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Vést s ditétem rozhovor o jeho diagndze neurofibromatdzy typu 1
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Pro¢ s ditétem o NF1 mluvit Co je NF1?

Mluvit s ditétem o jeho onemocnéni je dulezité. Ze studif vyplyvd, Ze vétsina déti s NF1 NF1 je irokym a sloZitym tématem a nep¥edvidatelnost této diagnézy muZe pfedstavovat
ziskd o své diagnéze urcitou predstavu do 8 let véku, aniz by s nimi nékdo vedl cileny vyzvu. KdyZ si NF1 nejprve sami nastudujete, rozhovor s ditétem se vdm povede sndze. Na
rozhovor, a vétsina déti se chce o své nemoci dozvédét vic. Rodice a peCovatelé mohou nésledujicich strédnkédch naleznete nékolik uzite¢nych tipti pro tuto rozmluvu. Na konci této
pro tyto konverzace vytvofit bezpecny, upfimny a véku odpovidajici prostor. Budete-li prirucky vdm také nabizime seznam dal$ich informacnich zdroju.

s ditétem o NF1 mluvit, muZete tim: « NF1 je zpUsobena vrozenou zménou v genu NF1. (Ndzev genu NF1 uvddime

« Posilit rodinné vazby a divéru kurzivou, abychom jej odlisili od zkratky tohoto onemocnéni, NF1.)

- Podpoiit nezévislost ditéte « V poloving ptipadli (50 %) zdédi dité¢ NF1 od rodice, ve druhé poloviné (50 %)

Ulevit ditéti od tzkosti se zména v genu NF1 objevi nové.

« Umoznit ditéti aktivné se podilet na své zdravotnické péci POSTUPNE. DEN ZA DNEM
« Pomoci ditéti vyporfadat se s diagnézou a pfijmout ji

NF1s sebou pfindsi fadu otdzek, na které nelze odpovédét -
napriklad které konkrétni projevy nemoci se u ditéte rozvinou.

Je dulezité, abyste ditéti byli v této nejistoté oporou. % #
X5
e
¥

« Objasnit pfipadnd nedorozuméni a omyly
« Vysvétlit duvody k lékarskym kontroldm a vySetfenim
« Umoznit ditéti pochopit, jak diagnéza ovliviiuje je samotné i jeho okolf

. . NF1je proménliva
Priprava k rozhovoru s ditétem
U nékterych pacientii se objevi jen velmi malo z typickych

« Vyclente si dostatek ¢asu na to, abyste si NF1 sami nastudovali projevil, zatimco jini jich rozvinou mnoho. Mezi bézné

« Na rozhovor se pfipravte, abyste s ditétem dokdzali mluvit klidné a nepromitali fyzické projevy nemoci patfi:
do rozmluvy vlastni obavy a emoce o Skvrny café-au-lait (hnédé skvrny na kizi, ¢asto
« S dotazy a prosbou o radu se muZete obratit na oSettujici zdravotnicky oznacované za matefskd znaménka)
personal ditéte Pihovani, zejména v okoli podpaizi a tfisel
« Naplanujte, kdo bude pfitomen, kde se konverzace odehraje a kdy je nejlepsf Neurofibromy (benigni nadory vyrustajici na nervech)
doba rozhovor o NF1 zahdjit Gliomy optiku (nddory zrakového nervu, které o
« Co presné ditéti feknete, si muZete pfedem natrénovat — at uz sami, nebo mohou zpusobovat poruchy zraku)
s dal$i osobou (napf. dal$im pecovatelem, pfitelem nebo poradcem) Poruchy uéeni nebo chovani
« Pamatujte, Ze napoprvé se vam v§e nemusi podafit dokonale; je normalni Maly vzriist

délat chyby a neznat odpovédi na vSechny otdzky Snizena pevnost kosti a jejich ohybani
« Prijméte, Ze dité muze odpovédét celou paletou emoci a reakci, a Ze je to
tak v porddku Péce o pacienta s NF1 vyZaduje pravidelna vysetieni
« Pocitejte s tim, Ze napldnovany rozhovor bude potieba priibézné poupravovat a lékarsky dohled.

na zakladé porozumeéni, otdzek a reakcf ditéte

KLINICKA DIAGNOZA i
{ '}“ Pro stanoveni diagndzy NF1 neni vZdy nutné genetické ; 2 #
,:;} vysetreni. U néktergch pacientt je NF1 diagnostikovdna :ff:"
7 =, klinickgm lékafskgm vysetienim bez genetickych testu. y
‘-‘z““-‘ r wvr wvr . . r . r ¥
A V takovych pfipadech hovofime o klinické diagndze.



