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Merlin este o felind drdgdlasa. El
locuieste intr-un sat din Africa de
Sud impreund cu mama sa, o leoaicd
frumoasd, de culoarea mierii. Mama
lui Merlin 1l iubeste foarte mult.
Insd Merlin nu aratd ca un pui de
leu obisnuit! De fapt, nici mdacar

nu seamdnd cu o pisicd obignuita!
Din cauza faptului cd este diferit,
primeste adesea priviri neprietenoase
si comentarii rautdcioase din partea
celorlalti.



Intr-o zi, Mama Leoaicd i spune lui
Merlin:
— Hai sd mergem sa-| vizitdm pe
Intelept! El ne va spune ce fel de
felina esti!
Inteleptul este cunoscut de tofi
locuitorii satului. El este respectat
pentru multitudinea de cunostinte,
marea sa infelepciune si pentru darul
de a vedea dincolo de aparente.
De obicei are rdspuns la orice
intrebare si poate gdsi o solutie
pentru aproape orice problema.



Inteleptul, o maimutd bdtrand, 1l
priveste cu atentie pe Merlin. Pare
putin nedumerit. Se opreste cateva
clipe sd se gandeascd, rdsfoind una
dintre numeroasele sale cdrti. Apoi il
examineazd din nou pe Merlin. Dupd
cateva minute, spune:

— Nu stiu! Nu am un rdspuns.
Sfatul meu este sd pornesti la
drum, sd explorezi alte sate si
alte tdri. Mergi si intdlneste alte
specii. In cele din urmd, vei gdsi
ajutor.



Mama Leoaicad si Merlin pornesc spre
satul gheparzilor, aflat la cateva mile
depdrtare.

— Cdutati ceva? intreabd un
ghepard tandr, curios sd afle cine
sunt cei doi strdini.

— Am venit sd vdd dacd in satul
vostru exista un ghepard care
seamdnd cu fiul meu, rdspunde
Mama Leoaicd, plind de speranta.

Ghepardul, care se crede mai bun
decat toti ceilalti, 1l priveste pe
Merlin si exclama:
— Cu siguranta nu! Se vede clar
ca nu are pete! Fiul tdu nu este
un ghepard!



Mama Leoaicad si Merlin pornesc

din nou la drum. De data aceasta,
cdlatoresc spre satul caracalilor.
Drumul este lung. Sunt foarte
obositi. Mama Leoaicd se gandeste
sd renunfe. Dar nu poate. Trebuie

sd afle de ce Merlin este diferit. Isi
doreste ca Merlin sa creascad alaturi
de alte feline asemdndtoare lui. Dupa
multe zile de mers, ajung n satul
caracalilor



— Bunad ziua! Imi pare rdu ca va
deranjez. Caut o felind care sa

semene cu fiul meu, spune Mama
Leoaica.

Mama Caracal 1l priveste indelung
pe Merlin. Apoi 1i spune cu o voce
blandd si calda:

— Are urechi ascutite ca ale

noastre, dar doar atat. Nu face
parte din specia noastra.



Mama Caracal il priveste pe Merlin si
i zambeste ganditoare.

— Esti unic. Asta este foarte
greu de intalnit! Esti cu adevdrat
special!

Cuvintele ei sunt sincere si pline
de cdldurd. Mama Leoaicd se simte
mangaiatd de vorbele ei. ,Mama
Caracal are dreptate”, isi spune ea.

Merlin este unic. Dupd ce Tsi iau
ramas-bun, Mama Leoaicd si Merlin
isi continud cdldtoria.



Mama Leoaicd cautd un rdspuns zile,
sdptdmani si luni la rand.

Cdldtoresc din sat in saf, din tard

in tard. Fiecare felind le dd acelasi

rdspuns: Merlin nu este unul de-al
lor.

Merlin nu este un leopard. Nu este
un serval. Nu este nici mdcar o pisica
sdlbaticd africand. Mama Leoaicd nu
mai stie Tncotro sd meargad si nici ce
sd facd. Asa cd rdtdceste impreund
cu Merlin prin savana africand,
sperand cd cineva i va putea ajuta.



Intr-o dimineatd, Tn timp ce Mama
Leoaicd si Merlin se odihnesc la
poalele unui copac, se Tntampld un
miracol. Un rinocer se apropie incet
de ei.

— Bund ziua! Am auzit despre
voi si despre povestea voastra
uimitoare. Cred cd vad pot ajuta,
spune rinocerul.

Mama Leoaicd si Merlin il urmeaza
pand Tn satul lui. Acolo ajung la un
addpost.



Rinocerul cel prietenos este
proprietarul addpostului. In addpost
trdiesc cincisprezece animale
abandonate, iar rinocerul are grija de
toate.

— Urmati-md! Vreau sd va prezint
pe cineva! spune rinocerul.
Spre marea ei surprizd, Mama

Leoaicd descoperd o felind tandrd
care seamadna leit cu Merlin!



Aceastd felind este putin mai mare
decat Merlin. Are si el blana gri

ca cdrbunele si urechi ascutite. De
asemenea, ii este greu sd alerge,

la fel ca lui Merlin. Cu cativa ani in
urmd, s-a despartit de grupul sdau
deoarece nu a mai putut fine pasul
cu ceilalti. Acum se simte foarte bine
la addpost.



A fost o cdlatorie lungad si obositoare.
Dar, in cele din urmd, Mama Leoaicd
a gdsit ceea ce cduta. Acum intelege
si stie: Merlin este unic. Este
deosebit. Si va rdmdne asa pentru tot
restul vietii lui. Doar cd nu mai este
singur.



