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Egy dél-afrikai faluban élt Merlin, egy
kedves kis macskaféle. Mamaja egy
szép, aranysarga bundaju oroszlan
volt.

Feltétlen szeretet flizte 6ket 0ssze,
am a kis Merlin egyaltalan nem ugy
nézett ki, mint egy oroszlankolyok,
s6t semmilyen mas macskafélére
sem hasonlitott!

Furcsasaga rosszindulatu
pillantasokat és ellenseges
megjegyzeéseket valtott ki a korulotte
el6kbol.



Egy nap az oroszlanmama dontést
hozott:

,Menijiink el a bélcshéz! O majd
megmondja nekunk, milyen
macskaféle is vagy!” — kialtott fel.
A falu bolcse tudasarol és

éleslatasarol volt ismert, tdle
remeltek valaszt.



Az Oreg majom kissé tanacstalanul
vizsgalgatta Merlint.

Gondolkodott, lapozgatta konyveit,
hosszasan szemlélte a fiatal allatot,
végul kibokte:

,Nem tudom. Nincs ra valaszom.
De ne maradjatok itt. Menjetek,
fedezzetek fel mas tajakat és
talalkozzatok egyéb macskafélékkel!
A végén meglelitek majd a valaszt.”



Az oroszlanmama és Merlin egy par
kilométerrel arrébb 1évé gepardfaluba
érkeztek.

~oegithetek?” — kérdezte egy fiatal
gepard, akit kivancsiva tett a két
idegen érkezeése.

,<Azert jottem, hogy megnézzem,
van-e koztetek olyan gepard, aKki
hasonlit a flamra...” — valaszolta az
oroszlanmama.

A gepard Merlinre vetette a tekintetét,
és felhaborodva kialtott fel:

,Jgyan, dehogy! Hiszen latod, hogy
nincsenek foltjai! Semmi kétség, a
fiad biztosan nem gepard!”



Az oroszlanmama ujra utra kelt, ezuttal
a karakalok falva felé vitt az utjuk.

Az Ut hosszu és kimeritd volt. Néha
mar arra gondolt, hogy feladja, de
tudta, hogy nem teheti. Tudnia kell a
valaszt, hogy Merlin olyan macskakkal
ndéhessen fel, akik hasonlitanak ra.

Tobb napos gyaloglas utan végre
megérkeztek.



~JO napot, elnézést a zavarasért...
egy olyan macskat keresek, aKki
hasonlitana a fiamra” — suttogja az
oroszlanmama.

A karakalmama kedvesen rapillant
Merlinre, figyelmesen megvizsgalja,
majd gyengéd, egyuttérz6 hangon
valaszol:

,Neki is, akarcsak neklnk, hegyes
fUlei vannak, de sajnos a hasonldsag
ennyiben ki is meril. O nem a mi
fajunkhoz tartozik.”



A karakalmama ekkor odalép
Merlinhez, és mosolyogva hozzateszi:

,1e kulonleges vagy, egyedulallo
a macskafajtak kozott, ez ritka
tulajdonsag!”

A karakalmama szavai mélyen
megeérintik az oroszlanmamat. lgaza
van, a fia egyedulalld, ezt senki nem
vitathatja!

Meleg bucsut vettek a karakaloktol,
majd folytattak utjukat.



Keresésuk napokig, hetekig,
honapokig folytatddott falurdl falura.

A talalkozasok soran a macskafélék
mindig ugyanazt a valaszt adtak:
Merlin nem kozuluk valo.

Nem leopard, nem szerval, sot nem
is vadmacska.

Az oroszlanmama mar nem tudta,
hova menjen, hol keressen. Fia
tarsasagaban vandorolt az afrikai
szavannan, remélve, hogy valaki
majd segit nekik.



Egy reggel aztan, mikozben egy fa
tovében pihentek, varatlan dolog
tortént. Egy orrszarvu lépett oda
hozzajuk.

,Hallottam rolatok és a hosszu
vandorlasotokrdl. Azt hiszem,
segithetek nektek” — szolt.