Pristupy k rozhovoru Kdy s rozhovorem zagcit

« Mluvte s ditétem klidné a trpélivé Ze studie zabyvajici se sbérem doporucent( a zkuSenosti pecujicich osob vyplyva,
« Nikam nespéchejte Ze rozmluvy o NF1 zadinaji primérné okolo péti let véku ditéte. Vétsina pecovatell
« Rozhovor vedte v soukromi preferovala rozdéleni informaci do nékolika rozhovort, odehravajicich se postupné
« Budte upfimni béhem rustu ditéte, tento pfistup ale nemusi vyhovovat vsem. Pfi rozhodovdéni, kdy
« Zalnéte zeSiroka a pamatujte, Ze rozhovor nemusi probéhnout cely s ditétem o NF1 zacit mluvit, zvazZte:
najednou « ProtoZe diagnéza NF1 je obvykle stanovena v raném détstvi a kratce poté
» Podporujte dité v kladenf otdzek a pfispivani komentdfi jsou zahdjeny pravidelné prohlidky, je mozné, Ze déti za¢nou samy vyzvidat
« UdrZujte pozitivni tén a ujistéte se, Ze dité vi, Ze jej podporujete a prospéje jim, kdyz porozumi, pro¢ navstévuiji |ékare Castéji nez jejich
« Pokud pecujete o vice déti se stejnou diagnézou, zvazte vedeni rozhovoru sourozenci nebo kamaradi.

s kazdym ditétem zvlast L L ) o . B
« Vase dité se muZe zadit samo ptét a konverzaci iniciovat, coz mize poslouzit

KOMUNIKUJTE jako vhodny, pfirozeny pocatek rozhovoru.

Oteviend a uprimnda komunikace je kli¢ova. Maze zvygsit vzajemnou Rozhovor o genetice
daveéru a ulevit od Gzkosti. Vedte dité k tomu, aby vdm nebo jinému
dospélému, jemuz duveéruje, fikalo o zméndch, ktergch si na svém
téle vsimne - napriklad bouli¢kach, vgrastcich, bolestech, svédéni,
poruchdch zraku, zavratich nebo zaZivacich obtiZich. védét, Ze si diagndzu NF1 ni¢im nezpusobilo.

« U starSich déti: Vysvétlovani genetické podstaty nemoci muize byt slozité,

« Rozmluva o genetickych aspektech NF1 se obvykle odehrava az v pozdéjsim
détstvi. Je ale duleZité zduraznit, Ze rozvoj NF1 nelze nijak ovlivnit; dité musf

protoZe je pro dité téZce uchopitelnd. Pomoci mize pfipodobnénf genetiky
k né¢emu snaze predstavitelnému. Mizete naptiklad fici, Ze 46 chromozomu
Uéeni a poruchy pozornosti dohromady tvoti ,ndvod” nebo , knihu”, kde kazdy chromozém predstavuje

(T4

(¥ - jednu ,kapitolu“ a kazdy gen jednu “vétu”, ze kterych se ndvod skldda.

Nékteré déti s NF1 mohou vykazovat poruchy uceni

: e S PRI, i )

a pozornosti. To muZe ovliviiovat kvalitu jejich Zivota A : ; ' JADRO
ve Skole i v domdcim prosttedi. V nékterych *-\‘:i“\ {u'a‘ : |
pfipadech je nutnd asistence pfi vyuce nebo ,‘*}a‘ ¥ {k“"
domdci pfipravé. Pamatuijte ale, Ze diagnéza ' b K

Loy fove N ; & " - \?\ J
NF1 nebrdni vaSemu ditéti v dosazeni mnoha i?}_&‘ BLINKA
skvélych vysledkt a samostatnosti. Mezi pacienty
s NF1 patfi fada velmi tuspésnych lidi.