Ai observat cd Merlin are o boald atat de rard, Tncat nici mdacar nu are un
nume §i cd nici mdcar bdtrana maimutd inteleaptd nu stie despre ea?

Ai intdlnit vreodatd pe cineva care nu stie cum se numeste boala de care
sufera?

Intelegi de ce Mama Leoaicd il duce pe Merlin sd cunoascd si alte
animale?

Dupd pdrerea ta, cum se simte Merlin atunci cand intdlneste, in sfarsit, o
felind care seamdnad cu el?

Despre odiseea diagnostica

Odiseea diagnostica reprezinta perioada in care un pacient asteapta stabilirea unui diagnostic. In
cazul bolilor rare, aceasta perioada poate fi deosebit de lunga. In Franta, aproximativ 3 milioane de
persoane traiesc cu o boala rara.

Lipsa unui diagnostic poate provoca o suferintd profunda atat pacientilor, cat si familiilor acestora,
care adesea simt ca nu sunt ascultati si nici intelesi. Viata personala, sociala si profesionala poate fi
grav afectata, ducand frecvent la izolare.

Rolul Centrelor de Referinta si al Centrelor de Competenta este esential. Acestea reprezinta un pilon
important in reducerea odiseei diagnostice, avand un rol decisiv in confirmarea diagnosticului, pe
care 1l stabilesc in majoritatea cazurilor.

ldentificarea cauzei genetice a unei boli rare reprezinta un pas esential pentru stabilirea unui plan
adecvat de monitorizare medicala, prevenirea complicatiilor, dezvoltarea unor strategii terapeutice
personalizate si oferirea consilierii genetice.

Progresele stiintifice din ultimii ani in domeniul analizelor genetice, in special introducerea
tehnologiilor de secventiere de Tnalta performanta a exomului si genomului, au facut posibil
diagnosticul pentru numerosi pacienti care s-au aflat ani la rand intr-o adevarata ,odisee diagnostica”.
Aceste progrese reprezinta o reala speranta pentru toti pacientii care inca isi cauta diagnosticul.

Despre autoare

Sonia Goerger este secretar medical si, de multi ani, intampina si interactioneaza cu pacienti
diagnosticati cu afectiuni genetice. Aceasta experienta a inspirat-o sa creeze colectia de carti pentru
copii ,,Copiii Geneticii”.

Cartile din aceasta colectie abordeaza, printr-un limbaj simplu si personaje indragite, provocarile cu
care pacientii se pot confrunta in viata de zi cu zi.

Pentru realizarea acestei colectii, Sonia Goerger a colaborat cu Christine Juif, psiholog clinician,
care sprijina pacientii cu boli genetice si familiile acestora pe tot parcursul procesului de stabilire a
diagnosticului.

Despre ilustratoare

Dupé ce a lucrat mai multi ani ca designer grafic, Elodie Garcia si-a orientat cariera catre scrierea i
ilustrarea cartilor pentru copii si a benzilor desenate. Prin stilul sdu delicat si expresiv de a desena,
reuseste sa abordeze cu sensibilitate chiar si subiecte dificile. Prin ilustrarea colectiei ,Copiii
Geneticii”, Elodie Garcia isi doreste s& ofere sprijin si speranta familiilor afectate de boli rare.

Despre Asociatia ARGAD

Asociatia pentru Cercetare in Genetica si Sprijinirea Familiilor si Profesionistilor din Dijon—Burgundia
(ARGAD) este o organizatie non-profit, infiintata in septembrie 2010, in conformitate cu legislatia
franceza privind asociatiile (Legea din 1901).

Asociatia sprijina dezvoltarea FHU-TRANSLAD printr-o serie de activitati:

+ imbunatatirea conditiilor de primire si ingrijire a pacientilor cu boli rare din regiunea Burgundia,
Franta;



diseminarea informatiilor despre bolile rare prin organizarea de intalniri si evenimente dedicate;

sprijinirea medicilor si a altor profesionisti din domeniul sanatatii implicati in ingrijirea pacientilor cu
boli genetice rare, prin facilitarea accesului la formare profesionala si dezvoltarea cunostintelor in
acest domeniu;

sustinerea activitatilor de cercetare clinica si biologica in domeniul geneticii anomaliilor de
dezvoltare din regiunea Burgundia, Franta.

Pentru a sustine Asociatia ARGAD si misiunea sa,
vizitati: http://www.translad.org/.

Despre Fondation Ipsen BookLab

Fondation Ipsen BookLab este o initiativa dedicata interesului public, care promoveaza o societate
mai echitabild. Fundatia publica si distribuie gratuit carti, in principal catre scoli si organizatii
neguvernamentale.

Prin colaborarea dintre specialisti, artisti, autori si copii, publicatiile sale — adresate tuturor categoriilor
de varsta si disponibile Tn mai multe limbi — urmaresc sa educe si sa creasca nivelul de constientizare
cu privire la sanatate, dizabilitate si bolile rare.

Catalogul complet al publicatiilor poate fi consultat online la: https://www.fondation-ipsen.org/books/.
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Odiseea diagnosticd are un impact devastator
asupra persoanelor cu boli rare si asupra familiilor
acestora.

Pentru a intelege de ce fiul ei este diferit, Mama
Leoaicd strdabate neobositd savana africana.

,Copiii se confruntd cu numeroase provocari de-a lungul vietii lor. Boala este un
subiect dificil de abordat. Aceste carti le arata ca fiecare copil este puternic si cé
puterea spiritului sGu este mai mare decét orice boala.”

— James A. Levine
Medic (MD), doctor in stiinte (PhD), profesor, presedinte al Fondation Ipsen
www.fondation-ipsen.org
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