DJECA GENETIKE



Mevrlin,
mali madak

DJECA GENETIKE




Merlin je slatki magak. Zivi u

juznoafrickom selu sa svojom

majkom, prekrasnom lavicom boje

\ 1 meda. Merlinova mama ga jako voli.
No Merlin ne izgleda kao obicni lavi!
Zapravo, ne izgleda ni kao obi¢na
macka! Dobiva mnogo neugodnih
pogleda i ruznih komentara jer je
drugacdiji.




Jednog dana lavica kaze Merlinu:

,Idemo posjetiti Mudraca! On ¢ce
nam reéi kakav si ti to macak!"

Mudrac je poznat svima u selu. Svi
ga postuju zbog njegova znanja i
mudrosti. Obi¢no zna sve odgovore i
moze rijeSiti veinu problema.
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Mudrac, stari majmun, pazljivo
promatra Merlina. Pomalo je zbunjen.
Zastane da razmisli, listajuéi jednu
od svojih mnogih knjiga. Ponovno
prouc¢ava Merlina. Nakon nekoliko
minuta kaze:

.Ne znam! Nemam odgovor. Moj
savjet ti je da putujes. Istrazi
druga sela i zemlje. Upoznaj
druge vrste. Naéi ¢eS pomoc."



\\\\\\\

Lavica i Merlin kre¢u prema selu
geparda nekoliko kilometara dal je.

.Irazite ne§to?" upita mladi
gepard, znatizeljno gledajuéi dva
stranca.
,,Dosli smo vidjeti imate li u svom
selu geparda koji izgleda kao moj
sin", nada se lavica.
Gepard, koji misli da je bolji od svih
ostalih, pogleda Merlina i izjavi:
,,Definitivno ne! VidiS da nema
tocke! Tvoj sin nije gepard!"
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,Dobar dan, ispri€avam se Sto
smetam. Trazim macku koja
izgleda kao moj sin", kaze lavica.

Mama ris dugo gleda Merlina. Blagim,
toplim glasom kaze:

,Ima Siljate usi kao i mi, ali to je
sve. Nije dio nase vrste."



Mama ris pogleda Merlina i s
osmijehom promisljeno kaze:

,Ti si jedan jedini. A to je vrlo
rijetko! Zaista si poseban!"

Njezine rijeci bile su iskrene i pune
suosjecanja. Lavica se osjeca utjesno.
Mama ris je u pravu, pomisli.

Merlin je jedan jedini. Nakon Sto
su se pozdravili, lavica i Merlin
nastavljaju svoje putovanje.



Lavica trazi odgovor danima,
tjednima i mjesecima.

Putovali su iz sela u selo, iz zemlje u

zemlju. Svaka macka im je rekla isto:

Merlin nije jedan od njih.

Merlin nije leopard. Nije ni serval.
Nije ¢ak ni africka divlja macka.
Lavica ne zna kamo dalje i Sto uciniti.
Pa luta africkim grmljem s Merlinom,
nadajuci se da ¢e netko ipak pomoci.
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Jednog jutra, dok majka i sin
odmaraju u hladu stabla, dogodi se
¢udo. Nosorog im se polako priblizi.

,/Pozdrav! Cuo sam za vas i vasu
nevjerojatnu pri¢u. Mislim da vam
mogu pomoci®, kaze nosorog.

Lavica i Merlin slijede ga do njegova
sela. Tamo dolaze do skloniSta.
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Prijateljski nosorog vlasnik je tog
sklonista. U njemu zivi 15 napuStenih
zivotinja. Nosorog se brine o svima.

,Podite sa mnom. Zelim vam
nekoga predstaviti!™ kaze nosorog.

Na svoje veliko iznenadenje, lavica
upoznaje mladog macka koji izgleda
isto kao Merlin!




Ovaj macak neSto je stariji od
Merlina. Ima isto tamnosivo krzno i
Siljate uSi. Takoder teSko tréi - bas
kao i Merlin. Odvojen je od svog
Copora prije nekoliko godina jer ih
nije mogao pratiti. Sada mu je jako
dobro u sklonistu.



