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OVO dem

Neurofibromatdza typu 1 (NF1) je genetické onemocnéni, které muaze

ovlivnit nejen zdravi ditéte, ale také jeho uceni, soustredéni nebo

socialni vztahy.

Tento material pomaha rodicim a pedagogim I|épe porozumét
obtizim, se kterymi se déti s NF1 mohou setkavat ve skolnim

prostredi.

Mnoho déti s NF1 chodi do béznych skol a pri vhodné podpore muze

dobre zvladat skolni dochazku.




CO JE NF1

Z.akladni fakta

Neurofibromatdza typu 1 (NF1) je nejcastéjsi genetické onemocnéni, které se
vyskytuje priblizné u 1 z 3 000 lidi.

Mezi projevy patri napriklad:

svétle hnédé skvrny na kazi (tzv. café-au-lait skvrny),

pihy na neobvyklych mistech (napfr. v podpazi nebo trislech),

u nékterych lidi rGst nezhoubnych nadord na nervech — neurofibromi — v kdzi,
pod kazi a v okoli organd,

u nékterych lidi plexiformni neurofibrom — nezhoubny nador prorustajici
okolnimi tkanémi, ktery mlze zplUsobovat bolest nebo tlak na okolni struktury
u Casti déti se mohou objevit potize s reci — opozdeni vyvoje reci nebo dyslalie,

inteligence byva nejcastéji v normalnim rozmezi, nebo maze byt mirné
snizena,




Obtize,
které se mohou objevit

Az 90 % déti maze béhem skolni
dochazky potrebovat urcitou formu
podpory pri uceni.

U 50-60 % déti s NF1 se objevuji
poruchy uceni rdzného stupné a
problémy s chovanim zplsobené
zménami ve strukture nebo
fungovani mozku (ADHD, poruchy
dysgrafie,

autistického  spektra,

dyslexie, dysortografie apod.).

Mezi dalsi obtize mohou patrit:

e poruchy vyvoje kosti a kloub(
(napr. skolidza, pseudoartrdza)
e vetsi kozni vyrustky, které
mohou byt bolestivé

e potize s reci

e zmény krevniho tlaku
(hypertenze)

e zvysené riziko epilepsie

e nadory mozku, nejc¢astéji
glidmy zrakového nervu (Casto
jsou bez priznakl a nevyzaduji
|éCbu)

e migrény doprovazené
bolestmi bricha, nevolnosti,
zvracenim, Unavou nebo

zavratémi

Prabéh onemocnéni je velmi individualni

Néekteré déti jsou onemocnénim ovlivnény jen mirné, jiné mohou mit

komplexngjsi zdravotni obtize vyzadujici podporu a spolupraci vice

specialistl. Tyto obtize mohou ovlivnhovat také skolni dochazku.




Zkusenost lekarky a rodice ditete s NFi
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.Skvrny café-au-lait jsem si pamatovala ze skoly. U mé dcery se zacaly objevovat uz

kolem 6 mésicu, presto oficialni diagndzu dostala az ve dvou letech.

Setkala jsem se i se zleh¢ovanim ze strany lékard, ktefi fikali, ze ji nemam zbytecné
trépit vysetrenimi, Ze to nic nebude. Az kdyZz jsme se dostali do specializovaného
centra pro NF v Bratislavé, ziskali jsme jasné vedeni — tamnim lékardm patfi moje
velka vdécnost.

Vzhledem k vzacnosti diagndzy je nékdy potreba hledat spravného Iékare.

Zaroven bychom my jako rodi¢e déti s NF méli byt v rdmci svych moznosti odborniky
na toto onemocnéni, protoze je velka sSance, ze béhem Zivota budeme opakované
advokaty pro vlastni déti.”

(MUDr. Miroslava Tanuskova — maminka ditéte s NF1)



JAK MUZE NF1 OVLIVNIT

VYVO] MOZKU

U lidi s NF1 mohou nékteré ¢asti mozku
vykazovat zmény v propojeni mezi
neurony a v mnozstvi ¢i rozlozeni
chemickych latek (neurotransmiterd),
které  umoznuji komunikaci mezi

mozkovymi bunkami.

Tyto zmény mohou vést k obtizim
v oblastech:

e zrakového vnimani

e reci

e pohybovych schopnosti
e pozornosti

e chovani

e exekutivnich funkci

e socialnich dovednosti

U NF1 dochazi
ke snizene produkei
bilkoviny neurofibrominu,
keera je ditlezita pro vyvoj
mozku a propojen{ mezi

/ . 12 .
nervovymi bunkami.




