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POZNAMKA PRO ROPDICE

Cilem tohoto materidlu je pomoci vam pfri rozhovoru, ktery s ditétem
o jeho diagndze neurofibromatdzy typu 1 (NF1) povedete. Spolu

s priru¢kou pro pecovatele ,Mluvime s ditétem o NF1“ vam m(ze
pomoci pfi rozhodovani, co a jakym zplsobem ditéti sdélit. Tato kniha
vypravi o ditéti s NF1 a poskytuje prehled zakladnich fakt( o této
nemoci. Nez budete knihu &ist s ditétem, projdéte si ji, prosim, sami,
abyste se ujistili, Ze mnozstvi a druh sdélovanych informaci povazujete

za vhodné.

V knize naleznete okénka , Sparxovy zajimavosti“ a ,,Néco navic

a povaha informaci, které dité v dané obdobi pojme, je individualni.
Mozna budete chtit nékteré oddily preskocit a vratit se k nim

pozdéji, mozna bude vase dité pripraveno na vSechna uvedena fakta.
Potrebujete-li podrobnéjsi ndvod na posouzeni vhodnosti jednotlivych
informaci, naleznete jej v priruc¢ce ,Mluvime s ditétem o NF1“; mlzete

se také poradit s oSetrujicimi zdravotniky.

V prirucce také najdete radu interaktivnich aktivit. Nékterym détem se
takto obohacené ¢teni libi, pro jiné jsou cvi¢eni spise rozptylujici. Ridte

se tim, co vyhovuje vasemu ditéti!

Napsal Ryan Brown-Ezell, student genetického poradenstvi na The University of Alabama v Birminghamu
s pomoci Ashley Cannon, PhD, MS, CGC, Madeleine Franchi, MS, LCGC, Heather Radtke, MS, CGC,
a Georginy Schlub, FHGSA, PhD.

llustrovala Liz Lathem.

Dalsi prispévky: Jennifer Janusz, PsyD, ABPP-Cn, Susanne Preinfalk, Vanessa Younger a za pacienty Stacey
DeCillis, Jackson DeCillis, a Connie Sorman.

Seznam zdroj, z nichz tato knizka i pfiru¢ka ,Mluvime s ditétem o NF1” vychazeji, naleznete na adrese
ctf.org/superemerson

Tento projekt byl financovan Children’s Tumor Foundation.
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Ahoj! Jmenuji se Emerson a je mi
6 let. Moje oblibena barva je zelena
a rad hraji s kamarady basketbal.




Mam doma pejska Lulu a kocourka Oskara.
Bydlim s maminkou, dédou, starsi ségrou a malym
bratrancem.

Moji sestre je 10 let a moc rada tanci.

e

Bratrancovi

jsou 3 roky
a rad si hraje
s jidlem. Obcas
se hadame, ale
stejné je
mam rad.

Qﬁ?
@ep

Acoty?
Rekni mi o svych kamarddech a rodine!



Na té/)le osytrg?nce
- - mi muzes
NECO O MNE: @ prozradit néco

o sobe!
» Jak se jmenujes?

» Kolik ti je let?

» Jaka je tva oblibena barva?

e Co délas nejradsi?

e Povéz mi o své rodiné!

* S kym bydlis?

» Jaké véci té bavi?

» A jaké se ti naopak vibec nelibi?




Taky mam nemoc, které se rika
neurofibromatéza typu 1. Je to
slozité slovo, tak si ho vzdycky
rozdéluji na mensi kousky:

Ne-u-ro-fi-bro-ma-td6-za

Neurofibromatéza typu 1, nebo kratce
NF1, mize za to, Ze mam na noze
boulicku a na kbzi tmavsi flicky.

SPARXOVY ZAJIMAVOST!:

(% Tvé télo se sklada z bilionh bunék. V kazdé burce
L
Nl

najdeme bali¢ky genetické informace, kterym
se fika chromozomy. Kdybychom chromozom
natahli, divali bychom se na vidkno DNA.
Jednotlivym usekiim DNA se ¥ika geny a kazdy
gen ma ve tvém téle svij tkol. Ukolem genu NF1
je branit bunkam, aby se pf¥ilis mnozily. Kdyz

je gen NF1 poskozeny, nemuze svuj ukol plnit,

a praveé tak vznika nemoc NF1.
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V nekterych rodinach maji NF1 i rodice
nebo sourozenci, ale v nasi rodiné ji mam
jenom ja. Ma nekdo dalsi ve tvoji rodiné

NF1?

