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Uvodem

Neurofibromatéza typu 1 (NF1) je genetické onemocnéni, které maze
ovlivnit nejen zdravi ditéte, ale také jeho uceni, soustfedéni nebo

socialni vztahy.

Tento material pomaha rodicim a pedagoglim Iépe 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 mize
dobre zvladat skolni dochazku.




CO JE NF1

23akladni Fakta

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

Mezi projevy patfi napriklad:

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

pihy na neobvyklych mistech (napf. v podpazi nebo tfislech),

u nékterych lidi rlist nezhoubnych nadorl na nervech -
neurofibromd - v kdzi, pod kazi a v okoli organd,

u nékterych lidi plexiformni neurofibrom - nezhoubny nador
prorustajici okolnimi tkdnémi, ktery mliZe zplisobovat bolest nebo
tlak na okolni struktury

u Casti déti se mohou objevit potize s feci - opozdéni vyvoje feci
nebo dyslalie,

inteligence byva nejcastéji v normalnim rozmezi.




Obtize,
které se mohou objevit

Az 90 % déti maze béhem Skolni
dochazky potrebovat urcitou formu
podpory pfi uceni.

U 50-60 % déti s NF1 se objevuiji
poruchy uceni rGzného stupné a
problémy s chovanim zpUsobené
zménami  ve  struktufe nebo
fungovani mozku (ADHD, poruchy
dysgrafie,

autistického  spektra,

dyslexie, dysortografie apod.).

Mezi dalsi obtize mohou patfit:

e poruchy vyvoje kosti a kloubt
(napf¥. skolioza, pseudoartréza)
o vétsi kozni vyrlstky, které
mohou byt bolestivé

e potize s reci

e zmény krevniho tlaku
(hypertenze)

e zvysené riziko epilepsie

e nadory mozku, nejcastéji
gliomy zrakového nervu (Casto
jsou bez priznak(l a nevyzaduji
lécbu)

e migrény doprovazené bolestmi
bficha, nevolnosti, zvracenim,
Unavou nebo zavratémi

Pribéh onemocnéni je velmi individudlni

Nékteré déti jsou onemocnénim ovlivnény jen mirné, jiné mohou mit

komplexnéjsi zdravotni obtize vyzadujici podporu a spolupraci vice

specialistll. Tyto obtize mohou ovliviiovat také Skolni dochazku.




Zkusenost Iékarky a rodice ditéte s NF1

6¢

,Skvrny café-au-lait jsem si pamatovala ze skoly. U mé dcery se zacaly objevovat uz kolem 6

meésicd, presto oficidlni diagnézu dostala az ve dvou letech.

Setkala jsem se i se zlehcovdnim ze strany lékaru, ktefi Fikali, Ze ji nemdm zbytecné trdpit
vySetienimi, Ze to nic nebude. AZ kdyZ jsme se dostali do specializovaného centra pro NF v
Bratislave, ziskali jsme jasné vedeni - tamnim lékaram patii moje velkd vdéecnost.

Vzhledem k vzdcnosti diagnozy je nekdy potreba hledat sprdvného lékare.

Zdroven bychom my jako rodice déti s NF méli byt v rdmci svych moZnosti odborniky na toto
onemocneni, protoZe je velkd Sance, Ze béhem Zivota budeme opakované advokdty pro
vlastni déti.”

(MUDr. Miroslava Tanuskovd - maminka ditéte s NF1)



JAK MUZE NF1

OVLIVNIT VYVOJ MOZKU

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

které  umoznuji  komunikaci mezi

mozkovymi burikami.

Tyto zmény mohou vést k obtizim
v oblastech:

e zrakového vnimani

o feci

e pohybovych schopnosti
e pozornosti

e chovani

e exekutivnich funkci

e socialnich dovednosti

U NF1dochazi ke snizené
produkci bilkoviny
neurofibrominu, kter3 je
dulezita pro vyvoj mozku

a propojeni mezi nervovymi
buikami.




JAK SE NF1 MUZE

PROJEVOVAT VE SKOLE

Neurofibromatéza typu 1 mlze ovliviiovat rGzné oblasti vyvoje
ditéte. Obtize se mohou tykat pohybovych schopnosti, feci,
pozornosti, paméti, organizace prace nebo sociadlnich vztahu.
Projevy jsou velmi individualni.

NiZze uvadime nékteré oblasti, ve kterych se mohou obtize u déti

s NF1 objevovat.