CHROMOZOM

DuleZité je oslavovat vlastni ispéchy a vyvarovat . — == GENY

se porovnavani's ostatnimi. DEti musf pijmout Geny muzete popsat jako pokyny pro télo, které zdédime od

V] C_;"St' sebe Sama‘.v ealiglmetion ) | matky a otce. Geny urcuji, jak budeme vypadat, jak budeme vysoci
napomoci pecovatelé, ucitelé a dalsi osoby, jimz . | A4 a jakou budeme mit barvu o¢i, a také, zda budeme mit genetické
duvétuji, ktefi s nimi povedou oteviené a podporujici AR onemocnéni, jako je NFT.

rozhovory o viech vyzvach.




Rady od osob pecujicich o déti s NF1

Neexistuje zadny jednotny navod, jak s ditétem o NF1 mluvit.
Zde naleznete nékolik rad od ostatnich rodi¢u a sami si miZete vybrat, ktery
pFistup je pro vasi rodinu nejvhodnéjsi.
« Starejte se i o sebe a pred rozhovorem zklidnéte vlastni emoce.
« Nedélejte z rozhovoru vyjimeénou udalost; pfistoupite-li k nému nenucené
a klidné, muize byt pro dité snaze zpracovatelny.
« VSimejte si, kdy dité zacne vénovat vétsi pozornost pravidelnym
prohlidkdam nebo rozdilim mezi sebou a vrstevniky. V této dobé miize dojit
k rozhovoru pfFirozené.
o Budte otevreni a ke svému ditéti upfimni.

« K rozhovoru pfistupujte pozitivné a zdarazrujte vSechno, co vase dité
muze délat a dokazat.

« Nezahlte dité v§emi informacemi nardz, rozdélte je do nékolika rozmluv.

» Pomozte ditéti onemocnéni pfijmout a vysvétlete mu, Ze neni samo a ze
existuje mnoho dalSich lidi s NF1. Pomoci muze i navazani kontaktu
s dalSimi rodinami, jejichz déti maji NF1.

o Dopfejte ditéti dostatek ¢asu informace zpracovat.

« Pfipominejte mu, Ze at se stane cokoli, budete tu pro né a budete je vidy
podporovat.

o Pamatujte, Ze to, co najdete na internetu, muize byt zavadéjici, nebo

vvvs

vyzkumu tim, Ze mu poskytnete spolehlivé zdroje a odkazy.

« Snazte se ditéti nediktovat, jak se ma citit. Nechte jej proZivat vlastni
pocity a podnécuijte jejich sdilenti.

Mozné reakce

Dité mUze pfi rozhovoru reagovat riizné,

a vSechny tyto reakce jsou pfirozené. Jak
informace pochopi a jak na né zareaguje
zavisi na véku ditéte, jeho kognitivnich
schopnostech, vyspélosti a aktudlnim
rozpoloZeni. Nékteré z moznych reakci,
odvijejicich se od véku, naleznete nacrtnuté
na ndsledujicich fadcich.

ZvaZzeni véku ditéte

Tipy, které pro rozhovor s ditétem o NF1 nabizime na nésledujicich strankéch, jsou
fazeny podle véku ditéte. Toto fazenf je isté orientacni a predstavuje spiSe obecny
pristup ke komunikaci s kazdou vékovou skupinou. Méjte na paméti:

« Kazdé dité je jiné, a poskytované rady by mély slouzit jen jako navrhy ke
zvazeni. Déti nemusi byt na nékteré informace pfipravené. Déti s NF1
také mohou vykazovat poruchy uceni, a tim pddem mohou potfebovat
vice ¢asu na zpracovani informaci a pochopeni toho, co pro né NF1
znamenda.

« Véte vlastnimu tsudku v tom, do které vyvojové faze vase dité spadd, a které
informace jsou pro né vhodné.

« Politejte s tim, Ze pfistup muze byt tfeba poupravovat na zakladé reakci ditéte.

