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Predmluva

Ahoj!

Jmenuji se G. W. a narodil jsem s neurofibromatézou. Rikdme ji jen NF, protoze
cely nazev se tézko vyslovuje. Zivot s NF znamend, Ze mé ob¢as boli hlava,
nékdy mé znicehonic za¢nou bolet ruce, nohy nebo krk, svédi mé kize

a vyruastaji mi na ni hrbolky. Taky chodim k doktorovi Casté&ji nez vétsina
ostatnich déti. Je to tim, Ze kvUli NF mi na nervech rostou nadory. Protoze

na NF — zatim — neexistuje Zadny lék, doktofi mé obzvl4st peclivé sleduij,
aby kaZzdou novou nervovou bolest, nador nebo problém s vidénim zachytili
dfiv, nez se z nich vyklube néco vaznéjiiho. Casto chodim na magnetickou
rezonanci, co? je vy3etfeni v nemocnici, pfi kterém veliké fotaky pofizuji
snimky toho, co mam uvnitf téla. Béhem foceni musim leZet Uplné nehybné.
Magneticka rezonance umi byt pékné hlu¢na. Vydava hlasité bouchani. Kdyz si
ale nasadis sluchatka, uz tak hlasité neni. Magneticka rezonance vibec neboli.
Neciti$ pfi ni viibec nic. UZ jsem jich mél 20!

Moje mamka a tatka vedou neziskovou organizaci pro neurofibromatézu.
Zacali s tim, kdyz jsem byl maly, aby pomohli dalsim lidem s NF, a taky
spolupracuji s védci na hledani léku. Tatka se schazi s vyzkumniky z celého
svéta a taky s lidmi, ktefi pracuji ve vladé Spojenych statl, a spole¢né hledaji
nové léky na NF. Ja se NF nebojim. Pomaha mi to, Ze moji lékafi a moje rodina
stoji pfi mné.

Hrdinu téhle knizky jsem pojmenoval Leo, protoze to znamena lev, a ,Lvice”
je prezdivka, kterou mi mamka a tatka dali uz davno. Rikaji, Ze je to proto, 7e
jsem statecny. Mysli na to, Ze spousta moc chytrych lidi usilovné pracuje na

tom, aby objevili novy lék na NF.
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NEUROFIBROMATOZA. PO KONTROLE U SVEHO LEKARE SE S

s
7

s

LEO MA VZACNOU NEMOC, KTERA SE JMENUJE
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NEUROFIBROMATOZA (NF) LEOVI NEMUZE ZABRANIT V TOM, ABY SE
BAVIL. TESI SE, ZE MESTO PROZKOUMA.

KOUKNETE NA
TEN DUM! JE TAK

UzZKY!

PANI, KOUKEJTE, JAK
JE CHRYSLER BUILDING
VYSOKA!

]

RIKA SE MU
ZEHLICKA.
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PARADA! CHTEL BYCH

PRVN[ ZASTAVKA: AMERICKE VIDET KOSTRU T. REXE!
PRIRODOVEDNE MUZEUM. \
COTY NATO, LEO?
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LEOVI RODICE NEVEDI, ZE LEO A JEHO PES CLARK MAJI SPOLECNE
TAJEMSTVI, KTERE SE V MUZEU BUDE HODIT...




HEZKY TU NA NAS POCKEJ,
CLARKU. A NEZAPOMEN, ZE NASE
SUPERSCHOPNOSTI MUSI ZUSTAT
UTAJENE.

CLARK MUSI
POCKAT VENKU.

KOUKNETE, JAK MA
PANI! TO JE OBROVSKE ZUBY!
NECO!




ZATIMCO SI VSICHNI
PROHLIZEJI DINOSAURY,
STANE SE NECO
PODIVNEHO...

T. REX OZIVA...







/ POMOOOOOC!!

LEO UTIKA PRO CLARKA...

MUSIME TY LIDI
ZACHRANIT!

RYCHLE, CLARKU...







