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Arno es un adorable pajarito, que
rebosa de vitalidad, al igual que todos
los pajaritos de su edad.




Pero un dia, el viento anuncia una
desgarradora noticia a sus padres.



Arno padece una enfermedad,

con un nombre espeluznante e
impronunciable, que le robara todo lo
hermoso que tuvo a lo largo de los
anos.




Una manana de otono, mientras
empiezan a caer las hojas, la

enfermedad de Arno toca a la puerta
para quitarle su capacidad para volar.

Los padres del pajarito lloran al
pensar que pronto su hijo ya no
podra echarse a volar y acariciar con
las alas el cielo azul.

“Es injusto pero, no se les
olvide, es murmura el viento, a
Arno todavia le quedan muchas
capacidades...”

Y como si se hiciera eco de las
palabras del viento, Arno se puso a
cantar alegremente, con una sonrisa
en los labios.



Una fria noche de invierno,
mientras la nieve cubre el suelo, la
enfermedad de Arno foca la puerta
para robarle su capacidad para
cantar.

Los padres de Arno lloran al pensar
que pronto ya no podran oir a su
querido hijo gritar y cantar a viva
voz.

“Es injusto pero, no se les
olvide, les susurra el viento, a
Arno todavia le quedan muchas
capacidades...”

Y como si se hiciera eco de las
palabras del viento, Arno ofrece a sus
padres una mirada llena de ternura,

0 con una sonrisa en los labios.
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Una templada tarde de primavera,
mientras empiezan a florecer los
arboles, la enfermedad de Arno toca
la puerta para tfomarle su capacidad
para ver.

Los padres del pajarito lloran al
pensar que pronto Arno ya no podra
contemplar los hermosos colores que
lo rodean.

“Es injusto pero, no se les
olvide, les cuchichea el viento, a
Arno todavia le quedan muchas
capacidades...”

Y como si se hiciera eco de las
palabras del viento, Arno aguza el
oido para mostrar a sus padres que
les esta escuchando, con una sonrisa
en los labios.




Una calida noche de verano, mientras
el sol naranja tarda en ponerse, la
enfermedad de Arno toca la puerta
para hurtarle su capacidad para oir.

Los padres de Arno lloran al pensar
que pronto su querido hijo ya no
podra oir las suaves melodias que le
canta su mama.



Enfonces, los padres, indignados,
gritan de desesperanza:

"sY ahora qué le queda al nino?”
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"Miren, silba el viento, su
sonrisa. Le queda su sonrisa para
mostrarles cuanto os quiere...”




El tiempo pasa y desfilan las
estaciones.




Pero, en la cara de Arno, como

si fuese eferna, permanece una
dulce sonrisa, una sonrisa como una
respuesta al amor que lo rodea, una
sonrisa como una respuesta a la vida.



A Arno la enfermedad nunca le
robara su sonrisa.

jAbra la charla!

Prosiga la lectura de esta historia
con los ninos. Las preguntas que
encontrara en la pagina siguiente le
guiara su reflexion.




3Conoces a alguien que tiene,
o tuvo, una enfermedad
parecida a la de Arno?

3Para ti, qué sienten los
padres de Arno? 3Enfado,
tristeza, injusticia, soledad?

3Que sentimos cuando una
persona que queremos fallece?

3Sabias que cada persona
puede sentir cosas diferentes
frente a la muerte de alguien?

3Qué opinas de
Arno?

Por ejemplo, algunas pueden
estar tristes mientras que
otras estan enfadadas. También
pueden expresarlo de manera
muy distinta. Por llantos, risas
nerviosas, gritos, o incluso no
mostrando nada...

3Sabias que los nifios, al igual
que los adultos, pueden temer
la muerte y tienen dificultad
para hablar de ésta? ;Qué
opinas?

Si lo necesitas, no dudes
en hablarlo con alguien, en
cualquier momento. Te aliviara.