,Moje univerzdini véta celé roky je: syn md NF, mtzZe to mit riizné pfiznaky, komplikace - kdyby
se vdm cokoliv nezddlo, volejte rodic¢e nebo zdchranku.”
(zkusenost rodice ditéte s NF1)

LAsi to bude hodné individudini - jsou lidé, ktefi ani nevédi, Ze NF maji. Syn nastupuje
v zdfi do 1. tfidy a vlastné ani nevim, co kromé kotoulti mize v télocviku délat. My mdme kromé
NF jesté hydrocefalus a trikrdt operovanou nohu, takZe sport v nasem pripade neni uplné

jednoduchy.”
(zkusenost rodice ditéte s NF1)




1.Pohybové schopnosti

Obtize mohou zahrnovat napfriklad:

e problémy s rovnovahou a rychlou unavitelnost - i pri bézné chlzi

e nizky svalovy tonus

e mensi svalovou silu

e mirné zpozdéni motorického vyvoje

e potiZze s psanim (jemna motorika maZe byt oslabena, takze pismo mUzZe byt
hire &itelné)

e problémy s vyslovnosti

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

Déti s hypermobilitou nebo sniZzenym svalovym tonusem navic v sedé i pfi
stani ¢asto méni polohu, nebot setrvani v jedné neménné poloze je pro né
narocné. To muze 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 plsobit dojmem, Ze schvalné shazuji véci,
narazeji do nich nebo strkaji do spoluzak(. Ve skutecnosti vSak muze jit o
potiZe s koordinaci pohyb.




Jesté pred nastupem do $koly se proto vyplati zamérit se
na pohybovy rozvoj - Formou rehabilitace, plavani nebo
domaciho cviceni, které doporuci fyzioterapeut. Cilend
priprava muZe pomoci predejit zbyteénym obtizim

v lavici i pfi télocviku.

,Na zdkladni skole mi rekli, Ze si nevezmou na zodpovédnost, kdyby se mi pri télocviku néco
stalo, a méla jsem proto osvobozeni. Na stredni skole k tomu ucitel pristoupil jinak - fekl mi, at
cvic¢im to, co zvlddnu, hlavné abych se hybala.”

(zkusenost ¢loveéka s NF1)

,U nds to bylo se skolou (zdkladka) sloZité - télocvik byl peklo. Syn mohl byt bud osvobozeny,
takze tercem spoluZdkut, nebo cvicit 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, patfi napriklad:

e komunikacni problémy kv(li opozdénému vyvoji feci nebo horsi
srozumitelnosti mluvy
smutku) a vyraz( obliceje

e impulzivita spojend s oslabenymi exekutivnimi funkcemi

e re¢ mlze byt nékdy prilis rychla nebo hire srozumitelna.

Tyto obtize mohou vést k pocitim izolace a problém(m pfi navazovani
pratelstvi. Nékteré déti mohou pUsobit pfrilis pratelsky nebo nemusi dobre
chéapat spolec¢enska pravidla - mohou napriklad mluvit pfrilis nahlas nebo se
nevhodné dotykat druhych.

Castéji se u nich m(ize objevovat také tzkost nebo sklony k depresivnimu
ladéni.

,Mdm syna ve 2. tridé. V podstaté md zatim ,jen’ fleky, které déti nijak neresi,

a opozdény vyvoj v oblasti socializace a ADHD. Ve sportu ho neomezuji, dokonce chodi
na krouzek ragby. Ukazuje se, Ze fyzicky je vcelku v pofddku a neni nutné omezeni, ale
ADHD a socializace jsou veétsi problém. Nic specidlniho jsme ve skole zatim neresili,
postupné se s tim uc¢ime pracovat. V kolektivu zatim neni prilis oblibeny, ale véfime, Ze si
¢asem (s podporou pedagoga) najde cestu

ke kamarddim.”

(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

(napf. déle nez 10-15 minut). | malé vyruseni maze zplsobit, Ze dité prestane
vnimat ucitele nebo jeho pokyny.

U nékterych déti mGze pomoci vyuzivani senzomotorickych pomutcek béhem
vyuky, napriklad gumy na zidli, gumovych prstent nebo jinych drobnych
pomucek, které pomahaji regulovat pohyb.

4.Pamét’

Déti s NF1 mohou mit obtiZze na rGznych aGrovnich zpracovani a uchovavani
informaci.

