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Dedicado a todag egsasg
tamilias de nin@sg egpeciales,
diferenles ¢y nnic@s,



¢Qué es normal? ;A qué llamamos raro? ;Lo diferente puede ser
Unico y especial? Esto es lo que nos plantea “La cigliefia anil’; un
cuento sobre el valor de la diferencia y la importancia de ponerse
en la piel del otro. A través de la historia de VVehia y su hermana
Naila, quien tiene una enfermedad rara, comprendemos la
importancia de apreciar y cuidar a las “cigienas aniles” que hay
en cada uno de nosotros.

En Pfizer apostamos por la educacion para la salud y ofrecemos
este cuento porque creemos que es una de las mejores
herramientas didacticas para explicar a los mas pequenos vy los
mas grandes también, valores como el respeto, la igualdad y la
empatia, aspectos bdsicos para la convivencia en sociedad.

Espero que este cuento ofrezca a ninos, padres y familiares un
momento de reflexion, diversion y aprendizaje. Y sobre todo,
confio en seguir acercando nuestra filosofia y razén de ser de
una forma diferente, pero siempre con el mismo objetivo en
mente: conseguir, entre todos, un mundo cada vez mas sano y
mas comprometido con la salud.

Monica Pinuela
Jefa de Comunicacion de Pfizer
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Hola, mme llamo Vehia y og voy
a conlayr algo gsobre mi tamilia.
Como cada lunes, mi mama ha salido temprano con mi hermana

pequena porque hoy le vuelve a tocar consulta en su médico, vy
luego tiene que ir a sus ejercicios, hace como una gimnasia que le

ayuda a estar mas fuerte y poder estar mas recta y andar mejor.




Mas tarde, tiene que practicar movimientos con la boca
y la lengua, con otro médico diferente creo, porque no la
entendemos cuando habla...,

aunque habla poco,

ies muy graciosal

Otros dias van a nadar y a una escuela especial donde mama
habla con mas gente mientras Naila juega. Por eso, mi
hermano mayor de 15 anos, Danel, me lleva al cole a menudo.




Y por que es asi de egpecial Lla vida de mi hermana?

Un dia, cuando Naila era pequena —ahora tiene 2 Parece ser que tiene una enfermedad rara. jY no hay
anos y ya es mayor, como yo, que tengo 6—, papay pastillas, ni pomadas, ni inyecciones para curar lo
mama nos explicaron al tato Danel y a mi que Naila suyo! Nadie sabe mucho sobre su enfermedad, pero
tenia algo diferente, y que por eso le costaba mas al menos no le duele nada.

subir escaleras, comer ella sola, hablar como el resto

. - Papa y mama dijeron que iban a
de los ninos de su edad y mas cosas. Pay ) d

intentar por todos los medios
qgue algun médico hablara con
mas gente lista y estudiosa
y encontraran una pastilla
0 un jarabe para que Naila
no sea tan diferente.




En mi Gltima revision en el médico me tuvieron que
poner gafas porque no veia bien los dibujos ni las
letras de la pizarra. A mi me encanta llevarlas, son
rosas, preciosas, las elegimos todos juntos, y estoy
superguapa con ellas.

Pregunté entonces por qué tenia que llevar gafas y
mis hermanos no, y papa me explicé que

Lag personas son lodas
diferenles enlre i y ego eg lo
que hace a cada uno egpecial.

El tato Danel también tiene algo diferente, lleva
aparato para que sus dientes se ordenen. A cada
persona nos suceden cosas distintas. Creo que del
tato también se burlaban al principio en el cole, jqué
tontos!, no saben que no es nada malo.

Creo que lo entiendo mejor,

a cada uno nos loca una cosga:
A mi, gatas: al talo, aparato
en log dienles; a Naila, teney
algo rayo...
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Aquellos dias, papay mama
parecian mas preocupados y
tristes, hablaban mucho por
teléfono, acudian a reuniones...

Papa tuve que
dejay su trabajo
vorque dijo que
ahora su nuevo
trabajo era Naila.

1Y nmogolyosg, clayol

Mama estuvo de acuerdo, ya
que ella es enfermera v, con los
turnos, tiene mas facilidad para
poder estar con nosotros.



Yo o enltienndo
mucho de todo estlo...

Me encanta jugar con Naila y Danel, que nos
hace rabiar y se esconde para asustarnos. Eso
cuando no esta haciendo sus deberes, claro.
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Pl enllrar em el cole, Lle conlle a mig companeros
lo egpecial que era mi hersmmana. Desde entonces, todos me
tratan con carino y me dicen cosas bonitas de ella. Todos, menos Fernando.