Az oroszlanmama és Merlin kovették
6t a falujaig, és egy tanya elé
érkeztek.



A baratsagos orrszarvu hozta létre
ezt a tanyat, és korulbelll tizenot
elhagyott allatot fogadott ide be.

JKovessetek, szeretnék bemutatni
valakit!” — mondta az orrszarvu.

Es ott, nagy meglepetésiikre, egy
olyan allatot pillantottak meg, aki pont
ugy nézett ki, mint Merlin.



Ez a macskaféle valamivel id6sebb
volt Merlinnél. Néhany évvel azelott
egy kirandulas soran elszakadt a
falkajatol, mert nem tudott Iépést
tartani velUk.

A szOrzete antracit szurke volt,
akarcsak Merlinnek; fulei hegyesek
voltak, mint Merlin fulei, és neki is
nehezen ment a futas. De Ol érezte
magat a bérében.

Merlin sietve odalépett hozza és a
tobbi allathoz, hogy egyutt jatszanak.



Hosszu volt az ut idaig, tele
buktatdkkal, de végul sikerult —
gondolta az oroszlanmama.

Ma mar tudja, hogy a fia kulonleges
€s az is marad, de immar nincs
egyedul.



Eszrevetted-e, hogy Merlinnek olyan ritka betegsége van,
amelynek még neve sincs, és amelyet még az dreg majom sem
ismer?

Talalkoztal-e mar valakivel, aki nem tudja a betegsége nevét?

Erted-e, miért indul el Merlin mamaja vele, hogy
megismerkedjenek mas allatokkal? Szerinted mit érez Merlin,
amikor végre talalkozik egy hozza hasonlé macskaval?

Diagnosztikai odisszeia

A diagnosztikai odusszeia vagy vandorlas azt az id6szakot jelenti, amelynek soran a beteg a
diagnézisara var. Ritka betegségek esetén ez kilénésen hosszu ideig eltarthat. Franciaorszagban

ez 3 millid embert érint. A diagnosztikai odlsszeia igazi szenvedést jelenthet a betegek és csaladjaik
szamara, akik gyakran ugy érzik, hogy nem hallgatjak és nem értik meg 6ket. A maganéletet, a
szocialis kapcsolatokat és a szakmai életet egyarant sulyosan érintheti a diagnosztikai vandorlas, ami
elszigetel6déshez vezethet.

A referenciakézpontok és a kompetenciakézpontok szerepe elengedhetetlen. A kdzpontok a
diagnosztikai vandorlas elleni kiizdelem alappilléreiként kulcsfontossagu szerepet jatszanak

a diagnézis megerésitésében, amelyet a legtdbb esetben 6k maguk allapitanak meg. A ritka
betegségek genetikai okanak azonositasa elengedhetetlen Iépés a megfelel6 egészséglgyi
ellendrzés bevezetéséhez, a szovédmények megel6zéséhez, a személyre szabott terapias stratégiak
kidolgozasahoz és a genetikai tanacsadashoz. Az elmult években a genetikai vizsgalatok tertletén
elért tudomanyos fejlédés, és kuldondsen a nagy ateresztbképességli exom- és genomszekvenalas
megjelenése lehetéveé tette a diagnozis felallitasat szamos olyan beteg esetében, akik — némely
esetben mar évek o6ta — diagnosztikai bizonytalansagban éltek, és igazi reményt jelentenek minden
olyan beteg szamara, aki még mindig diagnozisra var.

A szerzo

Sonia Goerger orvosi asszisztensként évek 6ta szamos genetikai beteget fogadott mar és talalkozott
vellk. Ez a kapcsolat 6szténézte arra, hogy létrehozza a ,Les Enfants de la Génétique” (A genetika
gyermekei) ciml gyermekkényv-sorozatot.

A sorozat konyvei egyszerl szavakkal és szerethetd szereplokkel mesélnek azokrdl a nehézségekrél,
amelyekkel a betegek a mindennapokban szembeslilhetnek. Hogy életre kelthesse szerepl6it, Sonia
Goerger tobbek kozott Christine Juif klinikai pszicholégussal is egylittmikodott, aki a genetikai
betegségekben szenvedd betegeket és csaladjaikat kiséri végig a diagnosztikai folyamat soran.