POMOCI SVYCH

SUPERSCHOPNOST/ DOKAZE
LEO PRISERU ZASTAVIT A

ZNICIT.

CO JE TO? VYPADA TO JAKO NECO Z

LABORATORE.

LEO SI STOPU
i
/’/,

@ w MOCKRAT
DEKUJEME!
w
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ZATIMCO NAVSTEVNICI SPECHAJI Z LEO! TOLIK JSEM SE JSEM 'V POHODE. TO

MUZEA, LEO HLEDA SVE RODICE. Eéh’i J'ITITE,MOHL' JSME BYLA PECKA!

PARKY V ROHLIKU! POJDME.

CO JETO ZA ZMATEK?
CO SE STALO?

T.REX OZIL. ALE VSECHNY
NAS ZACHRANIL
SUPERHRDINA!

NO TEDY! JSEM RAD, ZE SE
NIKOMU NIC NESTALO.




NEW YORK HOURS LEA BY ZAJIMALO, JESTLI JE MEZI

e

LABORATOR[ A STOPOU, KTEROU
NASEL V MUZEU, NEJAKA SPOJITOST.

NEW YORK HOURS

NEKDO VCERA ZAPALIL
LABORATOR. VSECHEN
VYZKUM UKRADLI.

NEZ SI TO ALE LEO STACI PROMYSLET, VSIMNE SI LIDf
PRCHAJICICH Z CENTRAL PARKU.

POMOC! NA KLUZISTI
VYROSTLY LEDOVE HORY!

UVNITR JSOU
UVIZLi LIDE!

LEO A CLARK NENAPADNE
VYKLOUZNOU, ABY MOHLI
PRISPECHAT NA POMOC.




ABYCHOM JE ZGACHRANILI, MUSIME LED
ROZPUSTIT. MUJ PLAZMA PLAMEN NA TO
STACIT NEBUDE. POTREBUJI TVOJI POMOC, CLARKU.

CLARK KOLEM LEDU Cx:)
PROLET{ RYCHLOST{

SVETLA A ROZPUST/ HO.

JAKMILE LED ROZTAJE, LEO SI VSIMNE PODIVNEHO
SVETLA, KTERE VYCHAZI Z PODZEM{. LEDOVE HORY
SE ZACINAJI TVORIT ZNOVU. Vi, ZE MUSI JEDNAT
RYCHLE!
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ROZPUSTI LED A VRHNE SE DOVNITR,
ABY ODHALIL PRICINU.

ZJISTI, ZE NEKDO
PREPROGRAMOVAL
STROJ NA LED.

ICE
ABY TVORIL
LEDOVE MUSIM TEN
3 HORY. STROJ VYPNOUT!




LEO RYCHLE NAJDE SVE RODICE. PO
TECHTO ZVLASTNICH PRIHODACH SE
ROZHODNOU VRATIT DO SVEHO HOTELU
NA TIMES SQUARE.

TO JE
PARADA!
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ZHAVE
NOVINKY

PODIVNE UDALOSTI V NEW YORKU

- DINOSAUR| UTOK V MUZEU

- LEDOVE HORY NA KLUZISTI V
CENTRAL PARKU

- LIDI ZACHRANUJE SUPERHRDINA

PODIVNE UDALOSTI POKRACUII.
NEMOCNICE V NEW YORKU SE
RYCHLE PLN{ LIDMI, KTERI SE
NAHLE ROZSTONALI...

OBJEVI SE MIMORADNE
ZPRAVY.

.- ADOSUD NEMAME
ZADNE VYSVETLENI.




BRZY SE LEOVYM RODICUM A
DALS/M KOLEMJDOUCIM TAKE
UDELA SPATNE. ACH...CO SETO

DEJE?

JE MI TAK
COJETO ZA SLABO.
ZELENE SVETLO?

LEO SI UVEDOMI, ZE ZELENE SVETLO
VYCHAZI Z VRSKU EMPIRE STATE
BUILDING.

