Sonia Goerger y Elodie Garcia

HIJOS DE LA GENETICA



Sonia Goerger y Elodie Garcia

Wite
el ]obe

HIJOS DE LA GENETICA




En medio de un claro, en una linda
casita de madera, viven Abuela vy
Abuelo Lobo.

Cada miercoles, guardan a sus nueve
nietos. jUna visita semanal que los
lobatos no se perderian por nada

en el mundo! Abuelo Lobo es tan
gracioso. {Nunca se queda atras para
hacer tonterias! La ternura y la
calma de Abuela Lobo tranquilizan a
los jovenes lobos.
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Cuando llega la hora de la merienda,
todos se relnen cerca de la
chimenea, con una taza de chocolate
caliente, para escuchar a Abuela Lobo
contarles una historia.

“iCuentanos una historia de
miedo!” pide un joven lobo
impaciente.

“*No, juna historia de aventura!”
pide otra.




Tras unos segundos, Abuela Lobo dice:

“Ya sois mayores. Os voy a contar
una historia verdadera, una
historia que ocurrio cuando era
chiquita: jla historia del encuentro
mas bonito y extraordinario que
hice!




Cuando era chiquita, era timida
hasta un puntfo enfermizo. Me
costaba muchisimo hablar con

los demas y hacerme amigos. Me
causaba muchas dificultades en la
vida cotidiana.




Un dia, la senora Lechuza, la
maestra, nos presento a un nuevo
alumno. Se llamaba Milo. Era un
Joven lobo, alto y delgado, con la
espalda un poquitin encorvada

y hermosos ojos azules. Tenia
una mancha de nacimiento, justo
debajo del hocico, cerca de

la boca; una mancha de color
granate, en forma de corazon.



Esta mancha no era su Gnica
peculiaridad. Milo era mas lento
que los otros lobos de su edad.
Tenia dificultades para hablar
correctamente y entender
algunas cosas. Varias veces a

la semana, el Senor Zorro, un
profesor jubilado, se quedaba a
su lado en clase para ayudarle
a entender las lecciones y
hacer los ejercicios. Los otros
dias, la mayoria de los alumnos
decian que era tonto de remate
y tampoco tenia amigos. Yo era
demasiado timida para dirigirle la
palabra.




Unas semanas tras su llegada,

la Senora Lechuza nos pidio

que aprendiéramos un poema.
Despues, tendriamos que recitarlo,
de pie, delante de toda la clase.
iQuée prueba tan tremenda!

Cuando me toco a mi, no me salio
ni una sola palabra de la boca.
Me quedé bloqueada frente a

mis companeros que me miraban
fijamente, atonitos. Estaba como
paralizada, me temblaban las
piernas. La Senora Lechuza, que
debia de pensar que no me sabia
el poema, estaba perdiendo la
paciencia. Cuando de repente...



.. iCATAPLUM! Un ruido
tremendo retumbo desde el fondo
de la clase. Milo se habia caido
de la silla, arrastrando todos

los libros, cuadernos vy lapices
que estaban ordenados en el
escritorio.

Todos los alumnos se pusieron a
burlarse de él, reir y aplaudir.
jQue estruendo! La Serora
Lechuza, demasiado absorta en
restablecer todo en orden, me
pidio que volviera a mi sitio.




Cruce la mirada de Milo al
volver a mi escritorio, aliviada
y contenta de haber salido del
apuro. Me sonrio y guino el
ojo. Comprendi entonces que no
fue una caida accidental para
nada. {Se habia caido de la silla
a proposito para ayudarme! A
diferencia de todos los demas,
Milo habia entendido lo que
sentia. Habia visto lo que los
demas no veian.



Desde aquel dia, Milo y yo fuimos
inseparables. Fui aprendiendo a
conocerlo, a descubrir un lobo
gracioso y de excepcional bondad.
Incluso me ayudo a superar un
poco mi timidez.

Veis chicos, concluye Abuela Lobo,
hay varios tipos de inteligencia.
Pero, para mi, la inteligencia del
corazon es, de muy lejos, la mas
admirable.




Cuando se acaba la historia de
Abuela Lobo, el silencio vuelve
algunos instantes en el cuarto,
apenas interrumpido por el
fuego que chisporrotea. Los ninos
intercambian miradas complices,
conmovidos por la hermosa
historia que acaban de escuchar.
Un lobato sonrie a Abuela

Lobo, con una mirada burlona,

y se levanta. Y dos, y tres...
rapidamente seguidos por toda la
manada. Abuela Lobo tambiéen se
levanta y se acerca al sofa donde
Abuelo Lobo se quedo dormido.



Lo tapa con una manta para que no
tenga frio y le da un beso carinoso,
justo debajo del hocico, cerca de

la boca... en una mancha de color
granate, en forma de corazon.

iAbra la charla!

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




Me parece
diferente.

3Para ti, qué significa “ser
diferente?

3Y tQ, te sientes diferente?

$Conoces a alguien diferente
dentro de tus familiares?

3Para ti, como se siente uno
cuando es diferente?

3Como reaccionas frente a una
persona diferente? ;Tienes
ganas de ayudarla?

3Ya te burlaste de alguien
diferente?

Si un nino
contesta:

Le puede preguntar:

3Qué opinas de
Milo?

No percibi nada
especial.

Milo necesita a una persona
que le ayude en clase. ;Qué
piensas?

iNotaste que Milo tiene una
manchita en la cara, encima de
la boca?

$Qué opinas del hecho de que
Milo no tenga amigos y de que
se burlen de él?

Sobre el trastorno del desarrollo intelectual

El Trastorno del Desarrollo Intelectual (TDI) es un trastorno del
neurodesarrollo que empieza durante el crecimiento (antes de 18 anos).
Se caracteriza por una alteracion significativa del funcionamiento
intelectual y la autonomia, lo que incide en varios ambitos de la vida
cotidiana de la persona. EI TDI es uno de los principales trastornos del
neurodesarrollo y afecta a un 2 % de la poblacion, o sea mas de un millén
de personas en un pais como Francia. Desafortunadamente, en casi un 50
% de los casos, no se puede identificar el origen. El tratamiento del TDI
depende de su gravedad. En la mayoria de los casos, es pluridisciplinario y
requiere la ayuda de numerosos especialistas: psicologo, psicomotricista,
ortofonista. ... Rara vez existen tratamientos especificos. Es imprescindible
que se realice una deteccion temprana de los trastornos: hoy sabemos
que cuanto mas se estimula al nifio, mejores son las probabilidades que
se vuelva autonomo en el futuro. Asi se puede adaptar la escolaridad
gracias a secciones especializadas dirigidas a profundizar y desarrollar
nuevas capacidades en los nifos.

Sobre la autora

La secretaria médica, Sonia Goerger, lleva muchos afos recibiendo

y conociendo a numerosos pacientes con problemas genéticos. Esta
interaccion la inspir0 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 psicologa 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 afos, 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 Borgonia.

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 electronico, 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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A la hora de la merienda, cerca de
la chimenea, Abuela Lobo cuenta a los
lobatos la historia de Milo, un joven lobo
extrano que tenia dificultades para
hablar y entender.

Un joven lobo con una mancha de color granate,
en forma de corazon, cerca de la boca...

“Los ninos 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

o= Libro # 10.4

: Su opinion es
Bo ¢ importante para
— nosotros.

’S

ISBN:
978-2-38427-012-5 (libro impreso)
978-2-493373-33-5 (ePub)

No se vende - libro gratuito

FOND



https://www.fondation-ipsen.org/book-lab/book-lab-survey/