Az illusztrator

Elodie Garcia tobb éven at grafikusként dolgozott, majd gyermekkdnyveket és képregényeket kezdett
irni és illusztralni. Munkainak finom vonalvezetése lehetdvé teszi szamara, hogy az olykor nehéz
témakhoz is gyengéden nyuljon. A ,Les Enfants de la Génétique” (A genetika gyermekei) sorozat
illusztralasaval Elodie Garcia reméli, hogy segithet azoknak a csaladoknak, akik ritka betegségekkel
szembesulnek.

Az ARGAD egyesiilet

Az ARGAD (Association de Recherche en Génétique et d’Accompagnement des familles et
professionnels de Dijon-Bourgogne) egy 1901-es térvény alapjan miikédd, nonprofit egyestilet,
amelyet 2010 szeptemberében alapitottak.

Az egyesllet szamos kezdemeényezéssel tamogatja az FHU-TRANSLAD fejl6dését:

* a ritka betegségekben szenvedd betegek befogadasi és ellatasi feltételeinek javitasa Burgundiaban,



* a ritka betegségekkel kapcsolatos informaciok terjesztése spwecialis talalkozok szervezésével,

* a ritka genetikai betegségekkel foglalkozé orvosok és egészségligyi szakemberek segitése az ezen
a terileten szerzett képzésik elmélyitésében és ismereteik bévitésében,

* a fejlédési rendellenességek genetikajanak teriletén végzett klinikai és bioldgiai kutatasi
tevékenységek
tamogatasa Burgundiaban.

Az ARGAD egyestlet és kuldetése tamogatédsahoz latogasson el a kdvetkezé weboldalra:
http://www.translad.org/

Az Ipsen BookLab Alapitvany

Az Ipsen BookLab Alapitvany a kdzérdek szolgalataban, egy igazsagos tarsadalomért dolgozva,
ingyenesen ad ki és terjeszt konyveket, elsésorban iskolaknak és egyesuleteknek. A szakértok,
muvészek, szerzdk és gyermekek kozotti egyuttmikodes eredményeként szuletdé kiadvanyaink
minden korosztalynak szdélnak, tobb nyelven is elérhetdk, és az egészsegugyi kérdésekkel, a
fogyatékossaggal és a ritka betegségekkel kapcsolatos oktatasra és tudatossagndvelésre iranyulnak.

Teljes katalégusunkat a https://www.fondation-ipsen.org/books/ oldalon talalja meg.
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A diagnosztikai vandorlas pusztité hatassal
van a csaladokra és a ritka betegségekben

szenvedbkre. Hogy megértse fia
kllonlegességét, oroszlanmama faradhatatlanul

jarja az afrikai szavannat.

»A gyermekek életlk soran szamos kihivassal szembesulnek. A betegséget
nehéz feldolgozni. Ezek a kdnyvek megmutatjak, hogy minden gyermek erés,
és hogy a betegséggel szemben a szellem ereje hatalmas.”

James A. Levine
MD, PhD, professzor, Ipsen Alapitvany, elnok
www.fondation-ipsen.orgMD, PhD, professzor, Ipsen Alapitvany, elndk
www.fondation-ipsen.org

onPsey

(‘@ 10.3. szam( kdnyv.
@9)‘ Véleménye fontos a
Bo szadmunkra

FoNo,



https://forms.office.com/pages/responsepage.aspx?id=amt3nsymr0-gVKUCFTvrAT6Pw_YQx4JEmwzdUebbUwhUNjVYM0xNTE1DV0NXUFIwWTFZOENBTlJQSS4u&route=shorturl
https://forms.office.com/pages/responsepage.aspx?id=amt3nsymr0-gVKUCFTvrAT6Pw_YQx4JEmwzdUebbUwhUNjVYM0xNTE1DV0NXUFIwWTFZOENBTlJQSS4u&route=shorturl

