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»Denne bog er teenkt som en hjcelp til
born og deres familier, der harer om NF1
for farste gang. Vi tror, det er vigtigt at
bernene ved, at de ikke er alene, nar de
forst bliver introduceret til NF1 og deres
diagnose, og dette kan fortcellingen om
Plet forhabentligt veere med
til at illustrere.«



Her ser du giraffen Plet. Plet bor
sammen med sin mor og far pé
savannen i Afrika.

Plet elsker at lege med de andre dyr
pd savannen, at gé i skole og at finde
Icekre saftige blade, som han kan
spise. Plet er faktisk en ganske
almindelig lille giraf, som godt kan
lide at lave helt almindelige ting.

Men en dag har Plets forceldre f&et nogle
nyheder, som ikke fales helt almindelige.

Plet og hans forceldre skal p& hospitalet og
snakke med en lcege. Det har Plet ikke spor
imod, for alle skal jo til lcegen en gang i
mellem, og lcegerne og sygeplejerskerne er
altid sgde og rare.

Og sa er der flotte tegninger pa veeggene, som
man kan kigge pd, og nogle gange f&r man
endda en lille gave.
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Imens mor og far har travlt med at tale med
lcegen, er Plet optaget af at kigge pé alle de
farverige malerier og de mange andre
speendende ting pé stuen.

Leegen siger noget, som lyder vigtigt, og
Plet spidser grer for at lytte med. Mor og
far og leegen taler om noget, de kalder en
»diagnosex.

»Sikke et skart ord«, taenker
Plet. »Det ord har jeg aldrig
hart far. Det lyder kompliceret.
Hvad mon det betyder?«
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Leegen vender sig mod Plet og siger, »Din diagnose
er noget, der kaldes Neurofibromatose Type 1.«

Neu-ro-hvad-for-noget? Hvad var det? Plet var
forvirret. Nu var der bare to mcerkelige ord, som han
ikke kendte eller forstod, og han kunne ikke engang
udtale ordet Neu-ro-fi-bro-ma-to-se.

»Vi kalder det ogsd bare NF1, fordi Neurofibromatose
kan veere et sveert ord at sige«, fortsatte lcegen.

Plet var stadig forvirret, og han forstod
ikke rigtig, hvad det beted. Hvad var en
diagnose? Og hvad var NF1? Plet havde
mange spgrgsmdl, men han havde
sveert ved at finde ordene.

»Det er som om ordene sidder fast i min
halse, teenkte Plet. »Jeg har sommerfugle
i maven, og mine ben fgles meerkelige.
Det her er bestemt ikke en helt
almindelig dag!«




Heldigvis er lcegen klog, og det virker ncermest
som om, hun ved hvad Plet taenker, uden at han
behgver at sige det hgit.

»NF1 er noget du er fadt med, og som ger dig en
lille smule anderledes end dine legekammerater.
NF1 er f.eks. arsagen til, at du har de fine brune
pletter rundt omkring pé& huden. Nogle kalder
dem kaffepletter, andre kalder dem fekys,
forklarede lcegen.

Hmm. Plet kunne ikke rigtig finde ud af, om det at veere
en lille smule anderledes var en god eller en darlig ting.
P& den ene side var det meget rart at f& at vide, at han
: var noget scerligt og lidt specielt, men pd den anden
n side var det ikke sa rart, og han felte sig pludselig lidt

I alene og en smule bekymret.
|| ; I

Y ,’ Plet spurgte, om der var andre i hans familie, som ogsé
n havde NF1, men leegen forklarede, at Plet var den fgrste
j i familien. Laegen sagde dog, at i nogle familier, kunne
- en mor eller far godt have NF1 og give det videre til sine
barn. Faktisk ligesom man kan f& bgrn med samme
gien- eller harfarve som sig selv.

' ~ »Men selvom der ikke er nogen i din familie med NF1,
Plet, s& skal du vide, at der er mange andre ligesom
’ dig, der ogs@ har NF1, s& du er bestemt ikke alenes,

‘ sagde lcegen.
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Leegen forklarede, at Plet mdske en dag »Det er rigtigt, Plet. Men det betyder ogsd, at

kunne mgde nogle af alle de andre med du skal komme her pa hospitalet lidt oftere
NF1, og sé kunne de lave en masse sjov end dine kammerater. NF1 kan engang i

og ballade sammen. Det lgd hyggeligt, mellem for&rsage andre cendringer i kroppen,
tcenkte Plet. At {& nye venner var altid sé det er vigtigt, at alle de kloge lceger holder
sjovt og spcendende, og s& kunne de tale gje med dig og sikrer, at du bliver ved med at
sammen om deres helt scerlige diagnose. veere glad og raske, forklarede laegen.

»SA NF1 betyder, at jeg har brune pletter Og det var faktisk det.

pd min hud, og at jeg kan fd lov at mede
nogle nye venner, der er ligesom mig?«
spurgte Plet. Det lad faktisk ikke s& dérligt.




Efter en ikke helt s& almindelig dag tog Plet
hjem med mor og far (og den nye scerlige
diagnose) og efter et par dage, var tingene
stort set, som de plejede. Plet legede med
de andre dyr p& savannen, lcerte en masse
nye ting i skolen og spiste leekre granne
blade til han fik helt ondt i maven. Alle de
ting han godt kunne lide.

Men der var alligevel ogsé nogle ting, som
havde cendret sig en smule. Efter at Plet
havde Icert de to nye ord »diagnose« og
»Neurofibromatose« at kende, var han
begyndt at besgge hospitalet lidt oftere end
for. Det gjorde ham dog ikke noget, for han
kunne godt lide de sgde lceger og
sygeplejersker.

Den bedste cendring af dem alle var dog, at
han havde faet en masse nye sgde venner
netop som leegen havde forudset. NF1 var
muligvis en helt scerlig diagnose, men nu
var Plet blevet en del af en helt unik gruppe,
der havde NF1 preecis som ham selv.
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