que puso su vida
al limite, decide contar su experiencia para ayudar a otras familias que estén en esa misma

situacion y mostrar su realidad con el objetivo de mostrar una imagen real del cancer infantil.

Una vez se decide que el formato elegido sera el documental audiovisual, se inician los contactos

con las personas que participaran en el proyecto.

En diciembre de 2024 se contacta con Rocio Balson, Directora de comunicacion, marketing y
relaciones institucionales de la Fundacion Ronald McDonald en Espafia; y con Ana Davila,

Responsable de comunicacion de la Fundacion Aladina.

El contacto con el Hospital Nifio Jests de Madrid no obtuvo respuesta, dado que la Institucion
no permite la grabacién dentro de sus instalaciones. En este caso, su colaboracion se ha
materializado en la proporcion de documentos audiovisuales propios que seran utilizados como

planos de recurso dentro de la edicion del documental.

También se establecen contactos con Sara Martin Fernandez, exprofesora hospitalaria en el Nifio

Jesus.

Las grabaciones se llevaron a cabo en los siguientes lugares y fechas:

12
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Lourdes Martin, Madre de Irene

Calle Boedo N.° 3, 47001,
Valladolid

23 de abril de 2025

Mateo Calvo, Padre de Irene

Calle Boedo N.° 3, 47001,
Valladolid

23 de abril de 2025

Rocio Balson, Directora de
comunicacién, marketing y
relaciones institucionales de la
Fundacién Ronald McDonald en

Espafia

Hospital Universitario Nifio Jesus,
Av. de Menéndez Pelayo n°65,
Retiro, 28009 Madrid

30 de abril de 2025

Ana Davila, Responsable de
comunicacion de la Fundacion
Aladina .

Exteriores del Hospital
Universitario Nifio Jesus, Av. de
Menéndez Pelayo n°65, Retiro,
28009 Madrid

Fecha: 30 de abril de 2025

Sara Martin Fernandez,
exprofesora oncoldgica en el

Hospital Nifio Jesus

Exteriores del Hospital
Universitario Nifio JesUs, Av. de
Menéndez Pelayo n°65, Retiro,
28009 Madrid

30 de abril de 2025

Tabla 2. Plan de trabajo y rodaje
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Ademas de las entrevistas, se han utilizado recursos facilitados por los archivos de las Fundaciones
participantes en el documental, asi como un video generado por Inteligencia Artificial que
introduce el documental y que pone contexto visual al poema redactado que da titulo al proyecto.

6. PRODUCCION

El video que introduce el documental esta editado y montado con Imovie, el editor de video de
Apple. Se han aplicado filtros de estabilizacion de imagen, para lograr una uniformidad en el
montaje. Adicionalmente se ha afiadido como fondo musical el tema de Cat Vs. Cat & Joyner —
Another Day In Paradise, en su version instrumental. Y la narracion del poema locutado por el
autor del documental. El video se edita en hoja de desglose aparte (n° 1) para obtener la pieza de
cabecera que dara la apertura al documental.

El documental se ha editado con DaVinci Resolve, un software de edicion gratuito con el que se
ha dividido cada una de las entrevistas. Se ha optado por este programa de edicion por la gran

cantidad de recursos que ofrece, tanto en edicidn, como en transiciones, titulos y manejo del audio.

Las pistas de audio han sido tratadas previamente en Audacity. Con el objetivo de conseguir una
homogenizacién del documental, tanto en sonido como en color, la edicion ha finalizado con el

paso de un filtro de normalizacion a través del software de edicion de Apple, Imovie.