JAK SE NF1 MUZE

PROJEVOVAT VE SKOLE

Neurofibromatdza typu 1 mize ovlivihovat ridzné oblasti vyvoje
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ditéte. Obtize se mohou tykat pohybovych schopnosti, redi,
pozornosti, paméti, organizace prace nebo socialnich vztahu.
Projevy jsou velmi individualni.

Nize uvadime nekteré oblasti, ve kterych se mohou obtize u deti

s NF1 objevovat.

»Moje univerzalni véta celé roky je: syn ma NF, mize to mit rGzné priznaky, komplikace —
kdyby se vam cokoliv nezdalo, volejte rodi¢e nebo zachranku.”
(zkusenost rodice ditéte s NF1)

»Asi to bude hodné individudIni — jsou lidé, ktefi ani nevédi, ze NF maji. Syn nastupuje v zari
do 1. tfidy a vlastné ani nevim, co kromé kotoul( mize v télocviku délat. My mame kromé NF
jesté hydrocefalus a tfikrat operovanou nohu, takze sport v nasem pfipadé neni Uplné

jednoduchy.”
(zkuSenost rodice ditéte s NF1)




1.Pohybové schopnosti

Obtize mohou zahrnovat napriklad:

e problémy s rovnovahou a rychlou unavitelnost — i pri bézné chuzi

e nizky svalovy tonus

e mensi svalovou silu

e mirné zpozdéni motorického vyvoje

e potize s psanim (jemna motorika mdze byt oslabenad, takze pismo muze
byt hire cCitelné)

e problémy s vyslovnosti

Déti s NF1 se mohou ve tridé pohybovat neklidné, vstavat nebo prerusovat
¢innost.

Déti s hypermobilitou nebo snizenym svalovym tonusem navic v sedé i pri
stani casto méni polohu, nebot setrvani v jedné neménné poloze je pro né
naro¢né. To muUze zkracovat i dobu, po kterou jsou schopné udrzet

pozornost.

Mohou byt také neobratné, mit potize s kontrolou pohybu nebo orientaci v

prostoru.

Z pohledu uciteld mohou nékdy pusobit dojmem, ze schvalné shazuji véci,
narazeji do nich nebo strkaji do spoluzakl. Ve skutecnosti vsak muze jit o
potize s koordinaci pohybd.
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Jeste pred nastupem do skoly se proto vyplati zamérit se na
pohybovy rozvoj — formou rehabilitace, plavani nebo domactho
oV / / v/ . / / v/ oV .
cvicent, keere doporuct fyzioterapeut. Cilena priprava miize pomoci

predejit zbytecnym obtizim v lavici i pri télocviku.

.Na zakladni skole mi rekli, ze si nevezmou na zodpovédnost, kdyby se mi pfi télocviku
néco stalo, a meéla jsem proto osvobozeni. Na stredni Skole k tomu ucitel pristoupil jinak

— rekl mi, at cvi¢im to, co zvladnu, hlavné abych se hybala.”
(zkusenost ¢lovéka s NF1)

.U nas to bylo se skolou (zakladka) slozité — télocvik byl peklo. Syn mohl byt bud
osvobozeny, takze tercem spoluzakl, nebo cvic¢it a byt hodnoceny, ale plno véci délat

nemohl. Se skolou bylo tehdy nemozné se domluvit.”
(zkusenost rodice ditéte s NF1)




2.Socialni dovednosti

Mezi obtize, které déti s NF1 mohou zazivat, patri napriklad:

e komunikacni problémy kvili opozdénému vyvoiji reci nebo horsi
srozumitelnosti mluvy

e obtiZznéjsi rozpoznavani jemnych emoci (napr. mirného hnévu nebo
smutku) a vyrazl obliceje

e impulzivita spojena s oslabenymi exekutivnimi funkcemi

e feC¢ mlze byt nékdy prilis rychla nebo hlre srozumitelna.

Tyto obtize mohou vést k pocitim izolace a problémdm pri navazovani
pratelstvi. Nékteré déti mohou pUsobit prilis pratelsky nebo nemusi dobre
chapat spolecenska pravidla — mohou napriklad mluvit prilis nahlas nebo se
nevhodné dotykat druhych.

Castdji se u nich mGze objevovat také Uzkost nebo sklony k depresivnimu
ladéni.

