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Merlin je slatki magak. Zivi u jednom
selu u Juznoj Africi sa svojom
mamom, prelepom lavicom boje meda.
Mama ga mnogo voli. Ali Merlin ne
izgleda kao obicni lavi¢. Zapravo, ne
izgleda ni kao bilo koja druga macéka.
Dobija mnogo neugodnih pogleda i
ruznih komentara, samo zato Sto je
drugacdiji.



Jednog dana mama lavica rece
Merlinu:

"Hajde da posetimo Mudraca! On
¢e nam reéi kakav si ti to macak!”

Mudraca poznaju svi u selu. Svi ga
postuju zbog njegovog velikog znanja
i mudrosti. Gotovo uvek ima odgovor
na svako pitanje i moze resiti veinu
problema.



Mudrac, stari majmun, pazljivo

Jje posmatrao Merlina. Delovao je
zbunjeno. Zastao je na trenutak,
razmisljajuci, dok je listao jednu
od svojih brojnih knjiga. Ponovo je
pogledao Merlina, pa posle nekoliko
minuta rekao:

"Ne znam! Nemam odgovor.
Savetujem vam da krenete na
put. Obidite druga sela i druge
zemlje. Upoznajte razliéite vrste
zivotinja. Verujem da Cete negde
pronali nekoga ko moze da vam
pomogne.”



Mama lavica i Merlin krenuli su ka
selu geparda, udal jenom nekoliko
Kilometara.

"Da li nekoga trazite?”, upita
ih mladi gepard radoznalo,
posmatrajuli dva stranca.

"Dosla sam da vidim da li u vaSem
selu postoji neko ko li¢i na mog
sina”, odgovori mama lavica puna
nade.

Mladi gepard, koji je bio uveren da je
bolji od svih drugih, pazljivo pogleda
Merlina i uzviknu:
“Definitivno ne! Zar ne vidite da
nema pege? Va$ sin sigurno nije
gepard!”



Mama lavica i Merlin ponovo krecu
na put. Sada su se uputili ka selu
risova. Put je dug. Oni su veoma
umorni. Mama lavica je na trenutak
pomislila da odustane. Ali nije mogla.
Morala je da otkrije zbog Cega je
Merlin drugaéiji. Zelela je da njen sin
odrasta medu mackama koje su poput
njega.cPosle mnogo dana peSacenja,
konacno su stigli u selo risova.



“Dobar dan. Izvinite $to vas
uznemiravam. Trazim neku macku
koja li¢i na mog sina”, re¢e mama
lavica.

Mama ris dugo je posmatrala Merlina.
Zatim je blagim glasom odgovorila:

“Ima iste Siljate usi kao mi, ali
tu se svaka slicnost zavrSava. On
nije pripadnik nase vrste.”



Mama ris je na trenutak ponovo
pogledala Merlina, pa se blago
osmehnula.

“Ti si jedinstven. Takve je veoma
teSko pronati! Zaista si poseban!”

Njene reéi bile su pune fopline i
razumevanja. Mama lavica osetila je
veliko olakSanje. Mama ris je u pravuy,
pomislila je.

Merlin je zaista jedinstven. Nakon Sto
su se srdaéno oprostili, mama lavica i
Merlin nastavili su svoje putovanje.



Mama lavica tragala je za odgovorom
danima, nedeljama, pa €ak i
mesecima. Putovali su od sela do
sela, od zemlje do zemlje. Gde god bi
stigli, odgovor je uvek bio isti: Merlin
nije jedan od njih. Nije bio leopard.
Nije bio serval.

Nije bio ¢ak ni africka divlja macka.
Mama lavica viSe nije znala ni kuda
da krene ni kome da se obrati za
pomo¢. Zato su nastavili da lutaju
africkom savanom, nadajuci se da ce
jednog dana naici na nekoga ko ¢e im
pomocCi da pronadu odgovor.



Jednog jutra, dok su se mama

i sin odmarali u hladu velikog
drveta, dogodilo se neSto potpuno
neoCekivano. Polako im je priSao
nosorog.

“Dobar dan! Cuo sam za vas |
vaSu neobi¢nu pricu. Mislim da bih
mogao da vam pomognem”. rekao
Jje.

Mama lavica i Merlin posli su za njim
do njegovog sela. Tamo ih je doveo do
jednog prihvatilista.



Ljubazni nosorog je bio vlasnik

tog prihvatilista. U njemu je Zivelo
petnaest napustenih zivotinja:
Nosorog je svakodnevno brizno vodio
racuna o njima.

“Podite sa mnom. Zelim da vas
upoznam sa nekim”, rekao je
nosorog.

Na svoje veliko iznenadenje, mama
lavica ugledala je mladog macka koji
Je izgledao gotovo isto kao Merlin.



Bio je malo stariji od njega. Ima

isto tamnosivo krzno, i Siljate usi.
Takode teSko tréi. Bas kao i Merlin.
Pre nekoliko godina odvojio se od
svog Copora jer ih nije mogao pratiti.
Od tada zivi u prihvatiliStu i lepo se
uklopio medu ostale zivotinje.



Putovanje je bilo dugo i naporno.
Ali mama lavica je konacno pronasla
ono $to je toliko dugo trazila.

Sada razume i zna: Merlin jeste
Jedinstven. On je poseban. I takav
e biti celog svog zivota. Ali postoji
neSto joS vaznije, nije sam.



Da li ste primetili da Merlin ima toliko retku bolest da ona nema
¢ak ni svoje ime, i da ni stari Mudrac ne zna niSta o njoj?

Da li ste nekada upoznali osobu koja ne zna naziv svoje bolesti?