El documental se encuentra alojado en el siguiente enlace:

Las Mariposas en invierno.mp4

HOJA DE DESGLOSE N°1:
CABECERA/PRESENTACION CON RECURSOS PROPIOS E 1A

14


https://uvaes-my.sharepoint.com/:v:/g/personal/pedroenrique_mansilla_estudiantes_uva_es/EWIkO8caoRJCssfPUaJiSNkBwU0X32Iodpe0b7drek9ppQ?nav=eyJyZWZlcnJhbEluZm8iOnsicmVmZXJyYWxBcHAiOiJPbmVEcml2ZUZvckJ1c2luZXNzIiwicmVmZXJyYWxBcHBQbGF0Zm9ybSI6IldlYiIsInJlZmVycmFsTW9kZSI6InZpZXciLCJyZWZlcnJhbFZpZXciOiJNeUZpbGVzTGlua0NvcHkifX0&e=hD9ttZ

00:00 - 00:10 PP de mariposas invernales Fija (recurso PF musica ‘Cat Vs. VOZ EN OFF: Dicen que las mariposas no vuelan | Transicidn por corte
grabado 1A) Cat & Joyner — en invierno... (sensacion de invierno)
Another Day In
Paradise’
(instrumental)
00:11 -00:20 PP de mariposas moviéndose dentro de | Fija (recurso PF musica ‘Cat Vs. VOZ EN OFF: Que el frio las adormece, que el Transicion por corte
un arbol grabado 1A) Cat & Joyner — viento les pesa en las alas... (sensacion de invierno)
Another Day In
Paradise’
(instrumental)
00:21 - 00:27 PP de mariposas luchando contra Fija (recurso PF musica ‘Cat Vs. VOZ EN OFF: Pero hay mariposas que desafian Transicion por corte
viento grabado 1A) Cat & Joyner — las estaciones...
Another Day In
Paradise’
(instrumental)
00:28 - 00:40 PP de pasillo de hospital con pacientes | Travelling de PF musica ‘Cat Vs. VOZ EN OFF: Abrigadas en su refugio, esperan, Transicion por corte
acercamiento Cat & Joyner — suefian, resisten. .. (encuadre intimo)
(recurso Another Day In
grabado 1A) Paradise’
(instrumental)
00:41 - 00:50 PP de pasillos de hospital, transicibn a | Secuencia PF musica ‘Cat Vs. VOZ EN OFF: Asi son los nifios que habitan los transicién
nifios en cama (recurso Cat & Joyner — pasillos blancos...
grabado 1A) Another Day In
Paradise’
(instrumental)
00:53 - 01:00 PS de mariposas volando sobre campo | Secuencia PF musica ‘Cat Vs. VOZ EN OFF: que convierten las agujas en Plano secuencia
nevado (recurso Cat & Joyner — estrellas fugaces...
grabado 1A) Another Day In
Paradise’
(instrumental)
PF musica ‘Cat Vs.
Cat & Joyner —
01:01-01:10 PP de nifios corriendo por campo y Fija (recurso Another Day In VOZ EN OFF: Las mariposas migran cuando el Plano trasero
alzando el vuelo grabado 1A) Paradise’ invierno se vuelve demasiado pesado...
(instrumental)
01:11-01:24 PP de nifios observando el vuelo de las | Fija (recurso PF musica ‘Cat Vs. VOZ EN OFF: Asi también algunos nifios (Sensacion de partida)

mariposas

grabado 1A)

Cat & Joyner —
Another Day In

enfermos emprenden su vuelo...
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Paradise’
(instrumental)

01:24 - 01:48 PP de mariposas volando hacia el sol Fija (recurso PF musica ‘Cat Vs. VOZ EN OFF: No desaparecen, solo migran a un Sensacion de paz
grabado 1A) Cat & Joyner — cielo sin invierno...
Another Day In
Paradise’
(instrumental)
01:48 - 01:53 PS de nifios corriendo entre girasoles Secuencia PF musica ‘Cat Vs. VOZ EN OFF: siguen batiendo sus alas, invisibles, | Imagenes simbdlicas/emotivas
(recurso Cat & Joyner — eternas...
grabado 1A) Another Day In
Paradise’
(instrumental)
01:53 - 01:58 PP de mariposas alzando el vuelo Fija (recurso PF musica ‘Cat Vs. VOZ EN OFF: Porque los nifios enfermos, como Fundido a negro
grabado 1A) Cat & Joyner — las mariposas, nunca mueren...
Another Day In
Paradise’
(instrumental)
1:58 — 2:08 PG con nifios con alas imaginarias y Fija (recurso Musica ‘Cat Vs. Cat VOZ EN OFF: solo aprenden a volar de otra Fundido a negro

mariposas volando hacia el sol

1A)

