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S radostou odporucam tuto brozuru
pacientom a ich rodinam.

Je velmi dolezité, aby si deti v ¢ase
stanovenia diagnézy uvedomili, Ze nie
st samé. Tento pribeh ukazuje Gzasnu
pracu, ktora CTT vykonava pri spajani

rodin, ktoré su ovplyvnené NF1
- nie ste sami!

Ellie Day
Pediatric¢ka



Zoznamte sa so zirafkou
menom Fliacik.

Fliacik Zije doma s mamou
a otcom na africkych savanach.

Fliac¢ik rad travi ¢as hranim sa

s ostatnymi zvieratami, chodi do Skoly
a hlada tie najlepsie listy na jedenie.
Fliacik je celkom oby¢ajnd mala Zirafka
a rad robi vSetky bezné Zirafie veci.




Ale jedného dna sa rodina dozvedela dolezita
spravu a zrazu sa vSetko na chvilu zdalo iné.

Fliacik a jeho rodina isli do nemocnice
navstivit lekdra.

Nevadilo im to - ved obc¢as tam musi ist kazdy.
Lekari aj sestricky boli vzdy mili a priatelski.

A ¢o bolo najlepsie?

Na stendch viseli krasne farebné obrazky,
na ktoré sa Fliacik velmi rad pozeral.
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Kym sa mama a otec rozpravali s lekdrom,
Flia¢ik velmi nepocuval.

Mala zirafa bola totiz prili§ zaneprazdnena
pozeranim na farebné obrazky na stenach.

Zrazu vSak lekar povedal nieco, ¢o znelo
velmi dolezito, a Fliacik spozornel
— jeho ugka sa napli, aby lepSie pocul.

Dospeli sa zacali rozpravato nieCom,
¢omu hovorili ,,diagnéza®.




»T0 je ale zvlastne slovo,“
pomyslel si Fliacik.

»T0 som este nikdy nepocul.”

Znelo to dost zlozito.
Co to vlastne znamena?
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Lekar sa otocil na Fliac¢ika a povedal:
»Ivoja diagndza sa vold neurofibromatéza typu 1.

«

Huh? Co to malo znamenat?

To mu vobec ni¢ nevysvetlilo.

Teraz tu boli zrazu dve velmi zvlastne slova,
ktoré nedavali velky zmysel.

Fliac¢ik nedokdzal ani vyslovit ,,neurofibromatéza®.
»Preto tomu hovorime skratene NF1,

lebo je to velmi tazké slovo na vyslovenie,*
vysvetlil lekar.
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Ani to mu viak STALE ni¢ nevysvetlilo.
Chudak Flia¢ik bol tplne zmiteny.

Co je to diagnéza?
Co je NF1?
Co to vietko znamen4?

Flia¢ik mal vela otazok,
no slova akoby nechceli vyjst von.

»Akoby sa mi zasekli v hrdle,“ pomyslel si.
»V brusku mi lietaju motyliky
a moje dlhé nohy sa tiez trasu.”

Toto rozhodne NEBOL oby¢ajny den.



Nastastie si mudry lekar vsimol, Ze aj ked
Flia¢ik ni¢ nepovedal, mal v hlave vela otazok,
a tak zacal vSetko dalej vysvetlovat.

»NF1 je ochorenie, ktoré ta robi trochu
odlisnym od niektorych inych zvieratiek.
Moze sposobovat hnedé skvrny, presne také,
aké mas na svojej kozi,“ povedal.
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Hm. Flia¢ik si nevedel rozhodnut,

¢ije byt iny dobré alebo zlé.

Bolo celkom prijemné citit sa vynimocne
a trochu inak, no zaroven nebolo pekné
citit sa trochu sdm a ustrachany.

Fliacik sa spytal, ¢i ma niekto iny

v rodine NF1, no ukazalo sa, ze je prvy.
Lekar vysvetlil, ze v niektorych rodinach
moze mat NF1 mama alebo otec

a modzu ho odovzdat svojim detom.

Rovnako ako rodicia odovzdavaju farbu oci
alebo vlasov, niekedy mozu odovzdat aj
diagnézu.

A aj ked v rodine Flia¢ika nemal NF1 nikto iny,
bolo vela dalsich, ktori ho mali.
TakzZe Flia¢ik urcite nebol sam.



Lekar povedal, Ze mozno sa jedného dna
budu vietci moct porozpravat alebo sa
dokonca stretnut!

To by bolo také zabavné.
Stretnut novych kamaratov bolo
velmi vzrusujuce a mali by spolu
tolko o com hovorit.

Vietci mali velmi $pecidlnu diagnézu.
»TakZze NF1 znamen3, Ze mam niekolko
hnedych skvfn na kozi

a aj novych kamarétov, ktori su ako ja?“

spytal sa Flia¢ik.

Nakoniec to neznie az tak zle!
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»Presne tak. Znamena to aj to, ze bude$ musiet viac
chodit do nemocnice.

NF1 moze sposobit aj iné zmeny v tvojom tele,
takze tu mame vela mudrych lekarov, ktori
sa o teba postaraju.

Budu ta pravidelne kontrolovat, aby sa uistili,
ze si $tastny a zdravy,“ vysvetlil lekar.

A tym to vietko kon¢ilo.




Po tomto nie celkom obyc¢ajnom dni sa Fliacik
vratil domov s mamou a otcom (a s novou
diagnézou) a vicsinou sa vietko vratilo do
normalu.

Fliacik sa hral s ostatnymi zvieratkami na
savane, v $kole sa ucil vela novych veci
a jedol mnozstvo chutnych zelenych listov.

Tieto veci zostali uplne rovnaké ako predtym.

No niektoré veci sa zmenili.

Po tom, ¢o sa dozvedel o tych velkych zvlastnych
slovach - diagnéze a neurofibromatoze,

Flia¢ik chodil do nemocnice pravidelne na
$pecidlne vySetrenia a velmi rad stretéval
vsetkych milych lekdrov a sestricky.

A najkraj$ou zmenou bolo, Ze si nasiel
niekolko velmi $pecialnych novych kamaratov,
presne tak, ako lekar povedal!

Vdaka diagnéze NF1 bol Flia¢ik teraz sucastou
velmi §pecidlnej skupiny, plnej odvaznych NF
bojovnikov, rovnako vynimo¢nych ako Fliacik.
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