o velmt 02 ”m/”
Aiagro?”

Napsala Sophie Marsh
pro Childhood Tumour Trust

M i
-

@







,Tuto brozurku s radosti
doporucuji pacientiim a jejich rodindm.
Je nesmirné dulezité, aby si déti
v momenté diagndzy uvédomily,
ze v tom nejsou samy. Tento piibéh
ilustruje tzasnou praci, kterou CTT odvadi
pfi propojovani rodin zasazenych NF1 —
nejste v tom sami!“

Ellie Day
détska lekarka



Seznamte se s Flickem.
Flicek je zirafi kluk, keery zije

s maminkou a tatinkem v africké savané.

Flicek si moc rdd hraje s ostatnimi zvititky,

chodi do skoly a hledd ty nejlepsi listy k jidlu.

Flicek je docela normélni maly zirafak,
ktery déld vsechny ty obycejné Zzirafi véci.




Ale jednoho dne se rodina dozvédéla néco
dalezitého a véci se na chvili prestaly zdit normalni.

Flicek s rodinou jeli do nemocnice za panem
doktorem. Névstéva jim nevadila — do nemocnice
musi obcas kazdy a doktofi i sestficky tam

byli vzdycky mili a laskavi.

A co vic, na sténdch visely krasné obrizky,
které si Flicek moc rad prohlizel.
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Zatimco si maminka s tatinkem povidali
s doktorem, Flicek je moc neposlouchal.
Mél moc price s prohlizenim barevnych
kreseb na zdech.

Pak ale doktor fekl néco, co znélo
dalezité, a Flickovi se usi napjaté
nastrazily, aby mu nic neuniklo.

Dospélaci mluvili o nécem,
¢emu fikali ,diagndza“.




,To je ale zvlastni slovo,“ pomyslel si Flicek.
,To jsem v zivoté neslysel.“

Znélo to slozité.
Co to asi mohlo znamenat?
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Doktor se otocil k Flickovi a tekl:
,Tvoje diagndza se jmenuje
neurofibromatdza typu 1.%

Coze? Co to ma byt?

Vibec nic mu to nevysvétlilo.

Ted tu byla dvé hodné divné slova,
kterd nedivala zidny smysl.

Flicek tu ,neurofibromatézu“nedokézal ani vyslovit.

»Rikdme tomu zkricené NF1, protoze je
to opravdu tézké slovo, fekl doktor.




Jenze ono to STALE nic nevysvétlovalo.
Chudék Flicek se citil zmateny.

Co je to diagnéza?
Co je to NF1?
Co to viechno znamena?

Flicek mél spoustu otizek,
ale nedokazal je vyslovit.

,Jako by mi uvizly v krku,*
pomyslel si Flicek.

,V brisku miam motylky
a moje dlouhé nohy jsou néjaké vratké.

Tohle teda ROZHODNE
nebyl normélni den.



Chytry pan doktor nastésti poznal,
ze i kdyz Flicek nic nefikd,
mé v hlavé spoustu otdzek,
a tak zacal vysvétlovat dil.

,NF1 je néco, kvali ¢emu jsi trosku

J J

jiny nez ostatni zvifitka. Mize zptsobovat
hnédé skvrnky na kuzi, presné takové,

jako mas ty,“ fekl.
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Hm.
Flicek se nemohl rozhodnourt,
jestli je to, ze je jiny, dobrd nebo $patnd véc.

Bylo docela fajn citit se jiny a vyjimeény,
ale nebylo tak tplné fajn

citit se trochu sim a mit obavy.

Flicek se zeptal, jestli ma NF1 jesté
nékdo z rodiny, ale ukdzalo se, ze Flicek
je v jejich rodiné prvni.

Doktor vysvétlil,

ze v nékterych rodinich md NF1
maminka nebo tatinek

a muze ji pfedat svym détem.

Stejné jako rodice détem predavaji
barvu o¢i nebo vlas,
muze se nékdy predat i diagndza.

A ikdyz u Flicka v rodiné

nikdo jiny NF1 nemél,

je spousta dalsich, keefi ji maji,

takze v tom Flicek rozhodné neni sim.



Doktor fekl, ze by si moznd jednoho dne
mohli v§ichni popovidat nebo se i potkat!

To by byla zibava. Potkdvat nové kamarady
bylo vzrusujici a méli by si spolu tolik co fict.

Vsichni méli tu specidlni diagnézu.
,Takze NF1 znamen4, ze mam na kzi
hnédé skvrnky a mazu si najit nové kamarédy,

ktefi jsou stejni jako ja?“ zeptal se Flicek.

To nakonec neznélo viibec Spatné!




,Presné tak. Také to znamen4, ze budes
¢astéji chodit do nemocnice.

NF1 muze v téle zpasobovat i dalsi zmény,
a proto tu mime Sikovné doktory, kteti na tebe dohlédnou.

Budou té pravidelné kontrolovat, aby méli jistotu,
ze jsi §tastny a zdravy, vysvétlil doktor.

A bylo to.




Po tomhle dni, ktery nebyl tak tplné normélni,
se Flicek vratil s maminkou a tatinkem domi.
Néco nového si s sebou pfinesl,

ale doma uz bylo zase skoro vSechno jako dfiv.

Flicek si hrél s ostatnimi zvifitky v savané,
ve skole se uéil nové véci a jedl spoustu

dobrych zelenych list.

Vsechny tyhle véci zustaly
stejné jako dfiv.

Ale néco se prece jen zménilo.

Kdyz se Flicek dozvédél

o téch zvlastnich a dlouhych slovech,
jako diagnéza a neurofibromatéza,
zacal chodit do nemocnice

na pravidelné prohlidky

a byl rad, Ze vSechny ty hodné doktory

a sestficky vida Castéji.

A to nejhezci bylo,
ze si Flicek nasel nové kamarédy,
pfesné jak pan doktor fikal.

Diky diagnéze NF1 se Flicek dostal

mezi déti, které byly v lecéems podobné jako on,
a brzy zjistil, Ze si spolu umi hrat, smat se

a uzivat si spoustu legrace.
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