Nékteré déti si nedokaZou zapamatovat informace, které pravé slysely.
Mohou pUsobit dojmem, Ze rozumély, ale informaci si nedokazou uchovat.
Dité muze mit také potize vybavit si informace z predchoziho dne a
navazovat na predchozi uc¢ivo. Pomaha, kdyz jsou nové informace jasné
vysvétleny a nasledné zopakovany, idedlné s vyuzitim vizualnich pomucek.




S.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 muaZe ovlivnit schopnost uceni i regulaci chovani. Vykon ditéte mize byt
kazdy den jiny - nékdy se mu mize velmi dafrit, jindy mohou byt stejné tkoly
pfilis narocné.

Obtize se mohou tykat napriklad:

e schopnosti zacit ukol vcas

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

e pracovni paméti

e planovani a stanovovani cilli

e organizace véci a informaci

e ¢asového managementu

e emocni kontroly

Pri oslabené emocni regulaci se dité mize snadno frustrovat, rychle vzdavat
nebo reagovat prehnané citlivé.

Pomaha dité chvalit za zvladnuti jednotlivych krokd, zafazovat castéjsi pauzy

pfi praci a vyuZivat pozitivni motivaci.




JAK MUZE NF1 OVLIVNIT

SEBEDUVERU DITETE

Obtize spojené s ucenim nebo chovanim
mohou vyrazné ovlivnit sebedlvéru ditéte.

Pokud maji navic viditelné fyzické projevy
onemocnéni, mlzZe to jejich sebedlvéru
dale oslabovat.

Déti s NF1 mohou navenek pUsobit bez

obtizi a schopné, takZe jejich potize mohou D&ti s NF1 byvaji
byt nékdy mylné povazovany za nékdy nespravné
neposlusnost nebo nedostatek snahy. povazovany za liné

Pokud se opakované setkavaji s  nebo malo snaZivé.
Ve skutecnosti

se ¢asto musi snazit
mnohem vice

nez jejich spoluzaci,
aby dosahly stejného
vysledku.

nedspéchem, mohou postupné ztracet
motivaci a o¢ekavat, Ze se jim nebude dafit.

Nedostatek snahy, vyhybani se skole, Ihani
nebo vybuchy hnévu mohou byt nékdy
disledkem téchto pocitt.




Je dllezité nejprve situaci probrat s rodici ditéte a zjistit, co dité o své

diagndze vi a jak o ni chté&ji mluvit.

Spoluzaci si mohou vsimnout napriklad hnédych skvrn na kdzi nebo
drobnych vyrlstk(. V takovych situacich mlzZe pomoci jednoduché
vysvétleni a rozhovor o tom, Ze lidé maji mnoho spolec¢ného,

ale zaroven se v nékterych vécech lisi.

Otevreny a citlivy pfistup mize pomoci predchazet nedorozuménim
nebo nevhodnym reakcim spoluzakd.




JAK MUZE UCITEL PODPORIT

DITE S NF1?

Pro ucitele, kteri musi fidit celou tfidu, maze b)’/t dité s NF1 nékdy

voev s

Vhodné zvolend podpora vsak mUze ditéti vyrazné pomoci.
Pomoci mohou napfiklad:

e jasné a strucné instrukce

o rozdéleni ukold na mensi kroky

e vyuzivani vizualnich pomutcek

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

Dulezita je také spoluprace mezi skolou, rodici a odborniky.

q




PORADNA

JAKO DOBRY START

Psychologové a neuropsychiatri

ze specializovanych NF center v USA
doporucuji, aby kazdé dité s NF1 pred
absolvovalo

nastupem do  skoly

vysSetreni zamérené na skolni
dovednosti, pozornost a uceni - a poté

idealné jednou roc¢né.

Rodiny déti se v CR mohou setkat se
dvéma typy Skolskych poradenskych
zafizeni:
e PPP - pedagogicko-psychologicka
poradna
e SPC - specialné pedagogické
centrum
PPP pomaha téchto
oblastech:

predevsim v

e potize s uc¢enim

e pozornost a soustfedéni
e pomalejsi pracovni tempo
o Skolni nelispésnost

Nastup ditéte s NF1

do $koly muze pfinaset
spoustu otazek

pro rodice i uCitele.

