Sonja Goergere un Elodija Garsija

GENETIKAS BERNI



Sonja Goergere un Elodija Garsija

GENETIKAS BERNI




Merlins ir jauks lauvens. Vips dzivo
kada Dienvidafrikas ciema kopa ar
savu mamipu. Merlina mamipa ir
skaista lauvene ar mirdzoSu kazoku
medus Kkrasad. Vipa Merlinu |oti mil.
Tacu Merlins neizskatds pec parasta
lauvena. Vips pat neizskatas pec
parasta kaka! Tamde| vipS dazkart
sapem nelaipnus skatienus un launus
komentarus.



K adu dienu mamipa Lauva Merlinam
saka:
"Dosimies pie Ciema Vieda! Vips
mums pateiks, no Kuras kaku cilts
tu esi celies!”
Viedo pazist visa ciema. Vips ir |oti
gudrs un talredzigs, tapec Ciema
Viedo tur augsta goda. Parasti vips
spej atbildet uz jebkuru jautajumu
un atrisinat gandriz jebkuru
problemu.



Ciema Viedais ir vecs pertikis. Vips
rupigi apluko Merlinu un apjuk.
Viedais apdomajas un atskir vienu
no savam daudzajam gramatam. Tad
vipS paskatas uz Merlinu velreiz. Pec
briza Viedais saka:

“Es nezinu! Uz $o jautdjumu
man atbildes nav. Es iesaku jums
apcelot citus ciemus un zemes.
Ejiet, satieciet citus zverus un
agrak vai velak atradisiet kadu,
kas var jums palidzet”



Mamipa Lauva un Merlins dodas uz

gepardu ciemu, kas atrodas pavisam
netalu.

“Kaut ko meklejat?” ieraudzidams
divus sveSiniekus, zipkarigi vaica
jauns gepards.

“Es atnacu paltkoties, vai jusu
ciema ir kads gepards, kas
lldzinas manam delam,” cerigi
atbild mamipa Lauva.

Gepards, kurs uzskata sevi paraku
par visiem citiem, paskatas uz
Merlinu un izsaucas:

“Protams, ne! Skaidri redzams,
ka vipam nav neviena plankuma!
Tavs déls nav gepards!”



Mamipa Lauva un Merlins atsak
savu celojumu. Soreiz vipi dodas
pie tuksneSa lUSiem. Cel$ ir ilgs.
Abi ir loti noguru$i. Ma@mipa Lauva
gribetu padoties, tacu vipa nespé;.
Vipai janoskaidro, kapec Merlins
ir atskirigs. Vipa velas, lai Merlins
izaug kopa ar dzivniekiem, Kkas ir
vipam lidzigi. Pec gara, gara celojuma
vipi nonak tuksneSa lUSu ciema.

of walking, they arrive at caracal
village.



“Labdien, atvainojiet, ka trauceju.
Es mekleju dzivnieku, kas izskatas
ka mans delens,” saka mamipa
Lauva.

Mate Lusene ilgi vero Merlinu. Tad
vipa Kklusi un laipni noteic:

“Vipam ir spicas austipas, bet tas
arT viss. VipS nav no musu cilts”



Mate Lusene palukojas uz Merlinu un
domigi pasmaida.

"Tu esi unikals. Tads, ko |oti gruti

atrast. Tu esi |oti, loti TpaSs!”
Vipas vardi ir sirsnigi un gadigi.
Mamipa Lauva jutas mierigaka -
matei Lusenei ir taisniba. Merlins ir
unikals.

Mamipa Lauva un Merlins atvadas un
dodas cela.



Mamipa Lauva dienam, nedelam un
meneSiem mekle atbildi uz savu
jautajumu.

Vipi celo no ciema uz ciemu, no
zemes uz zemi. Visas kaku ciltis

vipi sapem vienu un to pasu atbildi:

Merlins nav musejais.

Merlins nav leopards. Vip$ nav servals.
Un arT Afrikas savvalas kakis vips

nav. Mamipa Lauva vairs nezina,

Kurp doties un ko darft. Vipi klist pa
Afrikas biezokpiem, cerot, ka kads
vipiem palidzes.



Kadu ritu, kad mamipa un delens
atptSas koka paveni, notiek brinums.
Vipiem lenam tuvojas degunradzis.

“Labdien! Esmu dzirdéjis par jums
abiem un jusu brinumaino stastu.
Domadju, ka varu jums palidzet,’
pazipo degunradzis.

Mamipa Lauva un Merlins seko

degunradzim uz ciemu. Tur vipi nonak
pie kadas mitnes.



Mitnes saimnieks ir draudzigais
degunradzis. Seit dzivo 15 pamesti
dzivnieki, un degunradzis par tiem
visiem rupejas.

“Sekojiet man. Velos jus ar kadu

iepazistinat!” degunradzis saka.
Mamipai Lauvai par lielu parsteigumu,
vipa ierauga lauvenu, kas izskatas
tieSi tapat ka Merlins!



Sis lauvens ir mazliet vecaks neka
Merlins. Ta€u vipa kazoks ir pelnu
peleks un austipas spicas. Un vipam
ir gruti skriet - tapat ka Merlinam.
Bars vipu pameta pirms paris gadiem,
jo vip$ nespeja tureties [idzi. Saja
majoklT vipam klajas |oti labi.



