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A tutti i bambini, Anag,

: 2 Beghon:

ciaseuno raro, Zhell;
a modo suo.




[ una bella giornata di sole e nella fattoria e appena nato \ino.
Mamma mucea coceola con amore il suo piccolo, quando si accorge che ¢'¢ qualeosa di strano:
\ino non ¢ uguale agli altri vitellini.







e AP

Filippo il gallo decide allora di entrare nella stalla per chiedere notizie 2 mamma mucca

che appena lo vede esclama: «(juarda che strane macchie a forma di fiore ha il piccolo Nino!
(‘osa diranno gi altri? | o prenderanno tutti in giro!>.

Filippo osserva i fiori sul manto di Nino. esce dalla stalla e in un atfimo ritorna

con un veeehio maglione giallo del contadino: <Servira a coprire le macchie di \ino.

Vedral, nessuno si accorgera dei fiori~.






Nino ¢ triste e deluso. Adesso non ¢ deriso per i fiori,

ma per il maglione che indossa e che lo rende diverso da tutti.

(osi, mentre ogni mattina i piccoli della fattoria si incontrano per giocare insieme,
lmprefensceandare dasoloarmcomre le farfalle nel prato.
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anche a distanza, riesce a sentire lo shattere delle ali delle farfalle.
Per lui quel delicatissimo soffio ¢ come una musica.

Ha una dote che lo rende il migliore: il suo udito ¢ cosi sensibile che,

Totti i giorni i quattro amici si incontrano per il loro gioco preferito.
Fanno a gara a chi riesce a trovare la farfalla piv colorata e dalla forma piv curiosa.
Nino in questo ¢ un vero campione.




[Jna mattina Nino e i tre puleini si spingono

troppo lontano dalla fattoria e finiscono sulla riva di un laghetto.

Sulla fronda di un salice piangente, Nino intravede una farfalla dalla forma
davvero particolare e le sue ali emettono un suono tanto soave che non puo fare
ameno di correrle diefro: <f hi amici, guardate questa farfalla:

¢ bellissima. Presto seguiamola!>.




Ma nella fretta di raggiungerla scivola su un sasso

nascosto tra le foglie e cade nell'acqua del laghetto.

Nino spaventato tenta di nuotare, ma fa fatica a rimanere a galla.
«<Amici questo maglione ¢ troppo pesante» grida ai tre pulcini
«<non riesco a toglierlo, provate a disfare la maglia!~.
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[ piccoli amiei'subito si danno da fare per aivtare Nino. Con i loro beechi
tirano i fili di lana del maglione che comineia a disfarsi e a laseiarlo libero.
Nino ora € meno pesante, ma aneora non riesce a uscire dall'acqua.
«<Resisti Nino, andiamo a chiamare i grandi alla fattoria! Non mollare!




P 2 R [n pochi minuti i puleini tornano seguiti da Filippo il gallo e dagli animali della fattoria.
g b’ W «Non ¢é tempo da perdere!> esclama Filippo.

«{Jniamo le forze e formiamo una catena. Per salvarlo c'¢ bisogno dell'aiuto di tutti!>
«(Jh issaaaaa! ()h issaaaaa!»
(3li animali riescono finalmente a tirarlo fuori dall'acqua.
Nino ¢ salvo. Stremato e stanco trema dalla paura.










Diario dalla fattoria

”

Mi ehiamo

e se fossi un animale della fattoria sarei

perche

Prova a disegnarti

| miei migliori amici si chiamano

e se fossero animali della fattoria sarebbero

Prova a disegnarli
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(osa mi piace di me: F se il maglione di Nino fosse stato di un altro colore? A quali animali -';
sarebbe assomigliato e chi avrebbe avuto come amici invece dei tre puleini? =

| a storia che hai letto puo crescere e cambiare come vuoi tu, prova a inventare
nuove avventure e anche nuovi finali con la tva immaginazione!

(Cosa ai miei amici piace di me:

Wy

[0 € i miei amici
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Una fiaba per aiutare
grandi e bambini a parlare
di una malactia rara
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Allegaro al volume “Nino Giallo Pulcino”

N ovartis & un‘azienda attivamente impegnata nello svi-
luppo di farmaci innovativi per esigenze ancora in-
soddisfarte, in particolare per le malartie rare, il piti delle
volte di origine genetica, che colpiscono non pit di 5 per-
sone ogni 10.000 abitanti.

Nonostante ognuna di esse interessi un piccolo numero di
individui, nel loro insieme le malattie rare riguardano circa
tre milioni di pazienti in Italia.

Limpegno dei ricercatori di Novartis si rivolge prima di tue-
to a capire la causa di queste patologie, chiamate anche “ma-
lattie orfane” proprio per la rarita e la carenza di conoscenze
scientifiche che ne rendono difficile la cura. La comprensio-
ne del meccanismo che provoca la patologia consente infatti
di mettere a punto terapie efficaci e specifiche.