VE&asna spoluprace

s poradenskym
pracovistém mnohdy
pomuze predejit
zbyteénym
nedorozuménim

a usnadni ditéti
vzdélavani i zaclenéni
do kolektivu.




SPC podporuje v téchto oblastech:
e vyraznéjsi obtize ve vzdélavani
¢ motorické, zrakové, sluchové ¢i neurologické potize
e potize v reci
¢ potreba dlouhodobé podpory skoly i rodiny

Nékdy staci spoluprace PPP, jindy je vhodné SPC, které se zaméruje na urcitou
oblast (PAS, poruchy feci apod.) DuleZité je vybrat takovou podporu, kterd
odpovida skutecnym potrebam ditéte.

Vysledkem vysetreni ve Skolském poradenském zafizeni byva doporuceni pro
skolu, kterd otevira cestu k podplrnym opatrenim.

Mezi podpulrna opatreni patfi napriklad Uprava a organizace vyuky, metody
vyuky, Uprava vzdélavaciho obsahu, podpora asistenta pedagoga, hodnoceni,
vhodné pomuicky a dalsi dalezita podp(rna opatreni.

| kdyZ se vdm doma dité muze jevit bez vyraznych obtizi, Skola prinasi vyssi
naroky. A pravé pfi nastupu do Skoly se mohou slabsi stranky casto teprve
projevit. Doporuceni z poradny neni ndlepkou, ale nastrojem, které ditéti
pomaha naplno rozvijet jeho skutec¢né schopnosti a potencial.

VcCasnd podpora Casto predchazi vétSim obtizim a pomaha ditéti budovat
zdravé sebevédomi. Mnoho rodi¢ti mize mit z prvni navstévy poradny obavy.
Casto ale pak odchazeji s pocitem ulevy, protoze kone¢né nékdo jejich
nejistoty pojmenoval a nabidl konkrétni pomoc.

Kdyz dité citi respekt, duvéru a bezpedi, muze se rozvijet mnohem
svobodnéji.

Poradna neni mistem strachu, obav nebo nalepek, ale prostorem,
kde dité i rodi¢e ziskaji podporu a jistotu, Ze na své cesté nejsou
sami.




Ditéti s NF1 Ize pomoci prekonat mnoho

obtizi. Pokud pochopime jeho silné i slabé
stranky, mlZeme mu pomoci vytvorit
strategie, které mu umozni zazivat Gspéch.

Mnoho déti s NF1 chodi do béznych $kol a
pri vhodné podpore mize dobre zvladat
Skolni dochazku.

Jako pedagog mate mozZnost prispét
k tomu, aby se Zivot ditéte s NF1 zménil
k lepSimu.

Vhodné zvolen3d
podpora muze
mit zasadni vliv
Na rozvoj

i sebeduvéru
ditéte s NF1.

/—“

déti.”

(zkusenost lékarky

,Rodice déti s NF se ¢asto musi
stdt advokdty pro své vlastni

a rodice ditéte s NF1)

~
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Podékovani

Tento material vychazi z odborného textu MUDr. Miroslavy Tanuskové, pediatricky

v predatestacni pripravé (Specializovany lé¢ebny Ustav Marina, Kovacova).

Autorka je mimo jiné zakladatelkou a spravkyni soukromé facebookové komunity na téma
NF1 (skupina ,Neurofibromatéza 1. typu*) na Slovensku.

Material byl pro ceské prostredi doplnén a rozsifen ve spolupraci s Mgr. Renatou Jeriovou,
specialni pedagozkou se zkusenostmi s podporou déti s neurovyvojovymi odliSnostmi,
rozvojem komunikacnich a socialnich dovednosti a orientaci v systému skolniho poradenstvi.
Je spoluautorkou zavérec¢né kapitoly ,Poradna jako dobry start”.

Do cestiny text preloZila a ve spolupraci s autorkami upravila do finalni podoby 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 ,Neurofibromatéza neboli Recklinghausenova choroba a vse okolo této
nemoci“. Citace byly pouzity v anonymizované podobé a pouze s drobnymi jazykovymi
Upravami pro zachovani srozumitelnosti.