Putovanje je bilo dugo i naporno. Ali
lavica je napokon pronasla ono Sto je
trazila. Sada razumije i zna: Merlin
Je jedan jedini. On je poseban. I
takav e zauvijek ostati. No ipak, viSe
nije sam.
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O dijagnostickom lutanju

Dijagnosticko lutanje odnosi se na razdoblje u kojem pacijent ¢eka
dijagnozu. To razdoblje moze biti posebno dugo kod rijetkih bolesti
koje pogadaju 3 milijuna ljudi u Francuskoj. Dijagnosticko lutanje
moze uzrokovati stvarnu patnju pacijentima i njihovim obiteljima,
koji se Cesto osjecaju nevidljivo i neshvaceno. Privatni, drustveni i
profesionalni zivot moze biti ozbiljno pogoden, sto ¢esto dovodi do
izolacije.

Uloga referentnih centara i Centara kompetentnosti je klju¢na. Oni
su stupovi u borbi protiv dijagnosti¢kog lutanja, jer u veéini sluajeva
potvrduju dijagnozu. Otkrivanje genetskog uzroka rijetke bolesti
klju€an je korak za uspostavu odgovaraju¢eg medicinskog pracenja,
sprjeCavanje komplikacija, razvoj personaliziranih terapijskih
strategija i pruzanje genetskog savjetovanja. Znanstveni napredak u
podrucju genetske analize posljednjih godina — posebice uvodenje
sekvenciranja egzoma i genoma — omogucio je dijagnosticiranje
mnogih pacijenata koji su godinama bili u dijagnosti¢kom limbu, te
ostaje velika nada za sve koji jo$ uvijek traze dijagnozu.

O autorici

Sonia Goerger, medicinska tajnica, ve¢ godinama susrece brojne
pacijente u podrucju genetike. Ta ju je iskustva inspirirala na
stvaranje serije slikovnica Djeca genetike, koje jednostavnim jezikom
i kroz tople likove progovaraju o izazovima s kojima se ti pacijenti
suocavaju svakodnevno.

O ilustratorici

Elodie Garcia godinama je radila kao grafi¢ka dizajnerica te je
autorica i ilustratorica slikovnica i stripova. Njeznim crtama na
suptilan nacin priblizava teSke teme. llustriranjem serije Djeca
genetike zeli pomoci obiteljima koje se suoCavaju s rijetkim
bolestima.

O udruzi ARGAD

Udruga za istrazivanje genetike i podrsku obiteljima i stru¢njacima
Dijon-Bourgogne (ARGAD) je neprofitna organizacija osnovana u
rujnu 2010.

Djelatnosti udruge ukljucuju:

* Poboljsanje uvjeta prijema i skrbi za pacijente s rijetkim
bolestima u Centru za genetiku pri CHU Dijon;

* Podizanje svijesti medu zdravstvenim djelatnicima i Sirom
javnosti u regiji o rijetkim bolestima;

* Unaprjedenje edukacije zdravstvenih stru¢njaka koji rade s
rijetkim bolestima;

» Podrska klini¢kim i bioloSkim istraZivanjima genetskih
mutacija povezanih s razvojnim poremecajima i intelektualnim
teSko¢ama u regiji Burgundija.

Za podrsku udruzi ARGAD i njezinoj misiji:

http://lwww.translad.org/

O BookLab-u zaklade Ipsen

Istinito prenoSenje znanstvenih informacija javnosti zahtjevno je
jer su znanstvene informacije Cesto tehnicke i lako se pogre$no
interpretiraju. Godine 2018. Fondation Ipsen pokrenula je BookLab
kako bi odgovorila na taj izazov. Publikacije BookLab nastaju
suradnjom znanstvenika, lije€nika, umjetnika, autora i djece.
Dostupne su u tiskanom i elektroni¢kom obliku, na viSe jezika,

u viSe od 50 zemalja, za sve uzraste i kulture. Knjige BookLaba
besplatno se distribuiraju Skolama, knjiznicama i osobama

u teSkim zivotnim situacijama. Pridruzite nam se! Pristupite i
podijelite nase knjige na: www.fondation-ipsen.org.
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Nije za prodaju — besplatna knjiga




Dijagnosti¢ka pogreska razorna
je za osobe s rijetkim bolestima i
njihove obitelji. Kako bi razumjela
posebnosti svog sina, Majka Lavica
krete na uporno putovanje afri¢ckom

savanom.

,Djeca se u Zivotu suoCavaju s mnogim izazovima.
Tesko je razgovarati s djetetom o bolesti.
Ove knjige objasnjavaju da je svako dijete snazno i da je njegov duh jaci od bilo koje bolesti.*

- James A. Levine
doktor filozofije, profesor, Fondation Ipsen, predsjednik
www.fondation-ipsen.org
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