Kdyz mi maminka
rekla, ze mam NF1,
bal jsem se, ze
jsem néco provedl.
Obejmula mé

a vysvétlila mi, ze
) & jsem si NF1 ni¢im
nezpusobil.

SPARXOVY ZAJIMAVOST!:

Kazdy z nas dostal polovinu genti od
maminky a polovinu od tatinka. Rikd se
tomu dédi¢nost. A

Néktefi lidé zdédi NF1 od rodicd, jini
jsou ve své rodiné prvni, u koho se NF1
objevi.



| kdyz ma NF1 spousta lidi, kazdy z nas vypada

trochu jinak. J& mam na noze boulicku, které se rika
neurofibrom (ne-u-ro-fi-brom) a na kuzi spoustu flicku,
které se jmenuji skvrny café au lait (ka-fé-o-lé).

SPARXOVY ZAJIMAVOSTI:

U nékterych lidi najdeme jen
malo projevl NF1, zatimco
jini jich maji spoustu. Mezi
Casté projevy pattfi:

» Skvrny café au lait (hnédé
flicky na kuzi, kterym se
Casto tika znaménka)

e Pihovani, zejména
v podpazi a ttislech

* Neurofibromy (nadory,
které vyruastaji na nervech)

* Gliom optiku (nador na
zrakovém nervu, ktery
muze zpusobovat poruchy
zraku)

e Poruchy uceni nebo
chovani

e Méknuti a ohybani kosti

NECO NAVIC & MOXIE

Café au lait je skvrnka na kuzi, ale také druh kavy:
znamena to ,,kava s mlékem®. Takze kdyz zac¢nes
o skvrnach café au lait mluvit v kavarné, mozna
dostanes teply napoj!



Moc rad se u¢im nové véci, treba o vesmiru, moédé
a obrovskych ocedanech! Jednoho dne bych rad vidél
delfiny a dovadél s nimi ve vlnach.

Obcas je pro mé narocné soustredit se ve skole, a pak
preslechnu, co ucitelé rikaji. Najednou se musim vrtéet
a nevydrzim sedét v klidu.

Nékdy mi taky déla problémy pochopit latku, kterou
probirdme. Rekl jsem pani uéitelce, Ze obcas vyklada
moc rychle a ja pak zdstavam pozadu.

Podékovala mi za to,
ze jsem se ji sveril,
a rekla mi, ze kdykoli
nécemu nebudu
rozumet, mam
se ji hned ptat.



Kazdy se uci jinak,

a mozna bude chvili trvat,
nez prijdu na zpusob,
ktery mi vyhovuje nejlip.
Zatim mi ucitelé pomahaji,
abych se mohl dozvédét
vSechno, co mé zajima.

SPARXOVY ZAJIMAVOSTI:

Poruchy uceni jsou Casté, obzvlast u lidi s NF1.
Je dulezité o viech takovych problémech

mluvit s rodici nebo pecovateli a také s uciteli.
Neni zadna ostuda fict si o pomoc. Kazdy

mozek funguje trosku jinak, diky ¢emuz jsme
kazdy unikatni!

O CEM SE NEJRADSI LCIS TY?
Nejvic mé zajima:




Obcas lidi nevedi, co to NF1 je, a ja tak mGzu
byt prvni, kdo jim to povi!

Vysvétlim jim, ze jsem se narodil s nemoci, které
se rika NF1. Je to soucast toho, co mé déla
mnou, jako treba moje hnédé oci.

Prave kvili NF1 mam na noze boulicku, na ktzi skvrnky
a obcas mi dela problémy ucit se nové veéci.

Ale to mi vubec nebrani delat spoustu raznych véci! NF1
je jen jedna z mych superschopnosti.




Taky vim, ze na rozdil od chripky nebo boleni briska
neni NF1 nakazliva.