Velice dékujeme MUDr. Miroslavé Tanuskové a Mgr. Renaté Jeriové za jejich odborny vklad
a moznost zpFistupnit tento material rodinam i skolam.
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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/nf1-educational-materials/addressing-executive-function-nf1.pdf
https://www.ctf.org/images/uploads/NF_Parent_Guidebook_CTF_web.pdf

Katalog podpurnych opatfeni, Baslerova a kol. Univerzita Palackého v Olomouci, 2015.
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	SPC podporuje v těchto oblastech:
	výraznější obtíže ve vzdělávání
	motorické, zrakové, sluchové či neurologické potíže
	potíže v řeči
	potřeba dlouhodobé podpory školy i rodiny
	Někdy stačí spolupráce PPP, jindy je vhodné SPC, které se zaměřuje na určitou oblast (PAS, poruchy řeči apod.) Důležité je vybrat takovou podporu, která odpovídá skutečným potřebám dítěte.
	Výsledkem vyšetření ve školském poradenském zařízení bývá doporučení pro školu, která otevírá cestu k podpůrným opatřením.  Mezi podpůrná opatření patří například úprava a organizace výuky, metody výuky, úprava vzdělávacího obsahu, podpora asistenta pedagoga, hodnocení, vhodné pomůcky a další důležitá podpůrná opatření.
	I když se vám doma dítě může jevit bez výrazných obtíží, škola přináší vyšší nároky. A právě při nástupu do školy se mohou slabší stránky často teprve projevit. Doporučení z poradny není nálepkou, ale nástrojem, které dítěti pomáhá naplno rozvíjet jeho skutečné schopnosti a potenciál.
	Včasná podpora často předchází větším obtížím a pomáhá dítěti budovat zdravé sebevědomí. Mnoho rodičů může mít z první návštěvy poradny obavy. Často ale pak odcházejí s pocitem úlevy, protože konečně někdo jejich nejistoty pojmenoval a nabídl konkrétní pomoc.
	Když dítě cítí respekt, důvěru a bezpečí, může se rozvíjet mnohem svobodněji.  Poradna není místem strachu, obav nebo nálepek, ale prostorem, kde dítě i rodiče získají podporu a jistotu, že na své cestě nejsou sami.
	ZÁVĚR
	Dítěti s NF1 lze pomoci překonat mnoho obtíží. Pokud pochopíme jeho silné i slabé stránky, můžeme mu pomoci vytvořit strategie, které mu umožní zažívat úspěch.
	Mnoho dětí s NF1 chodí do běžných škol a při vhodné podpoře může dobře zvládat školní docházku.
	Jako pedagog máte možnost přispět  k tomu, aby se život dítěte s NF1 změnil  k lepšímu.
	Vhodně zvolená podpora může  mít zásadní vliv  na rozvoj  i sebedůvěru dítěte s NF1.
	„Rodiče dětí s NF se často musí stát advokáty pro své vlastní děti.“


	Poděkování
	Tento materiál vychází z odborného textu MUDr. Miroslavy Tanuškové, pediatričky  v předatestační přípravě (Specializovaný léčebný ústav Marína, Kováčová). Autorka je mimo jiné zakladatelkou a správkyní soukromé facebookové komunity na téma NF1 (skupina „Neurofibromatóza 1. typu“) na Slovensku.
	Materiál byl pro české prostředí doplněn a rozšířen ve spolupráci s Mgr. Renátou Jeriovou, speciální pedagožkou se zkušenostmi s podporou dětí s neurovývojovými odlišnostmi, rozvojem komunikačních a sociálních dovedností a orientací v systému školního poradenství. Je spoluautorkou závěrečné kapitoly „Poradna jako dobrý start“.
	Do češtiny text přeložila a ve spolupráci s autorkami upravila do finální podoby Mgr. Lucie Heroutová za NF Česko, z. s.
	Text byl dále doplněn o anonymní citace lidí s NF1 a rodičů dětí s NF1 sdílené ve facebookové skupině „Neurofibromatóza neboli Recklinghausenova choroba a vše okolo této nemoci“. Citace byly použity v anonymizované podobě a pouze s drobnými jazykovými úpravami pro zachování srozumitelnosti.
	Velice děkujeme MUDr. Miroslavě Tanuškové a Mgr. Renátě Jeriové za jejich odborný vklad a možnost zpřístupnit tento materiál rodinám i školám.
	Zdroje a další informace
	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/nf1-educational-materials/addressing-executive-function-nf1.pdf
	https://www.ctf.org/images/uploads/NF_Parent_Guidebook_CTF_web.pdf
	Katalog podpůrných opatření, Baslerová a kol. Univerzita Palackého v Olomouci, 2015.
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