Cel$ ir bijis gar$ un nogurdino$s. Bet
mamipa Lauva ir beidzot atradusi to,
ko meklejusi. Tagad vipa saprot un
zina - Merlins ir Tpass. Vips ir unikals.
Un vipS tads bus visu atlikuSo dzivi.
Tikai vipS vairs nav viens.



Laiks lidz diagnozei

Laiks lidz diagnozei ir periods, kura pacients nesanem savu diagnozi. Ja
pacientam ir reta slimiba, $is laiks var bat ipasi ilgs. Saja perioda pacienti
un vinu gimenes jatas neuzklausiti un nesaprasti. Tapat pasliktinas vinu
privata, sociala un profesionala dzive, ka rezultata pieaug vientulibas un
atstumtibas risks.

Atsauces centriem un Kompetencu centriem ir bltiska loma. Tie ir balsti
cina pret ilgu laiku l1dz diagnozei — Sie centri ir |oti svarigi diagnozes
apstiprina8ana, ko visbiezak sanem tiesi Seit. Noteikt retas slimibas
genétisko céloni ir svarigakais solis, lai noteiktu pareizu medicinisko
uzraudzibu, novérstu sarezgijumus, izstradatu individualas arstéSanas
stratégijas un nodro$inatu genétiskas konsultacijas. PEdgjo gadu zinatnes
sasniegumi genétisko analizu joma - jo Tpasi augstas caurlaidibas eksoma
un genoma sekvencésana -Javusi diagnosticét daudzus pacientus, kuri
gadiem ilgi nav sanémusi savu diagnozi, iedveSot ceribu tiem, kuri savu
diagnozi joprojam gaida.

Par autori

Registratliras masa Sonja Groegere (Sonia Groeger) ilgus gadus
uznémusi un satikusi daudzus pacientus, kurus skar genétiskas slimibas.
ST mijiedarbiba iedvesmojusi vinu izveidot gramatu sériju Genétikas bérni.

Sis sérijas gramatas vienkarsa veida un ar sirsnigiem taliem
atspogulotas gratibas, ar ko pacienti ikdiena var saskarties.

Par ilustratori

Elodija Garsija (Elodie Garcia) strada par dizaineri un ir ilustréjusi vairakas
bérnu gramatas un komiksus. Vinas smalkais izteiksmes veids |auj iecietigi
runat par gratam temam. llustréjot gramatu sériju Genétikas bérni, vina cer
palidzét gimeném, kuras saskaras ar retajam slimibam.

Par asociaciju ARGAD

Dizonas-Burgundijas Genétikas pétijumu un gimenu un profesionalu
atbalsta asociacija (Association for Research in Genetics and Support for
Families and Professionals of Dijon-Bourgogne — ARGAD) ir 2010. gada
dibinata bezpelnas asociacija, uz ko attiecas 1901. gada likums.

ARGAD veic vairakas aktivitates:

* uzlabo uznem$anu un apripi pacientiem ar retam slimibam
Burgundija, Dizonas Genétikas centra CHU;

*  veicina informétibu par retajam slimibam Burgundijas regiona
veselibas apripes specialistu vidl un visa sabiedriba;

+ uzlabo apmacibu veselibas apripes specialistiem, kas saskaras ar
retam slimibam;

* sniedz atbalstu klniskajiem un biologiskajiem pétijumiem ar attistibas
patologijam un intelektualas attistibas trauc&jumiem saistitu genétisko
mutaciju joma Burgundija.

Atbalstiet ARGAD asociaciju
un tas misiju: http://www.translad.org.

Par Ipsena fonda gramatu laboratoriju

Uzticamas zinatniskas informacijas nodosana sabiedribai ir sarezgita,

jo zinatniska informacija bieZi ir tehniska — attiecigi bieZi ta sajaucas

ar nepreciziem datiem. 2018. gada Ipsena fonds nodibinaja gramatu
laboratoriju BookLab, lai risinatu $o problému. BookLab publikacijas

top, sadarbojoties zinatniekiem, arstiem, maksliniekiem, rakstniekiem

un bérniem, un gramatas publicé vairakas valodas papira formata un
elektroniski. BookLab piegada gramatas vairak neka 50 valsts, un tas
piemérotas visu vecumu cilvékiem jebkura kultdra. Ipsena fonda BookLab
gramatas bez maksas sanem skolas, bibliotekas un cilveki, kas nonakusi
gratos apstaklos. www.fondation-ipsen.org.
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Nav paredzéts pardo$anai — bezmaksas gramata




Diagnostikas nepieejamiba ir smags
slogs cilvekiem ar retam slimibam
un vipu gimenem.

Lai saprastu, kapec vipas
delens atskiras, mamipa Lauva
dodas celojuma cauri Afrikas

savannam.

“Bémi sava dzivé var saskarties ar daudzam gratibam. Par slimibu ir grditi runat.
STs gramatas parada, ka katrs bérns ir stiprs un ka vina gars ir spécigaks par
jebkuru slimibu.”

- James A. Levine

MD, PhD, profesors, Ipsena fonda prezidents
www.fondation-ipsen.org
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