Projevy moji NF1, jako je boulicka na noze, se mozna
casem zmeni. Mohlo by se objevit vic skvrnek, vic
boulicek... a nebo se taky nezmeéni vibec nic!

Vim, ze kazdou zménu musim hlasit nékomu dospéelému.
Je dulezité, abych zminil kazdou novou boulicku nebo
hrbolek, bolest nebo svédéni, potize s ocima a nové
problémy s vécmi, které mi driv sly.

Pral bych si, abych presne
vedél, co se v budoucnu stane.

Maminka rikala, ze at’ uz se
stane cokoli, moje rodina
na mé vzdycky bude
dohlizet a budou me
mit stejné radi,
coz me trochu
uklidnilo.

Taky vim, ze se o
mé postara

moje pani Q?v
doktorka. @
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Kdyz myslim na zmeény,
které by v budoucnu
mohly prijit, nekdy

se na né tésim a jindy
se jich bojim. Vzdycky mé
uklidni, kdyz si promluvim s rodinou

a dalsimi lidmi, ktefi se o mé staraji. Nakreslil jsem
obrazek vsech lidi, se kterymi si o tom mizu povidat.

A S KYM S| MOZES PROMLUVIT TY?
Zkus je taky nakreslit:

n
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Tohle je moje lékarka, pani doktorka Dawsonova!
Mam spoustu raznych lékara, kteri se spolecné
staraji, abych byl zdravy. Pani doktorka Dawsonova
se mi diva na oc¢i a kontroluje, ze je vSechno tak,
jak ma byt! Jeji oblibena barva je duhova a ma rada
mrkev. Pouziva strasne dlouha slova, ktera jsem
nikdy dfiv neslySel. Rekl bych, Ze néktera z nich si
vymysli.

V jeji ordinaci délame rdzna zabavna vysetreni:
treba si zakryvam jedno oko a divam se jen tim
druhym. Pri tom se obcas citim jako pirat.
Arr, morské krysy!



Obcas cestou k doktorovi
dostanu strach a musim
maminku pevné chytit

za ruku. Pak si ale
vzpomenu, co délat!
Poradné se nadechnu,

zatimco poéitam do @W
étyf... 1’ 2, 3’ 40-. pak f.'f‘

dech zadrzim, a zase
pocitam do ctyr... 1, 2, 3,
4... a pak vSechen strach
naraz vyfouknu jako

bublinu. Hned je mi lip!

EMERSONOVI POMAHA, KDYZ PRI HLUBOKEM NADECHU
POCITA DO CTYR, PAK ZNOVU POCITA PO ETYR, ZATIMCO
DECH ZADRZUJE, A PAK PORADNE VYDECHNE.

A co pomahd tobé, kdyz dostanes
strach?




Kviali NF1 musim chodit
k doktorovi Castéji nez
vetsina mych kamaradu.
Obcas mi to pripada
nespravedlivé! Pak
si ale pripomenu, ze
existuje spousta dalsich
déti s NF1, které taky
casto chodi k doktorovi.
A ostatni déti navstévuji Lékare zase z jinych duvodu,
jako treba moje kamaradka, ktera je na vozicku.

Moji Lékari dohlizeji na to, aby se provedla vSechna
dilezité vysetieni a nic se neprehlédlo. Rikdm jim o viem,
co se na mém tele nové objevilo nebo co me trapi. Pani
doktorka Dawsonova mi rekla, abych se ji zeptal na cokoli,
cemu nerozumim, a ona mi to vysvetli. Taky se mizes
ptat!

NECO NAVIC S MOXIE

Svoje télo znas nejlip ze vSech ty, Tvé dusevni zdravi je stejné

a praveé ty si jako prvni vSimnes dulezité jako to télesné. | déti jsou
zmeén, které se na tvém téle nebo obcas smutné nebo se boji, a je
ndladé objevi. Rikej svému lékafi dulezité pfijit na zpusoby, jakymi
nebo jinému dospélému, kterému se uklidnit a s nepfFijemnymi pocity
Vvéris, o kazdé nové bouli¢ce nebo pracovat. Jestli potfebujes pomoct,
hrbolku, bolestech nebo potizich rekni to, prosim, nékomu

s oCima; upozorni je také, kdyz si dospélému, komu Veris.

vSimnes, Ze tvoje bouliCky rostou.
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Prestoze jsem kvili NF1 trochu odlisny, se svymi
kamarady toho mam spoustu spolecného. NF1 je jen
mala cast toho, co mé déla mnou. Taky moc rad

hraji basketbal, mazlim se se svym pejskem a travim
cas s rodinou. | tohle jsou dilezité soucasti me
samotného.

