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V jedné vesniéce v jizni Africe Zije
Merlin,

roztomile male mladé.

Zije tam se svou maminkou,

nadhernou lvici, ktera ma medové
zbarvenou srst.

Ziji spolu a maji se moc radi, ale
mladé vibec nevypada jako lvice,

ani jako zadna jina kockovita Selma!
Jeho odliSnosti si vS§imaji ostatni,

a kvlli tomu se na néj osklivé divaji a
jsou na néj zli.



Jednoho dne lvice prohlasi:
Pojdme za mudrcem!

On nam rekne, jaky druh kockovite

Selmy jsi!"

Mudrc, znamy pro svou moudrost a
proziravost, ma odpovédi a reSeni na
vSechno.



Stary opi¢ak pozoruje Merlina ze
vSech G4hld a je trochu zmateny.
Premysli, listuje ve svych knihach a
ZNnovu Si
lviée pozorné prohlizi.
Po dlouhych minutach premysleni
priznava:
,Nevim! Neznam odpovéd! Ale
zkuste se zeptat jinde. Bézte
prozkoumat jiné kraje, bézte
se setkat s jinymi druhy. Urcité
nakonec najdete odpovédi."



Lvice a Merlin dorazi do vesnice
gepardd, ktera se nachazi o par
kilometrd dale.

.Hledate néco?" zepta se mlady
gepard, ktery zvédavé pozoruje
prichod dvou cizincd.

,Prisla jsem se podivat, jestli
mezi vami nemate geparda ktery
by se podobal mému synovi... *
rika lvi maminka.

Gepard se podiva na Merlina

a okamzité zvola arogantnim
tonem:

,Rozhodné ne! Vidite sama, Ze
nema zadné skvrny!

Vas syn neni gepard, o tom neni
pochyb!"



Lvi maminka se vydava na cestu
smérem Kk vesnici karakald!

Cesta je dlouha a vycerpavajici.
Uvazuje, Ze to vzda, ale nemize.
Aby mohl Merlin vyristat s jingymi
kockovitymi Selmami, potrebuje lvice
védét, ktere Selmy jsou mu podobne.
Po nékolika dnech cesty konecné
dorazi na misto.



,Dobry den, omlouvam se, Ze vas
obtézuji... hledam kocku, ktera by
se mohla podobat memu synovi,"
Septa lvice.

Matka karakala se laskavé podiva

na Merlina, pozorné si ho prohlizi a

odpovi néznym a empatickym hlasem:
.Ma sice stejné jako my Spicate
uSi, ale bohuzel tim podobnost
konci. K naSemu druhu nepatri.”



Karakali maminka se priblizi k
Merlinovi a s Gsmévem doda:

Ty jsi jedine¢ny! Jedinecny sveho
druhu! To je velka vzacnost!"

Slova karakali maminky lvici hluboce
dojmou. Ma pravdu, jeji syn je
jedineény, o tom neni pochyb! Po
miléem rozlouceni se lvi maminka a
Merlin vydavaji znovu na cestu.



Pokracuji ve svem patrani dny, tydny, Merlin neni ani leopard, ani serval,

mésice... ani africka divoka koc¢ka. Lvi maminka
Chodi od vesnice k vesnici a pri uz nevi, kam, jit, ani kde hled.a’r.,
kazdem setkani maji vSechny Bloudi se svym synem po africke
ko&kovité Selmy stejnou odpovéd: savané a doufa, Ze jim nékdo pomuze.

Merlin mezi né nepatti.



AZ jednoho rana, zrovna kdyz

Ivi maminka a Merlin odpocivaji
pod stromem, se stane zazrak, na
ktery dlouho Cekaji. Prichazi k nim
nosorozec.

,SlySel jsem o vas a vaSem
neuvéritelnem pribéhu! Myslim,
Ze vam mohu pomoci,” oznamil
nosorozec.

Lvi maminka a Merlin ho nasleduji do
jeho vesnice a prichazi pred zvireci
atociste.



Sympaticky nosorozec je jeho

zakladatelem a spoleéné s nim tady

$tastné Zije asi patnact zvitat.
Pojdte za mnou, chci vam n&koho
predstavit!” navrhne nosorozec.

K velkému prekvapeni Ivi maminky
tam objevi mladou Selmu, ktera se
zcela podoba Merlinovi.



Selma je o néco starsi nez Merlin.
Pred nékolika lety ztratila pri vyletu
své stado, protoze s nim nedokazala
udrzet ftempo.

Stejné jako Merlin ma Selma Sedou
barvu srsti, stejné jako Merlin ma
Spicate usi a stejné jako Merlin ma
potize s béhanim. Ale dari se ji velmi
dobre.

Merlin se k ni i ostatnim zviratdm
hned prida a zaénou si hrat.



Jejich cesta byla dlouha a plna
prekazek, mysli si lvice. Ale zvladla
to. Ted uz to vi. Jeji syn Merlin je
vzacny a takovy i zlstane... Akorat,
Ze uz neni sam.