& Joyner — Another
Day In Paradise’
(instrumental) a PP y
resuelve

manera.
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PIEZA ‘LAS MARIPOSAS EN INVIERNO’ DURACION:30:03’

00:00 - 02:15 Video montaje IA (hoja Fija (recurso grabado IA) | PF musica ‘Cat Vs. Cat & VOZ EN OFF: Dicen que | Transicion por corte
de desglose 1) Joyner — Another Day In las mariposas no vuelan
Paradise’ (instrumental) en invierno...Solo
aprenden a volar de otra
manera
02:15-04:38 PP Lourdes Martin Fija LOCUCION: La historia | Funde a negro
de Irene empieza...
...Nos avisaron que
teniamos una habitacion
disponible
04:38 — 05:10 PP Rocio Balson Fija (incluye planos PF musica intercalada LOCUCION: Soy Rocio | Transicion por corte
recurso intercalados durante la Balson.....
durante toda su inte4rvencion‘Documentary | ....se crean grupos de
intervencion. Planos Casa | history cinematic film apoyo entre las familias
Ronald Madrid) background
05:10 — 05:37 PP Lourdes Martin Fija (incluye planos PF musica intercalada LOCUCION: Para Transicion por corte
recurso intercalados durante la nosotros la Casa Ronald
durante toda su inte4rvencion‘Documentary | ha sido...
intervencion. Planos Casa | history cinematic film ... Todos estdbamos en el
Ronald Madrid) background mismo barco
05:37-11:52 PP Rocio Balson Fija (incluye planos PF musica intercalada LOCUCION: La Transicion por corte
recurso intercalados durante la fundacién Ronald
durante toda su intervencion‘Documentary | McDonald ofrece...
intervencion. Planos Casa | history cinematic film ...Creo que esta bastante
Ronald Madrid. Planos background normalizado
documental ‘Audrey’s
History)
11:52 — 14:22 PP Lourdes Martin Fija (incluye planos LOCUCION: En la
recurso intercalados ultima quimio...
durante toda su ....La hicieron una sesion
intervencion. Fotografias de fotos impresionante
de Irene)
14:22 — 15:02 Montaje fotografico con fija PF musica ‘Imagine Funde a negro
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imagenes cedidas por la
fundacion
‘Unoentrecienmil’

Dragons — Believer’

recurso intercalados
durante toda su
intervencion. Planos

durante la
intervencion‘Documentary
history cinematic film

cosa que a mi marido le
impacto mucho en la
Casa Ronald...

15:02 - 16:42 PP Lourdes Martin Fija (recurso grabado IA | PF musica intercalada LOCUCION: Pero claro, | Transicion por corte
durante la llego un momento...
intervencion‘Documentary | He de decir que Aladina
history cinematic film estuvo esos quince dias
background volcada...
16:42 - 18:41 PP Ana Davila Fija (incluye planos PF musica intercalada LOCUCION: Soy Ana Transicion por fundido
recurso intercalados durante la Dévila, directora de
durante toda su intervencion‘Documentary | comunicacion de la
intervencion. Planos history cinematic film Fundacion Aladina...
cedidos por la fundacion | background ...El cancer infantil entra
Aladina) como un terremoto y lo
cambia todo
18:41 - 21:08 PP Lourdes Martin Fija (incluye planos PF musica intercalada LOCUCION: Paco Transicion por corte
recurso intercalados durante la Arango venia a verla
durante toda su intervencion‘Documentary | todos los dias...
intervencion. Planos history cinematic film ...El ver que sus amigos
cedidos por la fundaciéon | background van al instituto y ella se
Aladina. esta sacando el curso en
Montaje con fotografias un hospital..
de Irene)
21:08 — 23:32 PP Sara Martin Fija (incluye planos PF musica intercalada LOCUCION: Soy Sara Fundido a negro
recurso intercalados durante la Martin, profesora de
durante toda su intervencion‘Documentary | lengua y literatura...
intervencion. Planos history cinematic film ...Me gustaba trabajar
cedidos por la fundaciéon | background mucho con la literatura, y
Aladina) que ellos pudiesen crear
también sus propias
producciones en ese
sentido...
23:32 -29:33 PP Lourdes Martin Fija (incluye planos PF musica intercalada LOCUCION: hubo una Fundido a negro
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pelicula ‘Planta

4* Antonio Mercero,
2004.