Per questa ragione Novartis si ¢ impegnata a sviluppare
farmaci che hanno contribuito in modo significativo alla
cura dei pazienti affetti da malattie rare come la leucemia
mieloide cronica, alcuni tipi di tumori solidi e non ultima
la sclerosi tuberosa, una patologia oltre che rara anche dal
forte impatto sociale.

Poiche siamo convinti che l'impegno di un'azienda debba anda-
re al di la della ricerca di farmaci che consentano di dare una
risposta terapeutica ai pazienti e alle famiglie che convivono
con una malattia, abbi la realizzazione di questo
progetto. Crediamo infatti che le storie abbiano la straordinaria
capacitd di sensibilizzare adulti e bambini verso tematiche non
facili, di favorirne la comprensione e quindi il dialogo anche
allinterno delle famiglie.

[vigi Boano

Novartis Farma
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(Com’e nato questo progetto

n Italia in media ogni quattro giorni nasce un bim-

bo con la sclerosi tuberosa e spesso il luogo dove
nasce rappresenta gia un fattore discriminante per la sua
futura qualita di vita. Il cammino si presenta comunque
in salita, con tante battaglie da affrontare ¢ molti tra-
guardi che in alcuni casi restano sullo sfondo.
Diventa allora fondamentale non sentirsi soli, imparare
ad accetrare la malattia, a essere felici in ogni condizione
della vita e a evitare di nascondersi dietro una facciata di
paura e di inconsapevolezza.
In questa direzione I'Associazione Sclerosi Tuberosa
O.n.L.u.s. esprime tutte le sue potenzialita: nel sostegno
alle famiglie, nella condivisione di esperienze comuni e
nella comunicazione delle problematiche che riguarda-
no chi vive questa situazione.
Il progetto della fiaba Nino Giallo Pulcino si inseri-
sce perfettamente tra questi obiettivi: come spiegare ai
bambini il valore della diverista? E possibile, anche in
un ambito cosi complesso come quello delle malattie
rare, raggiungere i giovanissimi ¢ trasmettere loro il si-
gnificato pit alto della parola solidarieta?
Ecco allora il bisogno di trovare un linguaggio semplice,
chiaro e originale per aiutare i piccoli e anche le famiglie
a comprendere cio che sta accadendo e quanto si trovano a
dover affrontare fuori e dentro di loro.
Cosa meglio di una fiaba puo tradurre tematiche tanto
difficili in un percorso di crescita e di consapevolezza?
La storia di Nino racconta un po’ di tutti noi: 'arrivo
del diverso, dell'inatteso, ¢ ovviamente un evento che
sconvolge, travolge e cambia tutte le prospertive.

Niente ¢ piti come prima ma con il coraggio e l'aiuto
degli aleri si pud intraprendere il cammino che porta dal-
la chiusura alla condivisione consapevole della “rarita”.
Volevamo una fiaba che non parlasse esplicitamente della
malattia ma che attraverso la metafora e con degli animali
come protagonisti, parlasse un lingnaggio universale e faci-
litasse l'identificazione dei pii piccoli con le loro esperienze
e le loro emozioni.

Cosi ¢ nato Nino Giallo Pulcino, un libro in cui e
sperienza, la sensibilitd e la passione di molte persone si
SONo unite in un unico, comune obiettivo.
Ringraziamo Novartis, Carthusia, Maurizio Rigatti e
Annalisa Beghelli che hanno reso possibile la realizza-
zione di questo libro che ora sfogliate tra le mani.
Buona lettura!

Velia \faria [apadula
Presidente Nazionale,
Associazione Sclerosi Tuberosa O.n.lu.s.



er un genitore raccontare cosa vuol dire avere un

figlio affetto da sclerosi tuberosa significa compiere
un cammino a ritroso, fatto tante volte di lacrime e di
ostacoli, di bastoni fra le ruote e di piccoli traguardi, un
cammino difficilissimo, anche entusiasmante, impegna-
tivo ¢ arricchente.
La diagnosi arriva per ciascuno in periodi e modalita
differenti, ma sicuramente rappresenta per tutti un mo-
mento che resta inciso nella storia della nostra vita, quasi
pili della nascita del figlio. A distanza di anni si ricorda-
no persino le parole esatte con cui i medici comunicano
la notizia, il luogo o i rumori di sottofondo.
Uno spartiacque, insomma.
La vita diventa in salita e bisogna imparare in fretta a
essere genitori, perché le cose da fare sono tante: la richie-
sta di invaliditd, la riabilitazione mororia, i colloqui con
i medici, tanti medici, i numerosi controlli, le scadenze
da rispettare, perché saltarle potrebbe significare perde-
re un rene o avere una dura crisi epilettica. A volte poi
la situazione non sembra cosi grave ¢ allora si preferisce
nascondersi dietro una “finta normalitd”, in cui niente di
anomalo ci deve toccare: si pensa che senza nominarla la
sclerosi tuberosa andra via. Molto spesso perd anche da
questa condizione si ricade pesantemente a terra, spinti da
un’improvvisa crisi epilettica o da un rene quasi perforato.
1l percorso dei genitori di un bambino con sclerosi tuberosa
¢ di solito una lotta continua, divisa tra lamore e l'accetta-
zione della situazione. Spesso capita che le famiglie non
riescano ad affrontare le difficolta o che la pesantezza di
certi momenti diventi insostenibile: la propria vita rischia

|a voce dei genitori

di passare sempre in secondo piano, sommersa da urgen-
ze infinite o dimenticate.