Fernando es malo y se rie de ella: “jTu hermana es un pato!” No me
gusta nada cuando me lo dice, asi que simplemente le ignoro.



Cuando le pregunte
A mama que por que
Naila eya diterenie

y por qué no podia ir al cole conmigo,
me explico lo siguiente:

—\Veras carino, los bebés nuevos
qgue llegan a las familias son
traidos por una ciguena.

13



i%il iYa g€ cé6mo gony Lag cigt‘ieﬁas!

Papa me las enseno en el libro de animales, ese que tanto
miramos, y ademas las hemos visto cuando ibamos de viaje a
aquel pueblo que tardamos mucho, ;te acuerdas, mama? Vimos
- dénde vivian: en un nido gmnd|51mo, encima de la lglesm Ias
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-Pwues bien, Lla cigi'neﬁa tan diferente al resto, tan especial, tan bonita, tan

- Unica entre todas, que nos dejo una personita igual
que triljo e .c\.oi:.olra ef:;f"“‘ de diferente: especial, hermosa vy Unica.

cigunena de LG oo AT o SV
S R RO - —iYo quiero ser veterinaria y estudiar a las ciglienas \
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Desde aquellas explicaciones, VVehia sintid una —Tienes que esperar a que llegue el buen tiempo;

inquietud por ver en algin momento a aquella las ciglienas se van a otro continente a pasar el

cigiena anil. frio invierno, asi que cualquier dia puede que

pasen volando cerca de aqui —contesté su
hermano.

Jenia que

precuntarle
€ogasg, Yy queria VVehia no cesaba en su deseo de
csabey yor ver a la cigliena anil, y pasaba

horas y horas mirando
por la ventana de su
habitacion, desde
donde se podrian
avistar en caso
de que pasaran,
No tardo en curiosear el libro de ya que muchas
animales, y enseguida pregunté a Danel otras aves revoloteaban a
donde se buscaban las ciglienas. menudo por la zona.

queé era tan
diterente y tan
rara, igcual que
Naila.
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Vehia adoraba todo tipo de animales, y podia pasar mucho tiempo observandolos
sin cansarse. En eso de la paciencia y en tomarse su tiempo para analizar y ejecutar
cosas se parecia a Naila, que era perseverante y constante en todas las tareas que
intentaba realizar sola, como coger un tenedor de forma correcta, abrir un libro,
hacerse entender para pedir algo.

Curiccamenle Naila en hebyeo
signitica «la que logra sus meltasx».
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iQue rayol, —exclamaba
Vehia a menudo-.

s ninguna folo de
ciguienas aparece la
cigunenia anil.

Y volvia a su posicion en la ventana,

como si de un vigia de carabela se
tratara.
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En el cole era una nina muy lista y sacaba muy estaba haciendo los deberes en su cuarto: “jTato,
buenas notas, muy querida tanto por los profesores tato!, jla he visto! Ha pasado por mi ventana, se ha
como por los alumnos, que le preguntaban por Naila parado y me ha mirado”
constantemente. Aunque, claro, ahi estaba Fernando
para ser la excepcion y confirmar la regla; algunos
dias incluso le castigaban en clase por

su mal comportamiento.

ifra preciogal de un

coloy tan diterenle

y tan egpectacular
que no podia dejar de

mirarla, era egpecial
(R Y uinica, como me
conillé mama...,

VVehia salio de
su habitacion
apresuradamente a
buscar a Danel, que

innnica y egpecial
como Nailal
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Su hermano la detuvo.
—i¢¢la has visto???

—¢A quien?

—iA la ciguena anil!

Con toda la delicadeza que
pudo, al tiempo que le

daba un beso en la mejilla,
Danel le respondio:

—\/ehia, jte has pegado

una siesta que ya quisiera

yo! Te has dormido al sol

de la ventana, apoyada en

tu cojin,

y Lla cigunena
anil ha venido

a visilarle eny un
dulce gsueno.

—iDe eso nada! jEra real! La cigena me ha

dicho que estaba de paso porque tenia que dejar a
otro bebé especial en otro hogar.




—Y también me ha dicho
que, a pesar
de gsey sanica,
le gustaria
seyr del coloyp
de Lag oliyras
ciguiecnas,
pvorque

ge sienle
obseprvada

y sola.