Montaje fotografico con
imagenes de Irene)

background.

PF musica ‘Coldplay — Fix
you (instrumental)

...No hay nada que haga
bonito al cancer infantil

29:33 -30:03

Créditos finales

Fija (incluye planos
recurso de acceso libre
procedentes de la libreria
de Pixabay. Incluye
fotografia de Irene)

PF musica intercalada
durante el montaje
‘Documentary history

cinematic film background.

TEXTO EN
PANTALLA: Irene
fallecio el 21 de agosto
de 2019. Como las
mariposas en invierno, se
fue, buscando el calor
que la tierra no supo
darle...aunque gracias a
Lourdes, su memoria
permanecera eterna...
Créditos finales

Funde a negro. Resuelve
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7. POSTPRODUCCION

Para la grabacion del documental se ha utilizado una camara Canon EOS R50, facilitada por el
Master en Cine, Comunicacion e Industria Audiovisual de la Universidad de Valladolid, un
tripode JOILCAN con estabilizador para moévil y un IPhone 16 Pro-Max.

En cuanto a la microfonia, se ha utilizado un micréfono inalambrico QHOT Wireless Lavalier, y

un micréfono de corbata RGDE SmartLav+, facilitado por la Universidad de Valladolid.

Para la creacion del video con ayuda de Inteligencia Artificial que abre el documental se han
seguido los siguientes pasos:
> En laaplicacion invideo.io se introdujo el prompt del poema que ilustra este trabajo.
» Con el video obtenido, que incluia imagenes con derechos de autor, se llevo a Sora, la IA
de OpenAi, donde se introdujo el mismo prompt, en este caso frase por frase, ya que no
permite crear videos de méas de 10 segundos y se subio el contenido obtenido con invideo

para que lo interpretara sin marcas de agua.

8. CONCLUSIONES

El relato de vida de Lourdes poner sobre la mesa la importancia del paradigma de los cuidados
centrados en las familias de nifios que padecen céancer infantil. Durante el proceso de grabacion y
edicion del documental se han abordado realidades que son necesarias de mostrar a la audiencia.
Como la propia Lourdes dice, la enfermedad no es solo un pafiuelo en la cabeza, es algo mas, que
desmonta la vida miles de familias al afio en todo el mundo y para la cual se sigue necesitando
mas investigacion, mas colaboracién publico-privada y, sobre todo, una mayor difusién de las

realidades que envuelven a los enfermos oncoldgicos pediatricos.

Este trabajo pone su grano de arena para cumplir con uno de los objetivos, que es la visibilidad y
la concienciacion del publico. Para ello, el trabajo de las Fundaciones se antoja fundamental para

seguir avanzando en el objetivo propuesto en esta investigacion.

Existe una fuerte colaboracion entre instituciones, pero debe ir mas alla. Se deduce de los
testimonios recogidos que la lucha contra el cancer infantil no puede reducirse tnicamente al 15

de febrero, Dia Mundial del Cancer Infantil.
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El paradigma de los cuidados centrados en las familias de nifios que padecen cancer infantil es la
pieza sobre la que tiene que girar todos los engranajes. Solo asi, podra darse una mayor visibilidad
a la informacion que sobre este caso se publica, y solo de esta manera se podra avanzar en el

reclamo de mas investigacion.

Como se recoge Registro Espafiol de Tumores Infantiles (RETI), en 2025 en Espafia se prevé un
total de 1.049 nuevos casos, de los cuales 573 se englobarian en el tramo de edad entre los 15y

los 19 afios, edad que tenia Irene cuando sufrio la enfermedad.

