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En el bosque, a la linde de un
pequeno claro, vive una familia de
jabalies. Mama Jabali y Papa Jabali
tienen cuatro hijos: dos jovenes
jabalies llamados Nieves y Hugo vy
dos jabatos, Manon vy Leo.



Una familia de jabalies de apariencia
muy ordinaria, de no ser por la
enfermedad que padecen ambos
Jabatos que les impide ver y sentir
correctamente. Les cuesta tambieén
caminar y pueden volverse muy
enojadizos, haciendo a veces que
sean totalmente incontrolables.




Aquella manana, Mama y Papa Jabali
salen a buscar comida en el bosque.
Antes de irse, vuelven a dar consejos
a los dos hijos mayores:

“*Mientras no estamos, os
confiamos el cuidado de vuestros
hermanito y hermanita. Cuidad
bien de ellos y no les perdais de
vista.”

A\ N o
Ya, ya~ contestan con un suspiro
Nieves y Hugo, que solo escuchan
a medias.




Una vez se hayan marchado los padres,
los jovenes jabalies vuelven a sus
ocupaciones, dejando sin vigilancia a los
Jabatos. Hugo se apoltrona delante de
la tele mientras Nieves se sienta en un
rincon para comer bellotas.

Mientras tanto, Manon vy Leo
...aprovechan la ocasion para explorar
. 'losialrededores. Animados por la

s curiosidad, se alejan poco a poco de la
casa, has}?‘gi\fsaparecer en el bosque.
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Sorprendida por el silencio que reina

en la casa, Nieves deja de lado las

bellotas para averiguar lo que estan

haciendo su hermanito y hermanita.
Al no verlos, se apresura a volver al

lado de Hugo.

“iManon y Leo han desaparecido!

iHay que buscarlos!” grita Nieves,

totalmente aterrorizada.

"iTranquila! Que deben de estar

en algln rincon de la casa

haciendo tonterias como siempre.

iBascalos t sola!” salta Hugo,

indiferente.

Enojada y asustada, Nieves se
adentra sola en el bosque para
buscar a los dos intrépidos jabatos.




Mientras tanto, ambos jabatos estan
totalmente perdidos. Al no poder ver
casi nada, vagan torpemente por

el bosque, golpeandose contra los
arboles. Su falta de olfato les impide
encontrar su camino... Leo cae en
una trampa puesta en el suelo y se
queda inmovilizado, la pata atrapada.
Manon, a quien fallan las fuerzas,
acaba desmayandose de cansancio al
pie de un arbol.




En el sendero, Nieves no puede evitar
imaginar lo peor.

"Si les pasa algo, jmama y papa
no me lo perdonaran jamas! jY yo
tampoco!”, piensa.

“sPor qué no los escuche? Nunca
perderlos de vista...” se repite

a vueltas la joven adolescente,
cuyas lagrimas no se pueden
parar ahora.

Enfonces, de repente, Nieves divisa, a
lo lejos, una silueta inmovil. jEs Leo!
iQué alivio encontrarlo! Acude a su
lado e intenta liberarlo de la trampa,
en vano.



Entonces, oye detras de ella:
“3Te ayudo?”

Nieves se da la vuelta y, exultante,

se encuentra con Hugo. Demasiado
orgulloso para confesarlo, el

joven jabalil tambien estaba muy
preocupado por su hermano Yy
hermana. Ayudandose de los colmillos,
los dos adolescentes logran liberar a
Leo de la trampa.




Tras varias horas de bisqueda

sin que hayan logrado encontrar

a Manon, deciden volver a casa,
preguntandose como anunciaran la
mala noticia a sus padres. Acaban de
volver a casa y ya estan esperando a
sus hijos en el umbral.

“iPor fin! ;Donde os
metisteis? jEstabamos tan
preocupados!”“exclama Mama
Jaball.

"sPor qué esta ensangrentada
la pata de Leo? ;Y donde esta
Manon?” afiade entonces Papa
Jabali, inquieto.



En el momento en que los dos
jabalies mayores, armandose de valor,
estan a punto de contar lo que paso,
surge un jabato que lleva gafas.

Mama Jabali, sorprendida, le alza las
gafas y comprueba que es Manon.

“Cuando abri los ojos, encontre
gafas escondidas bajo las hojas.
Al ponéermelas, pude ver mejor
y logré volver a encontrar el
camino de vuelta” cuenta Manon,
orgullosa de haber podido, por
primera vez, arreglarselas sola.

Entonces, cada nino cuenta lo que
Vivio a los padres, cuyas caras se
demudan a medida que se les cuentan
los pormenores de su increible
aventura.




Toda la familia Jabali suspira de
alivio, contenta y tranquila con el final

feliz de la historia.

“Por lo menos nos habra
ensenado algo...” dice Papa Jabali,
dirigiendose a los hijos mayores.

"No os toca cuidar de vuestro
hermanito y hermanita. Es una
gran responsabilidad para dos
jovenes jabalies. Os prometemos
que ya no os dejaremos solos.”




Desde aquel dia, cuando Mama vy
Papa Jabali se marchan, llevan a sus
cuatro hijos, que estan ahora mas
unidos que nunca.




3Qué opinas de Manon y
los dos jabalies menores?

3Qué opinas del comport
de Nieves y Hugo, los her
mayores, con respecto a
hermano y hermana?

Si un nino tiene un hermano o una
hermana con discapacidad o una
enfermedad, puedes preguntarle:




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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Cuando los hermanos mayores de una familia de
jabalies tienen que cuidar de dos jabatos que
padecen una enfermedad que les impide ver vy

sentir correctamente, las cosas no se desarrollan

como previsto.

Juntos, tendran que enfrentarse a lo mas dificil,
imprevisible y apasionante del hecho de ser el
hermano o la hermana de un nino enfermo.

“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
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