,Mam syna ve 2. tfidé. V podstaté ma zatim ,jen’ fleky, které déti nijak neresi, a opozdény
vyVvoj v oblasti socializace a ADHD. Ve sportu ho neomezuji, dokonce chodi na krouzek ragby.
Ukazuje se, ze fyzicky je vcelku v poradku a neni nutné omezeni, ale ADHD a socializace jsou
vétsi problém. Nic specialniho jsme ve Skole zatim neresili, postupné se s tim u¢ime pracovat.
V kolektivu zatim nenf prilis oblibeny, ale vérfime, ze si ¢asem (s podporou pedagoga) najde
cestu ke kamaradim.”

(zkuSenost rodice ditéte s NF1)




3.Pozornost

U priblizné 50-60 % déti s NF1 se objevuji projevy ADHD.

Mnoho déti s NF1 ma potize soustredit se na jeden podnét delsi dobu
(napr. déle nez 10-15 minut). | malé vyruseni mlze zpusobit, ze dité
prestane vnimat ucitele nebo jeho pokyny.

U nékterych déti mize pomoci vyuzivani senzomotorickych pomutcek
béhem vyuky, napriklad gumy na zidli, gumovych prstend nebo jinych

drobnych pomUcek, které pomahaji regulovat pohyb.

4.Pamét

Déti s NF1 mohou mit obtize na rdznych urovnich zpracovani a
uchovavani informaci.

Nékteré déti si nedokazou zapamatovat informace, které praveé slysely.
Mohou pusobit dojmem, ze rozumély, ale informaci si nedokazou
uchovat.

Dité maze mit také potize vybavit si informace z predchoziho dne a
navazovat na predchozi ucivo. Pomaha, kdyz jsou nové informace jasné
vysvétleny a nasledné zopakovany, idealné s vyuzitim vizualnich

pomucek.




5.Exekutivni funkce

Exekutivni funkce jsou mentalni procesy, které umoznuji samostatné a
cilené mysleni a jednani. Pomahaji napriklad pri planovani, organizaci prace,

soustredéni nebo regulaci chovani.

NF1 mUze ovlivnit schopnost uceni i regulaci chovani. Vykon ditéte maze
byt kazdy den jiny — nékdy se mu muze velmi darit, jindy mohou byt stejné

ukoly prilis narocné.

Obtize se mohou tykat napriklad:

e schopnosti zacit kol vcas

e schopnosti zastavit impulzivni reakci a premyslet pred jednanim
e prechodu z jedné aktivity na druhou

e pracovni paméti

e planovani a stanovovani cild

e organizace véci a informaci

e casového managementu

e emocni kontroly

Pri oslabené emocni regulaci se dité mize snadno frustrovat, rychle vzdavat
nebo reagovat prehnané citlive.
Pomaha dité chvalit za zvladnuti jednotlivych krokd, zarazovat castéjsi

pauzy pri praci a vyuzivat pozitivni motivaci.




JAK MUZE NF1 OVLIVNIT

SEBEDUVERU DITETE

Obtize spojené s ucenim nebo chovanim

mohou vyrazné ovlivnit sebed(véru ditéte.

Pokud maji navic viditelné fyzické projevy
onemocnéni, mlze to jejich sebedivéru dale

oslabovat.

Déti s NF1 mohou navenek pulsobit bez
obtizi a schopné, takze jejich potize mohou
byt nékdy mylné povazovany za
neposlusnost nebo nedostatek snahy. Pokud Deéti s NF1 ijaj{ nékdy
se opakovane setkdvaji s nelspéchem, nesprdavné povazovdny

mohou postupne ztracet motivaci a za liné nebo malo

ocekavat, ze se jim nebude darit. snadivé. Ve skutednosti

se casto musi snazit

Nedostatek snahy, vyhybani se skole, lhani , I

) 5 . mnohem vice nez jejich

nebo vybuchy hnévu mohou byt nekdy htdei aby dosdhl
zdci

dlsledkem téchto pocita. $pot af’ “ ?} 0samy

stejneho vysledku.




MLUVIT O NF1 VE T

Je dulezité nejprve situaci probrat s rodici ditéte a zjistit, co dité o své
diagndze vi a jak o ni chtéji mluvit.

Spoluzaci si mohou vSimnout napriklad hnédych skvrn na kdzi nebo
drobnych vyrlstkd. V takovych situacich muidze pomoci jednoduché
vysvétleni a rozhovor o tom, ze lidé maji mnoho spolecného, ale

zaroven se v nékterych vécech lisi.

Otevreny a citlivy pristup mize pomoci predchazet nedorozuménim nebo

nevhodnym reakcim spoluzakad.




JAK MUZE UCITEL DITE

S NF1 PODPORIT?