LEO A CLARK VEDI, ZE MUS[
ZASAHNOUT. OPET SE VYTRATI.
TENTOKRAT VYRAZ[ SMEREM K
EMPIRE STATE BUILDING.
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TAHLE ZBRAN JE MNOHEM SILNEJSI
NEZ DINOSAURUS A LEDOVE HORY. JEN
POCKEJTE, AZ LIDEM DOJDE, ZE DOTED

TO BYLO JEN NA ZKOUSKU! TENTOKRAT BUDE TRPET CELE

MESTO! HAHA, MUJ PLAN
FUNGUJE!

DOKTORE ROBO,
PROBLEM.

NEJAKY KLUK A JEHO
PES ZACHRANUJ[ LID|,
NA KTERE UTOCIME.

COZE? VZDYT JE TO JEN DECKO!
PLAN STEJNE FUNGUIJE.
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CLARK LEA NASLEDUJE NA VRCHOL
BUDOVY A VTRHNE DOVNITR.

-

TEN KLUK SE PSEM

MUSELI DORAZIT AZ SEM! Y
KDE JSOU? TAMHLE NAHORE! l

NA NE!







HEJ, VY! PRESTANTE! PROC
TO DELATE? UBLIZUJETE
SPOUSTE NEVINNYCH LIDI!

LEO VYPNE LASER.

ME NEZASTAVIS! CO JE MI DO TECH
LIDI? KDYZ JSEM POTREBOVAL
POMOC JA, NIKOHO TO
NEZAJIMALO.

MEL JSEM
POMAHAT S
VYLECENIM

VZACNE NEMOCI.

M

2

AVHIIE

f| ALE ZMUTOVAL JSEM, TAKZE JSEM UZ VEDCUM NEBYL K
NICEMU A VYHODILI ME.

.JENZE JSEM
UTEKL.




POSTAVIL JSEM S| OBLEK,
ABYCH PREZIL. ALE VSICHNI

SE ME BALI. PRIPADAL JSEM
JIM DIVNY A ODLISNY.




NIKDO ZNICH NENI
NEVINNY. KAZDY SE $TITi e
ODLISNOSTI.

——N ”

VAZINE? ACOJE
NEUROFIBROMATOZA?

‘ ‘

NESTVE TE, ZE SE NEDA
VYLECIT?

/

NEMAM ZADNE PRATELE.
NIKDO SE NECHCE KAMARADIT
S NEKYM ODLISNYM,

28



TO NENi PRAVDA. TAKY JSEM ODLISNY. MAM
NEUROFIBROMATOZU TYPU 1 (NF1), ALE
STEJNE MAM SPOUSTU PRATEL A MUZU SE
DOBRE BAVIT.

N\

BUNKY JAKO AUTA BEZ BRZD. NIKDO JIM
NEREKNE, ZE BY MELY PRESTAT RUST, A
TAK ROSTOU PORAD DAL A VZNIKAJI Z
NICH NADORY. ZADNA LECBA NEN{... TEDY
ASPON ZATiM!

-
JE TO VZACNA NEMOC, SE KTEROU JSEM
SE NARODIL. ZNAMENA TO, ZE V JEDNOM
Z MYCH GENU JE MUTACE, A TENHLE GEN
PROTO NEDAVA MYM BUNKAM TAKOVE
POKYNY, JAKE BY MEL. PRI NF1JSOU

J

O

TAK TO PROSTE CHODI. MUJ LEKAR ME CASTO
KONTROLUJE, ABY ZJISTIL, JESTLI POTREBUJI
NEJAKY ZAKROK. NAVIC EXISTUJI NOVE LEKY,
KTERE DOKAZOU RUSTU NADORU ZABRANIT.
NEUROFIBROMATOZA ME ALE NEDELA ZAS TAK
MOC ODLISNYM OD OSTATNICH DETIi. PORAD SE
MUZU VENOVAT SVYM KONICKUM, DELAT SVE
OBLIBENE SPORTY A BAVIT SE S KAMARADY!
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NEKDY NEN{ VUBEC
SPATNE BYT JINY. MUZE
V TOM BYT TVOIE SILA.
RAD BYCH SE STAL TVYM
PRVNIM KAMARADEM!