Jengo que descubrir quien la pinlo de ese color, cunando gse

volvié anil, <i puede sey del coloy de Lag oiyas cigi‘neﬁas o

si hay mas ciguenas de ese color y donde estan. iPor que
aparecen sin llamarlag?

oy a hacer lo mismo que mama y papa hacen con
Naila, buscar pistas, caminos, ensenar a todos mis
amigos y amigas que existen y que, aunque

nunca las hayan visto, estan por
algun sitio, y en cualquier
momento podrian llegar a su casa
con un bebé Unico y diferente
como ellas y como Naila.

En ese momento llego su padre,
que estaba haciendo la cena en la cocina.

—Papa, me gustaria poder investigar.
¢Podré hacerlo?, ;qué necesito?



Su padre se dispuso a responder
cuando mama y Naila abrieron
la puerta y entraron en casa, tras
otro dia duro y largo de ejercicios,
cuidados y juegos terapéuticos.

Vehia se olvido de la pregunta a su
padre y corrid hacia ellas:

—iHolaaaaaa!, tengo que contaros
muuuchas cosas!




De pronto, se dio cuenta de que
no venian solas. Les acompanaba
Fernando, su odioso companero
del colegio.

Vehia ge indigno
muchigsimo:
dcémo eg posible

que viniera con

su hermana
Yy s
madye?

Pero antes de que
pudiera contestar, su
madre le dijo:

—\Vehia, Fernando quiere
hablar contigo.



— Esto... Vehia, yo... quiero disculparme
por haber sido tan bruto todo este
tiempo..., yo... —y se puso a sollozar.

La madre de Vehia termind la frase:

fernmando ha tenido un
hermanile que liene
Lla mmisma entermedad
que tu hermana y...




ila ciguena anil
iba a tu casal —iMama, tenemos
—dijo Vehia sin dejar terminar que enconlrar mas

a su madre, y le dio un i A= "
abrazo a Fernando—. No te cigunienas anileg!

preocupes, yo te voy a ayudar
todo lo que pueda, yo sé
mucho.

El nino se sorprendio de la
amabilidad de Vehia y sonrio.
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Su madre se quedo pensativa. Sin darse
cuenta, Vehia habia tenido una gran idea:
iencontrar mas familias con ninos especiales!,
y mird con orgullo a su hija.

Mientras, Vehia le dijo a su hermana:

—Ven, Naila, ;te gusta el color anil?
He conocido a una ciglena de ese

color especial, es una cigliena rara
pero Unica, como tu.

22200 quieres sey
de colop anil 707 \







Nunca estamos preparados para recibir la noticia de que
nos tenemos que enfrentar a una enfermedad, y mucho
menos si ésta es una enfermedad poco frecuente, donde

el camino hasta el diagnostico suele ser muy largo vy lleno
de incertidumbres. Si la enfermedad la padece un hijo,
todos los sentimientos, dudas y emociones se multiplican y
agolpan de manera que es muy dificil gestionar el dia a dia
de una familia.

El desconocimiento que rodea a las enfermedades poco
frecuentes no es sdolo de los que las padecen y de su
entorno, no; ese desconocimiento es comin entre los
meédicos y entre la sociedad, por lo que es muy complicado
encontrar herramientas que nos ayuden a sobrellevar o
solucionar tanto las pequenas dudas como las grandes
cuestiones que surgen diariamente. Es ahi donde el cielo
se nubla y el desanimo llega a las familias, cuando el
sentimiento de soledad nos abraza y nos preguntamos el
porqué de todo.

En ese momento es cuando como por arte de magia aparecen
personas que han sufrido lo mismo que nosotros, o que lo estan
sufriendo en ese mismo momento y nos acompanan en el camino,
es ahi cuando las asociaciones de pacientes surgen y acogen a

las familias que necesitan ayuda. Las asociaciones agrupan a
personas con vivencias y situaciones muy similares donde todo

se comparte, donde las personas en un ejercicio de absoluta
generosidad se ayudan entre si, donde la informacion que
pensabamos no encontrariamos nunca esta disponible y donde
encontramos recursos que necesitamos pero nadie nos da.

“La cigliena anil” quiere crotorar para llamar la atencion sobre
la importancia de como afrontar las cosas sin prejuicios y con
naturalidad, no es importante lo que nos pase, lo importante es
como lo afrontamos.

Mario Torbado
Jefe de Relaciones con Asociaciones de Pacientes de Pfizer