Pro uditele, kteri musi ridit celou tridu, midze byt dité s NF1 nékdy
naroc¢néjsi, zejména pokud nemaji dostatek informaci nebo podpory.

Vhodné zvolena podpora vsak mlze ditéti vyrazné pomoci.
Pomoci mohou napriklad:

e jasné a struc¢né instrukce

e rozdéleni Ukold na mensi kroky

e Castéjsi prestavky pri delSich ¢innostech

e vyuzivani vizudlnich pomucek

e pozitivni motivace a ocenovani snahy ditéte
e podpora zapojeni ditéte do kolektivu

Dulezita je také spoluprace mezi skolou, rodici a odborniky.




PORADNA JAKO DOBRY

START

Psychologové a neuropsychiatfi ze specializovanych NF center v USA
doporucuji, aby kazdé dité s NF1 pred nastupem do skoly absolvovalo
vysetreni zamérené na skolni dovednosti, pozornost a uceni — a poté idedlné
jednou roc¢neé.

V Ceské republice funguje sit pedagogicko-psychologickych poraden (PPP) a
specialné pedagogickych center (SPC). Do PPP se muzete objednat primo.
Vysetreni se zaméruje na intelekt, grafomotoriku, pamét, pozornost i re¢ — tedy
oblasti, které NF1 mUze ovlivhovat.

Vysledkem mUze byt doporuceni pro skolu, které otevira cestu k podplrnym
opatrenim — napriklad k dpravam vyuky, individualnimu vzdeélavacimu planu
nebo asistentovi pedagoga.

| kdyz se vam doma dité mlze jevit bez vyraznych obtizi, Skola prinasi vyssi
naroky — a prave pri nastupu se slabsi stranky casto teprve projevi.

Doporuceni z poradny neni nalepkou, ale nastrojem, ktery ditéti pomaha naplno
rozvijet jeho skutecné schopnosti.




Ditéti s NF1 lze pomoci prekonat mnoho

obtizi. Pokud pochopime jeho silné i slabé
stranky, mlzeme mu pomoci vytvorit
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strategie, které mu umozni zazivat uspech. Vhodne zvolena

podpora miiZe mit

Mnoho déti s NF1 chodi do béznych skol a
pri vhodné podpore mize dobre zvladat

zasadni vliv na

o o o 12
kolni dochazku. rozvoj i sebediivéru

Jako pedagog mate moznost prispéet k tomu,
aby se zivot ditete s NF1 zmeénil k lepsimu.

,Rodic¢e déti s NF se c¢asto

musi stat advokaty pro své
vlastni déti.”

(zkusenost Iékarky
a rodice ditete s NF1)

ditete s NF1.
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Podekovani
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Tento materidl vychazi z odborného textu MUDr. Miroslavy Tanuskové, pediatricky v
predatestacni pripraveé (Specializovany Ié¢ebny ustav Marina, Kovacova).
Autorka je mimo jiné zakladatelkou a spravkyni nejvétsi slovenské facebookové komunity na

téma NF1 (skupina ,Neurofibromatdza 1. typu®).

Velice dékujeme autorce za jeji odborny vklad a moznost tento text sdilet a zpfristupnit
rodindm i $koldm v Ceské republice.

Do cestiny text prelozila a ve spolupraci s autorkou do findlni podoby upravila
Mgr. Lucie Heroutova za NF Cesko, z. s.

Text byl dale doplnén o anonymni citace lidi s NF1 a rodic( déti s NF1 sdilené ve facebookové
skupiné ,Neurofibromatdza neboli Recklinghausenova choroba a vSe okolo této nemoci*.
Citace byly pouzity v anonymizované podobé a pouze s drobnymi jazykovymi Upravami pro

zachovani srozumitelnosti.

Zdroje a dalsi informace

NF Midwest — Teacher Information

Children’s Tumor Foundation — NF1 for Educators

NF Network — Addressing Executive Function in NF1

Children’s Tumor Foundation — NF Parent Guidebook
https://www.nfmidwest.org/wp-content/uploads/2016/05/Teacher-Info.pdf
https://www.ctf.org/images/uploads/CTF-NF1_for_Educators_web-ready_(1).pdf

https://nfnetwork.org/data/uploads/nfl-educational-materials/addressing-executive-function-nf1l.pdf

https://www.ctf.org/images/uploads/NF_Parent_Guidebook_CTF_web.pdf
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NF CESKO

NF CvZesko, Z. S.

www.nfcesko.cz
info@nfcesko.cz
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Nezustave]te na to sami.

Jsme tu pro vas.
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