3

OPRAVDU? MOHLI
BYCHOM SVOU
ODLISNOST VYUZIT A
POMAHAT LIDEM!

S LEOYOU POMOCI DOKTOR ROBO UPRAVI SVOU ZBRAN, ABY UZDRAVILA VSECHNY LID|,
KTERYM USKODIL.

DIKY LEOVI S| DOKTOR ROBO UVEDOMI, JAK DULEZITE JE
KONAT VE SVETE DOBRO. ZACNE DOKONCE POMAHAT S
VYZKUMEM LEKU NA NF!







Kniha ¢. # 04.5
Vazime si vaseho nazoru!

KLICOVE POIMY

Chromozomy : pevné smotana vlakna DNA, sloZena z jednotlivych Usekd, nazyvanych geny, a
uloZenad v jadre (nukleus) buriky.

Gen : Usek DNA, ktery udava urcitou vlastnost, napfiklad barvu oci nebo vlas(, a ktery se predava
z rodice na potomka.

Gliom optiku : vyristek na zrakovém nervu, ktery mlze zptsobovat poruchy zraku.
Neurofibrom : neskodny (benigni) nddor, ktery vznika v okoli nerva,

Skolidéza : zakfiveni patere.

Skvrny café au lait : ploché hnédé skvrny na kizi, které se rozvijeji u pacientd s NF1.

Tumor supresorovy gen : gen, ktery brani nekontrolovanému rstu bunék a vzniku nadora.

DOPLNUJICi INFORMACE ODBORNE REDAKTORKY

Dusica Babovic-VYuksanovic, M.D.

Consultante, Department of Clinical Genomics, Mayo Clinic, Rochester, MN,
Specialistka Oddéleni klinické genomiky, Mayo Clinic, Rochester, MN, Jacksonville, FL;
profesorka lékaFské genetiky a pediatrie, Mayo Clinic College of Medicine and Science

Neurofibromatdéza typu 1 (NF1) je dédi¢na (genetickd) porucha, ktera postihuje priblizné 1ze 3 000
lidi. Je zplsobena zménami (mutacemi) v genu NF1, tumor supresorovém genu. Pro rozvoj nemoci
staci, kdyz potomek mutovany gen obdrzi od jednoho rodice.

Vétsina pacientt s NF1 rozvine ploché kozni skvrny (makuly), jimz se fika skvrny café au lait. B&zné
je také pihovani v podpaZi, tfislech a na krku a hnédé skvrnky v barevné ¢asti oka (duhovce),
znamé jako Lischovy noduly. V prabéhu Zivota se u témér kazdého pacienta s NF1 na kiiZi nebo
pod kuZi objevi mékké hrbolky (tumory) velikosti hrasku, nazyvané neurofibromy. Mezi méné
obvyklé pfiznaky NF1 patfi poruchy kostniho vyvoje, jako jsou zkfiven( patefe (skoliéza) nebo
prohnuti dolnich koncetin.