El documental viene a refrendar la necesidad de seguir trabajando por mantener el orden natural
de la viday poner el foco en los nifios, puesto que son el pilar fundamental del futuro sobre el que
se asienta la sociedad. Sin nifios, no hay futuro. Y teniendo en cuenta que en adultos las tasas de
curacion de determinados c&nceres van disminuyendo conforme se avanza en la investigacion, los
esfuerzos deben centrarse en concienciar al publico para que, a traves del visionado de este
documental, se convierta en un grupo de presion que impulse la investigacion para que en el futuro

no haya mas nifios como Irene.

Sirva este estudio de caso para honrar la memoria de Irene y de todos aquellos menores que no
han podido superar la problematica que supone enfrentarse a una enfermedad como es un cancer

en nifos y adolescentes.
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10. ANEXOS

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA GRABACION DE IMAGENES Y
VIDEOS

Por la presente, autorizo a Pedro E. Mansilla Pérez a la captacién de imagenes de mi
persona, a utilizar el material filmico que provea en la grabacion total y/o parcial de mi
imagen, voz, opiniones, declaraciones, comentarios y/o reacciones (en adelante la
‘imagen’) para su divulgacion y/o publicacién en la pagina web, redes sociales y demas
canales online y de comunicacién del autor o perfiles del documental “Mariposas en
invierno”.

En tal sentido, autorizo a que utilice mi imagen grabada a fin de que la misma sea
publicada y/o incorporada en cualquier producto audiovisual, vinculado directa y/o
indirectamente al mismo, para los exclusivos fines de divulgacién de la actividad
universitaria y promocién institucional. Dejo expresa constancia de que, por medio
del presente documento, cedo de manera gratuita el derecho a divulgar mi imagen en los
términos del presente acuerdo.

Nombre y firma del autorizante

e Nedses

Lugary fecha/v
c Mods s\

4

INFORMACION BASICA SOBRE LA PROTECCION DE DATOS. En
cumplimiento de lo dispuesto en el Reglamento (QUE) 2016/679, General de
Proteccion de Datos de Caracter Personal, le informamos que los datos de caracter
personal obtenidos mediante la cumplimentacion del presente formulario van a ser
tratados con su consentimiento y para la exclusiva finalidad de promocién y divulgacion
de la actividad universitaria de la UVa, y quedara incorporado a sus bases de datos y de
las que es responsable, Las imagenes fotograficas y demdas material filmico grabado con
su imagen y/o voz podran ser publicadas en la pagina web, redes sociales y demas
canales online y de comunicacion de la UVa o de terceros vinculados a la actividad
académica.

En todo caso, el autorizante puede ejercitar los derechos de acceso, rectificacion,
supresion, limitacion y demds derechos previstos en la normativa reguladora, dirigiendo
su peticion a la direccion delegado.proteccion.datos@uva.es

Puede consultar la informacién adicional y detallada sobre Proteccion de Datos en la
pagina web http://www.uva.es/protecciondedatos
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CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA GRABACION DE IMAGENES Y
VIDEOS

Por la presente, autorizo a Pedro E. Mansilla Pérez a la captacion de imégenes de mi
persona, a utilizar el material filmico que provea en la grabacién total y/o parcial de mi
imagen, voz, opiniones, declaraciones, comentarios y/o reacciones (en adelante la
‘imagen’) para su divulgacién y/o publicacién en la pagina web, redes sociales y demas
canales online y de comunicacién del autor o perfiles del documental “Mariposas en
invierno”.

En tal sentido, autorizo a que utilice mi imagen grabada a fin de que la misma sea
publicada y/o incorporada en cualquier producto audiovisual, vinculado directa y/o
indirectamente al mismo, para los exclusivos fines de divulgacién de la actividad
universitaria y promoci6n institucional. Dejo expresa constancia de que, por medio
del presente documento, cedo de manera gratuita el derecho a divulgar mi imagen en los
términos del presente acuerdo.

