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Merlin ar ett sott litet kattdjur. Han
bor i en by i Sydafrika tillsammans
med sin mamma, en vacker
honungsfargad lejonhona. Merlins
mamma dlskar honom valdigt mycket.
Men Merlin ser inte ut som en vanlig
lejonunge! Han ser inte ens ut som en
vanlig katt. Han far manga ogillande
blickar och elaka kommentarer fran
andra, eftersom han ar annorlunda.



En dag sager Lejonmamman till
Merlin:

“Vi gar och besoker den vise
mannen! Han kan beratta for oss
vilket sorts kattdjur du ar!”

Den vise mannen ar kand av alla i
byn. Han ar respekterad for sin stora
kunskap och for att han kan se in i
framtiden. Han brukar ha svar pa det
mesta och kan losa de flesta problem.



Den vise mannen, en gammal apa,
tittar noga pa Merlin. Han ser lite
fundersam ut. Han tanker en stund
och bldddrar i en av sina manga
bocker. Sedan tittar han pa Merlin
igen. Efter nagra minuter sdger han:

“Jag vet inte! Jag har inget

svar. Mitt rad ar att du reser.
Utforska andra byar och lander.
Traffa andra arter. Du kommer sa
smaningom att hitta hjalp.”



Lejonmamman och Merlin ger sig i
vdg till gepardbyn, nagra kilometer
bort.

“Letar ni efter nagot?” fragar
en ung gepard, nyfiken pa de tva
framlingarna.

“Jag kommer for att se om
det finns nagon gepard i din by
som ser ut som min son,” svarar
Lejonmamman hoppfullt.

Geparden, som tror att han ar battre
an alla andra, tittar pa Merlin och
sager:
“Absolut inte! Du ser ju att han
inte har nagra flackar. Din son dr
ingen gepard.”



Lejonmamman och Merlin ger sig

i vdg igen. Den hadr gangen reser

de till lodjurens by. Resan ar lang.
De ar valdigt trotta. Lejonmamman
funderar pa att ge upp. Men hon kan
inte. Hon maste fa veta varfor Merlin
ar annorlunda. Hon vill att Merlin
ska vaxa upp bland andra kattdjur
som liknar honom. Efter manga
dagars vandring kommer de fram till
lodjurens by.



“Hej, forlat att jag stor. Jag
letar efter ett kattdjur som
ser ut som min son,” sdger
Lejonmamman.

Lodjursmamman tittar lange pa
Merlin. Hon sager med mjuk och
vanlig rost:
“Han har spetsiga oron precis
som vi, men det ar allt. Han
tillhor inte var art”



Lodjursmamman tittar pa Merlin och
ler fundersamt.

“Du dr unik! Det ar svart att
hitta nagon som du. Du ar
verkligen speciell!”

Hennes ord ar varma och
omtanksamma. Lejonmamman kanner
sig trostad. Lodjursmamman har
ratt, tanker hon. Merlin ar verkligen
unik. Efter att de har sagt hejda
fortsatter Lejonmamman och Merlin
sin resa.



Lejonmamman soker efter ett svar i
dagar, veckor och manader.

De reser fran by till by, land till

land. Alla kattdjur sager samma sak:

Merlin ar inte en av dem.
Merlin ar inte en leopard. Han ar

inte en serval. Han ar inte ens en
afrikansk vildkatt. Lejonmamman

vet inte vart hon ska ta vagen eller
vad hon ska gora. Sa hon vandrar
omkring med Merlin i den afrikanska
savannen, i hopp om att nagon kanske
kan hjalpa dem.



En morgon, medan mamman och
sonen ligger och vilar under ett
trad, sker ett mirakel. En noshorning
ndrmar sig dem langsamt.

“Hej! Jag har hort talas om

er bada och er fantastiska
berattelse. Jag tror jag kan
hjdlpa er” sdger noshorningen.

Lejonmamman och Merlin foljer
honom till hans by. Dar kommer de
fram till ett harbarge.



Den vanliga noshorningen ager
harbarget. Dar bor 15 overgivna djur
som noshorningen tar hand om.

“Folj med mig. Jag vill
presentera er for nagon!” sager
noshorningen.

Till sin stora forvaning ser
Lejonmamman en ung katt som ser
precis ut som Merlin!