Lidé s NF1 trpi zvySenym rizikem rozvoje mozkovych nador(. Nadory zrakového nervu (gliomy
optiku) mohou postihovat déti, zatimco jiny typ nadoru, glioblastom, se ¢astéji objevuje u starsich
pacientt. Neurofibromy, které se tvofi na nervech mimo mozkovou tkar a michu, je tfeba bedlivé
sledovat, protoze hrozi jejich zvrat do malignity. Déti s NF1 mohou také vykazovat poruchy uceni,
poruchy pozornosti/hyperaktivitu nebo poruchy chovani a socidlni pfizplsobivosti.
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Lécba NF1 zahrnuje Casté lékarské kontroly za ucelem ¢asného zachyceni pfipadnych komplikaci.
Kazdodenni Zivot pacientd s NFI muze usnadriovat logopedie, ergoterapie, fyzioterapie a
behavioralni intervence. Diky novému léku navic zfejmé dokazeme u déti s NF1 sniZzovat vyskyt
nadorl postihujicich vice nervl (plexiformni neurofibromy). Tento lék zasahuje na Grovni
bunécnych procest zodpovédnych za tvorbu tohoto druhu nadoru. Dosud probihaji dodate¢né
klinické studie. Védci doufaji, Ze se podafi vyvinout léky také na dalsi komplikace NF1 —av
budoucnu snad i lé€bu nemoci jako takové.
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WEBOVE ZDROJE

Children’s Tumor Foundation — www.ctf.org
Cilem Children’s Tumor Foundation je podpora vyzkumu, rozsifovani povédomi a pomoc
komunité s NF.

Neurofibromatosis Network — www.nfnetwork.org

Neurofibromatosis Network je neziskova organizace, ktera si klade za cil objevit nové |écebné
postupy a lé&bu neurofibromatdzy; podporuje védecky vyzkum, zlep3uje klinickou péci, zvysuje
povédomi vefejnosti pomoci vzdélavacich aktivit a lidem zasazenym NF poskytuje nadéji a
oporu

NF North Central — nfnorthcentral.nfnetwork.org

Cili NF North Central jsou autenticka vzdélavaci, poradenska a podptrna ¢innost, prosazovani
zajmu a financovani vyzkumnych iniciativ ve prospéch osob zasazenych neurofibromatézou.
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O ODBORNE REDAKTORCE

Dusica Babovic-Vuksanovic, M.D.
Specialistka Oddéleni klinické genomiky, Mayo Clinic, Rochester, MN, Jacksonville, FL;
profesorka lékarské genetiky a pediatrie, Mayo Clinic College of Medicine and Science

Doktorka Babovic-Vuksanovic je pediatricka a klinicka védkyné v oblasti genetiky pusobici

na Mayo Clinic, kde také vede Kliniku neurofibromatdzy. Vede nékolik na spolupraci

zalozenych vyzkumnych studii zaméfujicich se na déti, adolescenty a mladé dospélé s
neurofibromatézou typu 1a progresivnimi plexiformnimi neurofibromy, a také na dospélé
pacienty s neurofibromatdzou typu 1a rozsahlymi plexiformnimi a paraspinalnimi neurofibromy.
Doktorka Babovic-Vuksanovic se s nasazenim vénuje zkoumani riiznych genetickych syndromu
a metabolickych poruch a je odhodlana zlepsit metody diagnostiky, léCbu a progndzu pacientl
zasazenych témito chorobami.

O AUTORECH

Guillaume Federighi, aka Hey Gee, je francouzsko-americky spisovatel a ilustrator. Svou drahu
zacal v roce 1998 v Parizi ve Francii. Nékolik desetileti se také vénoval zkoumani svéta street art

a graffiti v rdznych evropskych metropolich. V roce 2008 se prestéhoval do New Yorku a od té
doby spolupracoval s mnoha spole¢nostmi a znackami a etabloval se ve svété grafického designu
a ilustrace diky svému charakteristickému stylu, zalozenému na prfevadéni slozitych myslenek
do jednoduchych, nadasovych vizualnich pfibéhd. Je také majitelem a kreativnim feditelem Hey
Gee Studio, umélecké agentury poskytujici komplexni sluzby sidlici v New Yorku.