Da li razumete zaSto je mama lavica vodila Merlina da upozna
druge Zivotinje?

Kako se, po vaSem misljenju, Merlin oseca kada konaéno upozna
macka Koji li€i na njega?

Sta je dijagnosticko lutanje?

Dijagnosticko lutanje predstavlja period tokom kojeg osoba ¢eka da sazna tacnu dijagnozu svoje bolesti.

Kod retkih bolesti taj period moze trajati veoma dugo, jer su one ¢esto sloZene, nedovoljno poznate i teSko
prepoznatljive. Dugo traganje za dijagnozom moZe biti veoma tesko i iscrpljujuce, ne samo za osobu koja ima
bolest, ve¢ i za njenu porodicu. Mnogi se tokom tog perioda osecaju neshvaceno, ne saslusano i usamljeno.
Takvo iskustvo moZe uticati na porodicni Zivot, Skolovanje, posao i odnose sa drugim ljudima.

Zbog toga referentni i specijalizovani centri za retke bolesti imaju veoma vaznu ulogu. Oni su stubovi u borbi
protiv dijagnosti¢kog lutanja, jer u vecini slu¢ajeva potvrduju dijagnozu. Otkrivanje genetskog uzroka retke
bolesti kljuCan je korak za uspostavljanje odgovarajuceg medicinskog pracenja, sprecavanje komplikacija, razvoj
personaliziranih terapijskih strategija i pruzanje genetskog savetovanja. Veliki napredak u genetskim analizama
poslednjih godina, naro€ito razvoj sekvenciranja egzoma i genoma, omogucio je da mnoge osobe, koje su
godinama tragale za odgovorima, kona¢no dobiju dijagnozu. Ovaj napredak predstavlja nadu i za sve one koji
svoju dijagnozu jo$ uvek Cekaju.

O autorki

Sonia Goerger je medicinska sekretarka koja ve¢ dugi niz godina radi sa osobama koje Zive sa razli¢itim
genetskim stanjima. To iskustvo inspirisalo ju je da stvori serijal knjiga za decu ,Deca genetike®.

Knjige iz ove edicije, kroz jednostavan jezik i simpati¢ne likove, priblizavaju izazove sa kojima se osobe sa
genetskim stanjima mogu svakodnevno susretati. Kako bi pri¢e bile Sto autenticnije i korisnije, Sonia Goerger
je saradivala sa Christine Juif, klinickom psiholoSkinjom koja pruza podrSku osobama sa genetskim bolestima i
njihovim porodicama tokom procesa postavljanja dijagnoze.

O ilustratorki

Nakon vise godina rada kao graficka dizajnerka, Elodie Garcia svoju karijeru usmerila je ka pisanju i ilustrovanju
knjiga i stripova za decu. Svojim neznim i prepoznatljivim stilom ilustracije uspeva da na paZljiv nacin obradi i
zahtevne teme. llustrujuci serijal ,Deca genetike®, Zeli da pruzi podrSku porodicama koje Zive sa retkim bolestima.

O udruzenju ARGAD

UdruZenije za istrazivanje u genetici i podrSku porodicama i stru¢njacima iz Dizona i Burgundije (ARGAD) je
neprofitna organizacija osnovana u septembru 2010. godine, u skladu sa francuskim Zakonom o udruzenjima iz
1901. godine.

UdruZenije kroz razli¢ite aktivnosti podrzava razvoj FHU-TRANSLAD, izmedu ostalog:
«  Unapredenjem uslova za prijem i leCenje osoba sa retkim bolestima u Burgundiji, Francuska;
«  Sirenjem informacija o retkim bolestima organizovanjem stru¢nih skupova i dogadaja;

PruZanjem podrske lekarima i zdravstvenim radnicima kroz dodatnu edukaciju i unapredenje znanja iz oblasti
retkih genetskih bolesti;



+  Podr8kom klinickim i bioloSkim istrazivanjima iz oblasti genetike razvojnih anomalija u Burgundiji, Francuska.

Da biste podrzali rad udruzenja ARGAD, posetite:
http://www.translad.org/

O Fondation Ipsen BookLab-u

Radeci u sluzbi opSteg dobra i doprinoseci izgradniji pravednijeg drustva, Fondacija Ipsen kroz svoj BookLab
besplatno objavljuje i distribuira knjige, prvenstveno Skolama i udruZenjima. Kroz saradnju stru¢njaka, umetnika,
autora i dece, objavljuje publikacije namenjene svim uzrastima i dostupne na razlicitim jezicima, sa ciljem
edukacije i podizanja svesti o zdravlju, invaliditetu i retkim bolestima.

Celokupan katalog dostupan je na: https://www.fondation-ipsen.org/books/
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Dijagnosticko lutanje predstavlja jedno od najtezih
iskustava za osobe koje zive sa retkim bolestima i
njihove porodice.

Kako bi otkrila zaSto je njen sin drugaciji, mama
lavica krece na dugo putovanje kroz afri¢ku
savanu.

Prevod uz ljubaznu saradnju Nacionalne organizacije za
retke bolesti Srbije (NORBS).

NORBS

NACIONALNA ORGANIZACIJA ZA RETKE BOLESTI SRBIJE

,Deca se tokom odrastanja susrecu sa mnogim izazovima. O bolesti je Cesto teSko razgovarati.
Ove knjige pokazuju da je svako dete snazno i da je snaga njegovog duha veca od bilo koje
bolesti.”

—James A. Levine
Doktor medicine, doktor nauka, profesor, Fondacija Ipsen, predsednik
www.fondation-ipsen.org
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