Sobre la leucodistrofia metacromatica

El término leucodistrofia se refiere a un grupo de enfermedades, de origen
genético, que afectan a la mielina del cerebro, una especie de vaina aislante y
protectora que envuelve los nervios y neuronas y asegura que conducen bien la
electricidad. Las leucodistrofias son enfermedades degenerativas. Hoy en dia,
se distingue una docena de formas de leucodistrofias. Los sintomas pueden
variar segun el tipo de leucodistrofia. Generalmente, las manifestaciones
neuroldgicas pueden aparecer a cualquier edad y son progresivas —trastornos
del equilibrio, temblores, trastornos motores, trastornos intelectuales (memoria,
comprension, comportamiento), trastornos sensoriales (vision, oido)—. En
general, no existen tratamientos para estas enfermedades, causando a menudo
una muerte precoz. Para algunas leucodistrofias, las investigaciones estan
avanzando para tratar de identificar tratamientos especificos que ralenticen

el proceso de la enfermedad. En el caso de la leucodistrofia metacromatica,
existen 3 subtipos: la forma infantil tardia (60 %), la forma juvenil (20 a 30 %)

y la forma adulta (10 a 20 %). La forma infantil tardia empieza cuando el nifio
estd en edad de andar, y se manifiesta por la aparicion progresiva de trastornos
de la alimentacion y deglucion, crisis epilépticas, la pérdida progresiva del
andar, del habla, de la vision y el oido, que conduce a una muerte precoz.

Sobre la autora

La secretaria médica, Sonia Goerger, lleva muchos afos recibiendo y
conociendo a numerosos pacientes con problemas genéticos. Esta interaccion
la inspir6 a crear esta serie de libros sobre los “Hijos de la Genética”.

Los libros de esta coleccion abordan los retos a los que estos pacientes pueden
enfrentarse a diario, en términos sencillos y con personajes adorables. Para
darles vida, Sonia Goerger trabajo, entre otras personas, con la psicdloga clinica
Christine Juif, que sigue a pacientes con enfermedades genéticas y a su familia
a lo largo del proceso diagnostico.

Sobre la ilustradora

Disefiadora grafica desde hace varios afios, Elodie Garcia es autora e ilustradora
de libros infantiles y de comics. La delicadeza de su trazo le permite abordar, de
forma amable, temas dificiles. Al ilustrar la serie de libros “Hijos de la Genética”,
espera ayudar a las familias que se enfrentan a enfermedades raras.



Sobre la asociacion ARGAD

La Asociacion para la Investigacion en Genética y el Apoyo a las Familias
y a los Profesionales de Dijon-Bourgogne (ARGAD) es una asociacion sin
animo de lucro bajo la ley de 1901, creada en septiembre de 2010.

ARGAD lleva a cabo numerosas actividades:

e Mejorar las condiciones de acogida y atencion de los pacientes con
enfermedades raras en Borgofa, dentro del Centro de Genética del
CHU de Dijon;

e Sensibilizar a los profesionales sanitarios de la region de Borgofia y
al pablico en general sobre las enfermedades raras;

e Contribuir a mejorar la formacion de los profesionales de la salud
relacionados con las enfermedades raras;

e Y apoyar las actividades de investigacion clinica y biologica en el
ambito de las mutaciones genéticas asociadas a las anomalias del
desarrollo y a la discapacidad intelectual en Borgona.

Para apoyar a la Asociacion ARGAD y su mision,
visite: http://www.translad.org/

Sobre el Fondation Ipsen BookLab

La transmision veridica de la ciencia al publico es compleja porque

la informacion cientifica es a menudo técnica y conduce a la difusion
de informacion inexacta. En 2018, la Fundacion Ipsen cre6 BookLab
para abordar esta necesidad. Las publicaciones de BookLab se crean
mediante un proceso de colaboracion entre cientificos, médicos, artistas,
autores y ninos. Existiendo en formato papel y electrénico, y en varios
idiomas, BookLab proporciona libros a mas de 50 paises, para personas
de todas las edades y culturas. Las publicaciones de la Fundacion

Ipsen BookLab se proporcionan gratuitamente a escuelas, bibliotecas y
personas que viven en situaciones precarias. jUnase a nosotros! Acceda
y comparta nuestros libros visitando www.fondation-ipsen.org
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Arno es un adorable pajarito lleno de vitalidad.

Pero, un dia, el viento anuncia a sus padres que

padece una enfermedad que le tomara todo lo
hermoso que tuvo a lo largo de los anos.

A pesar de esto, ante la injusticia, la sonrisa de
Arno permanece, como el recuerdo eterno de una
partida temprana.

“Los nifios se enfrentan a muchos retos en su vida.
Las enfermedades son dificiles de hablar. Estos libros explican que cada nifio
es poderoso y que su espiritu es mas grande que cualquier enfermedad”.

— James A. Levine
MD, PhD, Profesor, Fondation Ipsen, presidente
www.fondation-ipsen.org
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