Nombre y firma del autorizante

‘/ﬂ 2 P‘G G:Saclo Mavess

Lugar y fecha

Macleid , 30/0y/2025

INFORMACION BASICA SOBRE LA PROTECCION DE DATOS. En
cumplimiento de lo dispuesto en el Reglamento (QUE) 2016/679, General de
Proteccién de Datos de Caracter Personal, le informamos que los datos de cardcter
personal obtenidos mediante la cumplimentacion del presente formulario van a ser
tratados con su consentimiento y para la exclusiva finalidad de promocion y divulgacion
de la actividad universitaria de la UVa, y quedaré incorporado a sus bases de datos y de
las que es responsable. Las imagenes fotogréficas y demas material filmico grabado con
su imagen y/o voz podrén ser publicadas en la pagina web, redes sociales y demas
canales online y de comunicacion de la UVa o de terceros vinculados a la actividad
académica.

En todo caso, el autorizante puede ejercitar los derechos de acceso, rectificacion,
supresion, limitacion y demés derechos previstos en la normativa reguladora, dirigiendo
su peticion a la direccion delegado proteccion.datos@uva.cs

Puede consultar la informacién adicional y detallada sobre Proteccion de Datos en la
péagina web http://www.uva.es/protecciondedatos
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CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA GRABACION DE IMAGENES Y
VIDEOS

Por la presente, autorizo a Pedro E. Mansilla Pérez a la captacion de imagenes de mi
persona, a utilizar el material filmico que provea en la grabacion total y/o parcial de mi
imagen, voz, opiniones, declaraciones, comentarios y/o reacciones (en adelante la
‘imagen’) para su divulgacién y/o publicacién en la pagina web, redes sociales y demas
canales online y de comunicacién del autor o perfiles del documental “Mariposas en
invierno”.

En tal sentido, autorizo a que utilice mi imagen grabada a fin de que la misma sea
publicada y/o incorporada en cualquier producto audiovisual, vinculado directa y/o
indirectamente al mismo, para los exclusivos fines de divulgacién de la actividad
universitaria y promocion institucional. Dejo expresa constancia de que, por medio
del presente documento, cedo de manera gratuita el derecho a divulgar mi imagen en los
términos del presente acuerdo.

Nombre y firma del autorizante

Sarn  MprRim  TranANDEZ

Lugar y fecha

Madn‘d( 20 do goil de 2029

INFORMACION BASICA SOBRE LA PROTECCION DE DATOS. En
cumplimiento de lo dispuesto en el Reglamento (QUE) 2016/679, General de
Proteccion de Datos de Carécter Personal, le informamos que los datos de caracter
personal obtenidos mediante la cumplimentacion del presente formulario van a ser
tratados con su consentimiento y para la exclusiva finalidad de promocion y divulgacion
de la actividad universitaria de la UVa, y quedard incorporado a sus bases de datos y de
las que es responsable. Las imagenes fotograficas y demds material filmico grabado con
su imagen y/o voz podrin ser publicadas en la pagina web, redes sociales y demds
canales online y de comunicacion de la UVa o de terceros vinculados a la actividad
académica.

En todo caso, el autorizante puede ejercitar los derechos de acceso, rectificacion,
supresion, limitacion y demés derechos previstos en la normativa reguladora, dirigiendo
su peticion a la direccion delegado.proteccion.datos@uva.cs

Puede consultar la informacion adicional y detallada sobre Proteccion de Datos en la
pagina web http://www.uva.es/protecciondedatos
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CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA GRABACION DE IMAGENES Y
VIDEOS

Por la presente, autorizo a Pedro E. Mansilla Pérez a la captacion de imagenes de mi
persona, a utilizar el material filmico que provea en la grabacién total y/o parcial de mi
imagen, voz, opiniones, declaraciones, comentarios y/o reacciones (en adelante la
‘imagen’) para su divulgacion y/o publicacion en la pagina web, redes sociales y demas
canales online y de comunicacion del autor o perfiles del documental “Mariposas en
invierno”.