Kazdy na svété ma své superschopnosti! Jedna

z mych superschopnosti je to, ze vim, jaké je mit
NF1. Taky umim hodit mi¢ pékné daleko, ucit se

s dedou nové veci, objimat a milovat celym srdcem!



A CO JE ZVLASTNIHO NA TOBE?
JAKE J50U TVE SUPERSCHOPNOSTI?

Nakresli svuj obrdzek nebo popis,
co te dela tebou.

TOHLE JSEM JA:

MOJE SUPERSCHOPNOSTI:
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DALSi MATERIALY OD
CHILDPREN'S TUMOR FOLINDATION

Dostupné na ctf.org/education

Karticky s Moxie a Sparxem

Naucte ostatni néco o NF! Stahnéte si nase NF karticky, na kterych se od nasich
maskotl Moxie a Sparxe dozvite zajimavosti o NF. Karti¢ky jsou skvélé pro ucitele, ktefi
chtéji o NF vykladat, pro superhrdiny s NF, ktefi se o informace chtéji podélit se svymi
spoluzaky, i pro rodicCe, kteri hledaji odpovédi na otazky svych déti. Karticky si stahnéte,
oboustranné vytisknéte, nastrihejte a Sirte povédomi o NF.

Café au lait: pfib&h NF1 a mych vyjimeénych fli¢ku
Tuto 36strankovou obrazkovou knizku, vypraveéjici pribéh Enza, ktery se dozvidd o NF1
a svych skvrnkach café au lait, |ze zakoupit v obchodé CTF.

Moxie a Sparx vysvétluji NF1
Kratky komiks, v némz maskoti CTF, Moxie a Sparx, uci déti o NF1.

Omalovanky Barevna smrst
Na strankach téchto omalovdnek najdete nase maskoty, Moxie a Sparxe, ktefi

Children’s Tumor Foundation pomahaji v boji s NF.

PRO RODICE

Mluvime s ditétem o NF1

Tato prirucka pro rodice, materidl doprovodny ke knize Super Emerson, nabizi
vyzkumem podlozené tipy a nastroje, které vam pomohou vést s ditétem rozhovor
o jeho diagndze NF1.

NF: pfirucka pro rodice
160strankova kniha pro rodice déti s NF1, vydana Children’s Tumor Foundation, v niz

mimo jiné naleznete aktivity pro déti a rodice

O CHILDREN'S TUMOR FOLINDATION

Children’s Tumor Foundation (CTF) vznikla v roce 1978 jako prvni ob&anska iniciativa
zamérena Cisté na hledani [ékd na NF. Dnes je CTF uzndvanou celosvétovou neziskovou
organizaci a hnaci silou v boji proti NF.

Nas cil: posouvat vyzkum, rozsifovat znalosti a zlepSovat péci o komunitu zasazenou NF
Nase vize: skoncovat s NF

Dalsi informace o tomto materidlu naleznete na adrese ctf.org/superemerson.
O Children’s Tumor Foundation se doctete vice na adrese ctf.org, pfipadné nds mizete
kontaktovat pres e-mail info@ctf.org



/" $UPER
EMERSON

Kniha pro déti o NF!

Emerson miluje kostymy, svou koci¢ku a svij
oblibeny superhrdinsky plast. Pridejte se

k naSemu modrovlasému hrdinovi, ktery se
dozvida, co to znamena zit s neurofibromatozou
typu 1 (NF1), a informace détem predava
zadbavnym a srozumitelnym zpulsobem.

Cilem této knizky je usnadnit vam rozhovor,
ktery s ditétem o jeho diagndze NF1 povedete.
Zaroven muzete vyuzivat pfiru¢ku pro
pecovatele ,Mluvime s ditétem o NF1, ktera
vam pomuze rozhodnout, co a jak ditéti o jeho
diagndze sdélit.
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