Il quadro che stiamo dipingendo ¢ piuttosto oscuro, ma
in fondo a questo lungo cammino si riesce a vedere la
luce della speranza. Per molti & rappresentata da un nuo-
vo farmaco, da un nuovo intervento chirurgico, da una
nuova tecnica di riabilitazione del linguaggio o del cor-
po; per altri solo fare parte dell’associazione ¢ essenziale
per ripartire. Una parola detta da una mamma o da un
papa che ha gii vissuto la stessa esperienza, aiuta a vedere
le cose sotto un altro punto di vista. Le soddisfazioni poi,
nelle nostre “vite in bilico”, sono enormi anche quando
si raggiungono piccoli traguardi: condividere la gioia con
altre famiglie serve a sentirsi piit forti, a sostenersi e a con-
fortarsi a vicenda.

Per questo ¢ fondamentale portare la nostra testimo-
nianza in contesti diversi, anche al di la dei confini na-
zionali, perché cosi diventiamo esempi per altre forme di
disabilita o di disagio, e prendendo in prestito le parole
di Gandhi “... prendiamo un filo di speranza e ci avvol-
giamo nella sua luce...”.

Novella Riviera

Genitore, Associazione Sclerosi Tuberosa O.n.l.u.s.



Una storia per trovare le parol

cosi ricca di insegnamenti questa fiaba. Nell’appa-

rente semplicita del testo e attraverso le illustrazio-
ni sono raccontati momenti importanti dell’esperienza
dei bambini e delle famiglie che affrontano la malartia
rara: il primo impatto sconvolgente e scioccante con la
“diversita” del proprio figlio, pensato ¢ sognato in un
altro modo, all’inizio solo intuita dalla mamma, in se-
guito accertata e comunicara (a volte anche dopo molto
tempo) da un medico come prima diagnosi.
E poi le successive reazioni: il disorientamento, il rifiuto,
la negazione dell’evidenza, il tentativo di mascherare in
qualche modo la situazione o di nasconderla al bambino
e agli altri, rinviando il cammino verso la consapevolezza.
Durante questo lungo e doloroso periodo in casa spesso
non si parla della malattia, diventa quasi un tabii.
Pensando di proteggere il figlio da preoccupazioni e ansie
non si affrontano le sue emozioni, le sue paure, la sua pos-
sibile rabbia.
Per giungere infine, attraverso un percorso di crescita
¢ di consapevolezza che deve coinvolgere la famiglia ¢
soprattutto il bambino, all'auspicata accettazione, anzi
al riconoscimento del valore della diversita.
Questa fiaba aiuta questo percorso: leggendo la storia
¢ identificandosi nel personaggio, il piccolo lettore pud
riconoscere le sue emozioni e condividerle con gli aduls.
Da parte loro, gli adulti possono esprimere le loro sen-
sazioni e confrontarsi con semplicita e sincerita con il
proprio figlio, parlando insieme delle difficolta: perché
il silenzio non protegge dalla sofferenza.
Cio che & successo a Fabiana ne ¢ un esempio: durante

Pincontro con altri due bambini, Sara e Davide, i genito-
ri ¢ il gruppo di Carthusia, per la prima volta a nove anni
& riuscita a parlare apertamente di sclerosi tuberosa, un
termine difficile e strano per lei, e a esprimere un pen-
sicro che probabilmente teneva dentro da tanto tempo:
“non capisco perché ¢ toccata a me e non a mio fratello”.
E importante cercare di accompagnare i bambini nella loro
ricerca di risposte, creando un ambiente affettivo di dialogo
dove le domande possano essere espresse e accolte.

In questo senso la narrazione & uno strumento potente
per parlare dell'argomento anche con i fratelli ¢ le sorel-
le, che portano spesso carichi emotivi pesanti che condi-
zionano la loro vita.

Il racconto non dimentica anche la fondamentale impor-
tanza dell’aiuto da parte dei compagni e della societa pit
allargata (la fattoria): speriamo che questo libro possa es-
sere utilizzato da insegnanti ed educatori per spiegare e
approfondire temi difficili quali la disabilita, la diversita e
le malattie rare, aiutando cosl i nostri piccoli e coraggiosi
“cuccioli” a superare la solitudine.

Patrizia Petroni

Pricologa, Associazione Sclerosi Tuberosa O.n.lu.s.







