PRIBEH ELIS
Nastoupit do spravného vlaku

Ahoj, Fikaji mi Elis a m(j pfibéh zacina hned po narozeni na porodnim sale. Malou
modfinu na tvafi pfitomni zdravotnici s humorem pfi€itali nadmérnym pohybim
koncetin mého spoluobyvatele mamina bficha. Vzhledem k jeho vaze se nedivim,
ale ja méla necelé dvé kila, a tak jsme si uzivali pohostinstvi porodnice o néco déle,
nez je standard. Jelikoz modfina nemizela, stala jsem se objektem zajmu doktoru
nejriznéjSich obord. Z modfiny se tak stal hemangiom, ktery pry sam zmizi. No
nebyla jsem nad$ena, ale po prfesvédcovani z nékolika stran, doktort i hodnych tet,
které nas byly navstivit, jsem podlehla nadé&ji, ze to neni nic zavazného a Ze to samo
¢asem zmizi. Ale zase se to lékafim nezdalo a tak jsem byla odeslana na
specializované oddéleni v Brné. Z hemangiomu se stala cévni malformace. Ted
hodné tety micCely, to uz neni bézna zalezitost probirana na lavickach na hristi, leC

miceli i odbornici. Nevédéla jsem, co to znamena.

Podrobnou diagnostiku ani pFfedpokladany prabéh dalSiho IéCeni jsem se
nedozvédéla. Mama se tedy snazila informace najit jinde. Narazila na skupinu AVM,
jak na webovych strankach tak facebooku, a dozvidala se vice od lidi s touto
nemoci. Dokonce jsem si tam naSla i malého kamarada, ktery ma podobnou
malformaci jako ja. Coz je opravdu super, védét, Ze nejsem jedina, jak mi to nékdy

pripada. Vétsina lidi, potazmo i Iékafli, se s touto nemoci nikdy nesetkala. Ziskala



jsem kontakty na odborniky v Cesku i zahranigi. BohuzZel jich neni mnoho, maji
rizné zkuSenosti, vysledky. Kazda malformace je jina, specificka, ne vzdy se daji
vyuzit v8echny moznosti 1éCby. Vyhlidky na feSeni mé malformace nejsou pfilis
optimistické, moznost l1éCby miziva. Malformaci mam jiz na poloviné tvafre, na rtu,

pod okem, na nose... bojim se, kam az se rozroste.

Nadéji je mi ted' IéCba Iékem v Brné. Odebrali mi kousek tkané z malformace a po
nékolikamésicnim Cekani na vysledek jsem musela jesSté na odbér krve. Zatim tedy
stadle Cekam. Stale mam nadéji, ze Iék bude pro mé a mou malformaci vhodny...

Drzte mi palecky, prosim.

JelikoZz jsem byla zatim vétSinou doma, s mamou a mymi blizkymi, s reakcemi na
muj vzhled jsem se moc nesetkala. Par lidi si myslelo, ze mam modfinu Ci jsem jedla
boruvky. Zatézovy test mé €eka pfi nastupu do Skolky. Déti jsou v§imavé a zvidavé.
Zatim to moc nefeSim, vlastné je mi jedno, jak vypadam, neboli mé to. Mama ale
nékdy smutna je, vi, Ze lidé dovedou byt i zli, Ze se mi mohou déti posmivat, Ze

malformace mUze narustat, bolet, krvacet...

vvvvvv

At uz to dopadne jakkoli, jsem jejich Elis a jsem pravé takova, jaka jsem. Urcité
udélaji maximum pro vyléceni, ale vim, Ze to neni dllezité pro jejich vztah ke mné,

laska k ditéti je jen jedna, bezpodminectna, vééna a nekonecna.

Tak tedy zatim na shledanou. Véfim, Ze se zase brzy ozvu, Ze budu mit o ¢em psat.

A Ze to budou radostna slova nadgje, viry a $tésti. §