O diagnostické odyseji

Diagnosticka odysea oznacuje obdobi, béhem néhoz pacient ¢eka na
stanoveni diagnézy. V pfipadé vzacnych onemocnéni mize trvat velmi
dlouho. VV Ceské republice Zije se vzacnymi onemocnénimi asi pil milionu
osob. Diagnosticka odysea je pro pacienty i jejich rodiny velmi naro¢na,
mnohdy se tito lidé citi nevyslySeni a nepochopeni, coZ ma dopad na
soukromy, spole¢ensky i profesni Zivot, coZ poté vede k izolaci.

Role center vysoce specializované péce pro vzacna onemocnéni je zasadni
a mohou byt velkou pomoci béhem diagnostické odysey. Tato centra hraji
kliGovou roli pfi potvrzeni diagndzy, coz se jim ve vétsiné pfipadu dafi.
Identifikace genetické pfiCiny vzacného onemocnéni je dalezitym krokem

k nastaveni vhodné zdravotni péce, hraje dulezitou roli v pfedchazeni
komplikacim, rozvoji personalizovanych terapeutickych strategii a
poskytovani genetického poradenstvi. Védecky pokrok v oblasti genetickych
analyz v poslednich letech, a zejména nastup sekvenovani exomu metodou
noveé generace, umoznil diagnostikovat mnoho pacient, ktefi zlistavali celé
roky nediagnostikovani, v diagnostické odyseji. Tato metoda se stava take
skute¢nou nadgji pro vSechny pacienty, ktefi diagndzu stale hledaji.

O autorce

Sonia Goerger, administrativni pracovnice ve zdravotnictvi, se mnoho let
setkava s fadou déti, které Ziji s genetickymi onemocnénimi. Tato setkani ji
inspirovala k vytvoreni knizni série Déti genetiky.

Knihy z této kolekce popisuji vyzvy, kterym déti mohou denné Celit. Autorka je
popisuje jednoduchou formou a prostfednictvim sympatickych postaviéek.

O ilustratorce

Elodie Garcia pUsobi jiz nékolik let jako graficka designérka, autorka a
ilustratorka détskych knih a komiksd. Jemnost jeji kresby ji umoziuije citlivé
zpracovavat i narocna témata. llustrovanim série Déti genetiky si klade za cil
pomoci rodinam, které Celi vzacnym onemocnénim.

O sdruzeni ARGAD

Asociace pro geneticky vyzkum a podporu rodin a odbornik(
z Dijonu-Burgundska (ARGAD) je podle zékona z roku 1901
neziskovou organizaci, ktera byla zalozena v zafi 2010.

ARGAD se vénuje mnoha ¢innostem:

+  ZlepSovani podminek pro pfijeti a péCi o pacienty se vzacnymi
nemocemi v Burgundsku, v ramci Genetického centra CHU
Dijon;

+  zvySovani povédomi osob pracujicich ve zdravotnictvi

v burgundském regionu a SirSi vefejnosti o vzacnych
onemocnénich;

v

* pfispivani k lepSimu a kvalitnéjSimu vzdélavani osob pracujicich
ve zdravotnictvi zapojenych do péce o osoby se vzacnymi
onemocnénimi;

+ apodpora klinického a biologického vyzkumu v oblasti
genetickych mutaci spojenych s vyvojovymi poruchami a
intelektualnim postizenim v Burgundsku.

Chcete-li podpofit sdruzeni ARGAD a jeho poslani,
navstivte webové stranky: http://www.translad.org/

O BookLabu Nadace Ipsen

Pfedavani pfesnych védeckych poznatku vefejnosti je sloZité,
protoze védecké informace byvaji ¢asto technické a vedou k Sifeni
nepfesnych zprav. V roce 2018 proto Nadace Ipsen zalozila projekt
BookLab, aby tuto situaci zménila. Publikace BookLab vznikaji

diky spolupraci védcu, Iékaft, umélcl, autorl a déti. V papirové i
elektronické podobé a v nékolika jazycich pfinasi BookLab knihy do
vice nez 50 zemi, lidem vSech vékovych kategorii a kultur. Publikace
BookLab jsou bezplatné poskytovany $kolam, knihovndm i osobéam
v obtiZznych Zivotnich situacich. Pfidejte se k nam! Ziskejte a sdilejte
naSe knihy na www.fondation-ipsen.org.
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Diagnosticka odysea je pro osoby
se vzacnymi onemocnénimi a jejich
rodiny niciva.

Lvi maminka nednavné
putuje africkou savanou, aby
pochopila, proc je jeji syn odlisny.

,Déti Celi v Zivoté mnoha vyzvam. O nemoci je tézké mluvit. Tyto knihy ukazuji,
Ze kazdé dité je silné a ze jeho duch je vétsSi nez jakakoliv nemoc.”
—JamesA. Levine

MD, PhD, Professor, Fondation Ipsen, prezident
www.fondation-ipsen.org
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