Den katten ar lite dldre an Merlin.
Hans pdls ar ocksa kolgra, och han
har ocksa spetsiga 6ron. Han har
ocksa svart att springa. Precis som
Merlin. Han skildes fran sin flock for
nagra ar sedan nar han inte ldngre
Kunde hanga med i deras fart. Nu
trivs han mycket bra pa hdrbarget.



Det har varit en lang och trottsam
resa. Men Lejonmamman har till slut
hittat det hon sokte. Nu forstar hon
och vet: Merlin ar speciell. Han ar
unik. Och han kommer alltid att vara
det. Men - han ar inte ensam.



Om diagnosresan

Diagnosresan syftar pa den tid det tar for en patient att fa en diagnos. For
sallsynta diagnoser, som drabbar 3 miljoner manniskor i Frankrike (och ca 500
000 personer i Sverige. Reds. anmérk), kan denna resa bli sarskilt lang. Det
orsakar ofta stort lidande for patienter och deras familjer som ofta kénner sig
varken hérda eller forstadda. Privatliv, socialt liv och arbetsliv kan pdverkas i
stor utstrackning och leda till isolering.

Referenscentra och kompetenscentra spelar en avgorande roll i kampen

pé diagnosresan. Dessa centra ar ofta de som kan bekréfta diagnosen. Att
identifiera den genetiska orsaken till en sallsynt sjukdom &r ett viktigt steg

fOr att kunna sétta in ratt medicinsk uppfdljning, forebygga komplikationer,
utveckla personliga behandlingsstrategier och erbjuda genetisk radgivning.
Vetenskapliga framsteg inom genetiska analyser, sarskilt introduktionen av
storskalig exom- och genomsekvensering, har gjort det mojligt att diagnostisera
manga patienter som tidigare svdvat i ovisshet i flera & — och de ger nytt hopp
at alla som annu soker en diagnos.

Om forfattaren

Sonia Goerger, medicinsk sekreterare har i manga ar valkomnat och mott
manga patienter som lever med genetiska sjukdomar. Detta inspirerade henne
till att skriva bokserien om "Genetikens barn".

Bockerna i den hér serien beskriver de utmaningar dessa patienter moter i sin
vardag, med enkla ord och kérleksfulla karaktarer.

Om illustratoren

Elodie Garcia ar grafisk formgivare, barnboksforfattare och illustrator. Hennes
mjuka stil gér det méjligt for henne att ndrma sig svara dmnen pa ett varsamt
satt. Genom att illustrera serien "Genetikens barn" hoppas hon kunna stotta
familjer som lever med sallsynta diagnoser.

Om foreningen ARGAD

Foreningen for forskning inom genetik och stod till familjer och
yrkesverksamma i Dijon-Bourgogne (ARGAD) ar en ideell forening, grundad i
september 2010.

ARGAD arbetar bland annat med:

e Att forbéttra mottagandet och varden for patienter med sallsynta
diagnoser i Bourgogne-regionen tillsammans med CHU, Dijons
Genetiska center

e Att 6ka medvetenheten bland véardpersonal och allménhet om séllsynta
diagnoser

e Att bidra till utbildning av vardpersonal som arbetar med sallsynta
diagnoser

e Att stddja Klinisk och biologisk forskning om genetiska
mutationer kopplade till utvecklingsavvikelser och intellektuella
funktionsnedsattningar.

For att stodja foreningen ARGAD och deras arbete, besok:
http://www.translad.org/

Om Fondation Ipsen BookLab

Att formedla vetenskaplig kunskap pa ett korrekt satt till allménheten ar en
utmaning, eftersom informationen ofta ar teknisk och riskerar att misstolkas.
2018 skapade Fondation Ipsen BookLab for att méta detta behov. BookLab-
produktioner skapas i samarbete mellan forskare, lakare, konstnarer,
forfattare och barn. Bockerna finns bade som tryckta och digitala versioner,
pé flera sprak och i fler &n 50 lander, for manniskor i alla aldrar och kulturer
som lever i liknande situationer. Ipsen BookLab publikationer distribueras
gratis till skolor, bibliotek och familjer i utsatta situationer. Fa tillgang till vara
bocker genom att besoka: www.fondation-ipsen.org.
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