En tal sentido, autorizo a que utilice mi imagen grabada a fin de que la misma sea
publicada y/o incorporada en cualquier producto audiovisual, vinculado directa y/o
indirectamente al mismo, para los exclusivos fines de divulgacién de la actividad
universitaria y promocién institucional. Dejo expresa constancia de que, por medio
del presente documento, cedo de manera gratuita el derecho a divulgar mi imagen en los
términos del presente acuerdo.

Nombre y firma del autorizante

A
Atmom /Mﬂ

Lugar y fecha

2o So oy /2625

INFORMACION BASICA SOBRE LA PROTECCION DE DATOS. En
cumplimiento de lo dispuesto en el Reglamento (QUE) 2016/679, General de
Proteccion de Datos de Caracter Personal, le informamos que los datos de caracter
personal obtenidos mediante la cumplimentacion del presente formulario van a ser
tratados con su consentimiento y para la exclusiva finalidad de promocién y divulgacién
de la actividad universitaria de la UVa, y quedaré incorporado a sus bases de datos y de
las que es responsable. Las imdgenes fotograficas y demas material filmico grabado con
su imagen y/o voz podrin ser publicadas en la pigina web, redes sociales y demas
canales online y de comunicacién de la UVa o de terceros vinculados a la actividad
académica.

En todo caso, el autorizante puede ejercitar los derechos de acceso, rectificacion,
supresion, limitacion y demés derechos previstos en la normativa reguladora, dirigiendo
su peticion a la direccion delegado.proteccion.datos@uva.es

Puede consultar la informacién adicional y detallada sobre Proteccion de Datos en la
pagina web http://www.uva.es/protecciondedatos
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CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA GRABACION DE IMAGENES Y
VIDEOS

Por la presente, autorizo a Pedro E. Mansilla Pérez a la captacion de imégenes de mi
persona, a utilizar el material filmico que provea en la grabacién total y/o parcial de mi
imagen, voz, opiniones, declaraciones, comentarios y/o reacciones (en adelante la
‘imagen’) para su divulgacion y/o publicacién en la pagina web, redes sociales y demas
canales online y de comunicacion del autor o perfiles del documental “Mariposas en
invierno”.

En tal sentido, autorizo a que utilice mi imagen grabada a fin de que la misma sea
publicada y/o incorporada en cualquier producto audiovisual, vinculado directa y/o
indirectamente al mismo, para los exclusivos fines de divulgacién de la actividgd
universitaria y promocién institucional. Dejo expresa constancia de que, por medio
del presente documento, cedo de manera gratuita el derecho a divulgar mi imagen en los
términos del presente acuerdo.

otlo bodus @\0}%\[)@%’

Lugar y fecha

Noim\j/ %@/ /Z&ZQ |

/

INFORMACION BASICA SOBRE LA PROTECCION DE DATOS. En
cumplimiento de lo dispuesto en el Reglamento (QUE) 2016/679, General de
Proteccién de Datos de Caracter Personal, le informamos que los datos de caracter
personal obtenidos mediante la cumplimentacion del presente formulario van a ser
tratados con su consentimiento y para la exclusiva finalidad de promocion y divulgacion
de la actividad universitaria de la UVa, y quedara incorporado a sus bases de datos y de
las que es responsable. Las iméagenes fotogréficas y demds material filmico grabado con
su imagen y/o voz podran ser publicadas en la pagina web, redes sociales y demas
canales online y de comunicacion de la UVa o de terceros vinculados a la actividad
académica.

En todo caso, el autorizante puede ejercitar los derechos de acceso, rectificacion,
supresion, limitacion y demas derechos previstos en la normativa reguladora, dirigiendo
su peticion a la direccion delegado.proteccion.datos(@uva.es

Puede consultar la informacion adicional y detallada sobre Proteccion de Datos en la
pagina web http://www.uva.es/protecciondedatos




Mansilla Pérez, Pedro E. (2025). Las mariposas en invierno. Documental audiovisual sobre el cancer

infantil y el entorno familiar. Trabajo Fin de Grado. Universidad de Valladolid

—

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA GRABACION DE IMAGENES Y
VIDEOS

Por la presente, autorizo a Pedro E. Mansilla Pérez a la captacion de imagenes de mi
persona, a utilizar el material filmico que provea en la grabacién total y/o parcial de mi
imagen, voz, opiniones, declaraciones, comentarios y/o reacciones (en adelante la
‘imagen’) para su divulgacién y/o publicacion en la pagina web, redes sociales y demas
canales online y de comunicacién del autor o perfiles del documental “Mariposas en
invierno”.