G.W. Pageovi byla v détstvi diagnostikovana vzacna geneticka choroba zvana neurofibromatdza
(NF), a to poté, co si jeho maminka viimla novych ,materskych znamének” na synovych nozkach.
Kdyz byly G. W. 3 roky, magneticka rezonance odhalila rozsahly mozkovy nador, ktery musel

byt odstranén operacné. Nyni, ve véku 10 let, je CG. W. v péci rozsahlého lékarfského tymu, ktery
pravidelné kontroluje, zda se neobjevily nové nadory nebo jiné komplikace neurofibromatdzy,
které mohou byt velmi nepredvidatelné. Pfestoze je v rodiné nejmladsi, svym optimistickym
pohledem na svét a kurazi jde rodi¢im i sourozencim prikladem zejména v situacich, kdy se
véci nevyvijeji podle planu nebo kdy maji strach. Rad se vénuje sportu, uméni, rybareni, fantasy
fotbalu, vafeni s tatinkem a dovadéni se starSimi sestrami. Az G. W. vyroste, chtél by se stat
profesionalnim sportovnim analytikem.

O VYDAVATELSTVi FONDATION IPSEN BOOKLAB

Fondation Ipsen diky svému revolu¢nimu pfistupu k védecké komunikaci zlepSuje kvalitu

Zivota miliond lidi po celé planeté. Pfesné predavani odbornych poznatkt Siroké vefejnosti je
komplexni problematikou, nebot odborné informace jsou ¢asto nesrozumitelné a koluje mnoho
dezinformaci. Z tohoto divodu zaloZila Fondation Ipsen v roce 2018 vydavatelstvi BookLab.
Knihy vydavané v BookLab vznikaji za ucasti védcU, [ékarl, umélcd, spisovateld a déti. BookLab
dodava knihy, v papirové i elektronické podobé a v nékolika jazycich, do vice nez 50 zemi svéta k
¢tendftim rtizného véku a kultur. Publikace Fondation Ipsen BookLab jsou zdarma dostupné pro
Skoly, knihovny a socialné znevyhodnéné osoby. Pridejte se k nam! Nase publikace najdete na:
www.fondation-ipsen.org.
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O MAYO CLINIC PRESS

Mayo Clinic Press, zalozeny v roce 2019, umozfiuje nahlédnout do téch nejzajimavéjsich pribéhd
z oblasti mediciny a poskytuje lidem znalosti, které jim pomahaji budovat zdravéjsi a $tastn&jsi
zivot. Publikace Mayo Clinic Press, od ocenéného Mayo Clinic Health Letter po knihy a medialni
obsah pokryvajici celou Skalu lidského zdravi a pohody, ctenafdm pfinaseji spolehlivy a
ddvéryhodny obsah od zdravotnickych odbornik( patficich ke svétové Spicce. Vynosy podporuji
dulezity lékarsky vyzkum a vzdélavaci aktivity Mayo Clinic. Vice informaci o Mayo Clinic Press
naleznete na adrese MCPress.MayoClinic.org.

O SPOLUPRACI

Série MUj Zivot nejen s... vznikla ve spolupraci mezi Fondation lpsen BookLab a Mayo Clinic, ktera
jiz pres 150 let poskytuje zdravotnické vzdélavani na svétoveé urovni.

Tato spoluprace si klade za cil pfinaset davéryhodné, plsobivé zdroje umozniujici lepsi
porozumeéni détskym nemocem a dalSim nastraham, které mohou ovliviiovat kvalitu Zivota déti.

Série ¢tenarlm nabizi holisticky pohled na détské Zivoty se — a nejen se — zdravotnimi
komplikacemi. Mladi lidé, ktefi se na Mayo Clinic &cili, sdileli své osobni prozitky a na téchto
knihach spolupracovali se spisovatelem a ilustratorem Hey Gee. Do vyslednych fiktivnich pfibéht
se tak promitly autentické emoce pacienty, a také inspirativni zpUsoby, jakymi zvladaji narocné
Zivotni situace. Lékafi Mayo Clinic navic pfispéli nejnovéjsimi védeckymi poznatky na dané

téma, aby tyto pfibéhy co nejlépe pomohly dalsim pacientlim, jejich rodinam a pecovatelim
porozumét, jak déti vnimaji tyto vyzvy a jak jim Celi.
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