En tal sentido, autorizo a que utilice mi imagen grabada a fin de que la misma sea
publicada y/o incorporada en cualquier producto audiovisual, vinculado directa y/o
indirectamente al mismo, para los exclusivos fines de divulgacion de la actividad
universitaria y promocién institucional. Dejo expresa constancia de que, por medio
del presente documento, cedo de manera gratuita el derecho a divulgar mi imagen en los
términos del presente acuerdo.

Nombre y firma del autorizante
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Lugar y fecha
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INFORMACION BASICA SOBRE LA PROTECCION DE DATOS. En
cumplimiento de lo dispuesto en el Reglamento (QUE) 2016/679, General de
Proteccién de Datos de Caracter Personal, le informamos que los datos de caracter
personal obtenidos mediante la cumplimentacion del presente formulario van a ser
tratados con su consentimiento y para la exclusiva finalidad de promocién y divulgacion
de la actividad universitaria de la UVa, y quedara incorporado a sus bases de datos y de
las que es responsable. Las imagenes fotogréficas y demas material filmico grabado con
su imagen y/o voz podrin ser publicadas en la pagina web, redes sociales y demas
canales online y de comunicacion de la UVa o de terceros vinculados a la actividad
académica.

En todo caso, el autorizante puede ejercitar los derechos de acceso, rectificacion,
supresion, limitacién y demas derechos previstos en la normativa reguladora, dirigiendo
su peticion a la direccion delegado.proteccion.datos@uva.es

Puede consultar la informacién adicional y detallada sobre Proteccion de Datos en la
pégina web http://www.uva.es/protecciondedatos
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CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA GRABACION DE IMAGENES Y
VIDEOS

Por la presente, autorizo a Pedro E. Mansilla Pérez a la captacion de imagenes de mi
persona, a utilizar el material filmico que provea en la grabacion total y/o parcial de mi
imagen, voz, opiniones, declaraciones, comentarios y/o reacciones (en adelante la
‘imagen’) para su divulgacion y/o publicacién en la pagina web, redes sociales y demés
canales online y de comunicacion del autor o perfiles del documental “Mariposas en
invierno”.

En tal sentido, autorizo a que utilice mi imagen grabada a fin de que la misma sea
publicada y/o incorporada en cualquier producto audiovisual, vinculado directa y/o
indirectamente al mismo, para los exclusivos fines de divulgacién de la actividad
universitaria y promocién institucional. Dejo expresa constancia de que, por medio
del presente documento, cedo de manera gratuita el derecho a divulgar mi imagen en los
términos del presente acuerdo.

Nombre y firma del autorizante
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Lugar y fecha
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INFORMACION BASICA SOBRE LA PROTECCION DE DATOS. En
cumplimiento de lo dispuesto en el Reglamento (QUE) 2016/679, General de
Proteccion de Datos de Carécter Personal, le informamos que los datos de cardcter
personal obtenidos mediante la cumplimentacién del presente formulario van a ser
tratados con su consentimiento y para la exclusiva finalidad de promocién y divulgacion
de la actividad universitaria de la UVa, y quedar4 incorporado a sus bases de datos y de
las que es responsable. Las imégenes fotogréficas y demas material filmico grabado con
su imagen y/o voz podran ser publicadas en la pagina web, redes sociales y demas
canales online y de comunicacién de la UVa o de terceros vinculados a la actividad
académica.

En todo caso, el autorizante puede ejercitar los derechos de acceso, rectificacion,
supresion, limitacién y demds derechos previstos en la normativa reguladora, dirigiendo
su peticion a la direccion delegado.proteccion.datos@uva.es

Puede consultar la informacién adicional y detallada sobre Proteccion de Datos en la
pagina web http://www.uva.es/protecciondedatos
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