¢

Od narozeni do 2 let

V tomto véku déti...
« Casto jednoduse propojuji fakta.
»Chodim k léka¥i, kde si prohlizeji skvrnky na mé kizi.”
o Jednoduchymi sdélenimi ditéti pomozte pochopit, pro¢ k lékafi chodi a co se
tam bude dit. Napfiklad:
»Jdeme k doktorovi, ktery ti prohlédne oci.”
e Zpravidla se zaméfuji zejména samy na sebe a na véci, které dokdzou.
o Vyuzijte toho, abyste projevy NF1 zevsednili. Napfiklad:
»Podivej, tvij novy fliek md jinou barvu.“ (Skvrnku ukaZte)
o Vyuzijte toho pfi poukazovani na jejich schopnosti.
Ty ale umis krasné skdkat!“

Kdyz se objevi
¢lovék v bilém
plasti, hrozi mi néco
neprijemného.

Kdyz nastupujeme
do auta, znamend to,
Ze brzy uvidim sestru,

protoZe ji jedeme

(@) %{ vyzvednout ze $koly.
¥



Od2do7let

V tomto véku déti...
e UvaZuji velmi vécné a muze jim délat potize vidét skutecnosti z riznych perspektiv.
Napfiklad si mohou myslet: ,Pokazdé, kdyz jdu k doktorovi, dostanu injekci.
PrestoZe to neodpovida skutecnosti, asociace téchto dvou udalosti muaze byt
matouci.

o Vlidné ditéti pfipominejte, Ze ackoli mezi témito skute¢nostmi vnimd silnou
spojitost, uddlosti se mohou odehrdt i jinak. Naptiklad:

»Pamatujes, Ze minule se ti pani doktorka jen divala na oci?“
e Mohou si za¢it uvédomovat, Ze své rysy zdédili od rodi¢u.

o Abyste ditéti pomohli pochopit dédi¢nost, ukazte mu, jak se rysy v rodiné
preddvaji. Muze si tak propojit skutecnosti, Ze jeho maminka md hnédé vlasy
a ono samo ma také hnédé vlasy.

o Pokud jste sami rodi¢em s NF1, vysvétlete ditéti, Ze mate oba stejnou nemoc,
a poukaZte na shodné projevy. Napfiklad:

»Tatinek md na kizi boulicky, a ty je mas taky.”
o V tomto véku mohou zahijit Skolni dochazku.

o Mluvte s ditétem o jeho zdZitcich ze Skoly a hlidejte, zda se neprojevi ptipadné
poruchy uceni. Udrzujte ¢asty kontakt s vyuéujicimi, abyste mohli sledovat
pokroky ditéte a konzultovat ptipadné obtize.

o Pokud dité vykazuje poruchy uéeni, vysvétlete mu, Ze je to normalni,

a podporujte ho. Napfiklad:
»Kazdy se udf jinak; najdeme zpUsob, ktery bude vyhovovat tobé!“
e MiiZe se stat, Ze ostatni déti budou poukazovat na jeho fyzické odliSnosti
zpusobené NF1.

o Povzbudete dité tim, Ze mu pfipomenete, Ze kazdy vypada jinak.

Naucte jej, jak ostatnim détem jednoduse vysvétlit své fyzické rysy. Naptiklad:
»Mdm nemoc, které se fikd NF1, a ta muze za boulicky na mych nohou.”

o Nacvicte si s ditétem riizné fraze, které muzZe pouzit v rozhovoru s vrstevniky,

aby nové kamarady o NF1 poudilo.

© Zduraznujte, Ze kamarady nemuze NF1 nakazit.

VINA

Déti se obdas trdpi tim, Ze si NF1 samy
zpusobily nebo Ze je NF1trestem.
Pripominejte ditéti, Ze za svou diagndzu
v Zadném pripadé nemuze, a Ze jde jen
o jednu z véci, diky nimZ je unikatni.

»Své kudrnaté viasy
mdam po mamince!”

Od 7 do 11 let

V tomto véku déti... U

e Zacinaji byt schopny uvaZovat o budoucnosti.

oV tomto véku je vhodné zacit mluvit o projevech NF1,

které se mohou objevit v nasledujicich letech.
e Zacinaji chapat, Ze nékteré rysy se v rodiné dédi.

o Pokud maji néktefi dalsi ¢lenové rodiny také NF1, ditéti mize pomoct, kdyZ na né

poukaZete.

o Mluvte o tom, jak se NF1 u rtiznych pfibuznych projevuje odlisné. Naptiklad:
»Maminka a stry¢ek Max maji oba NF1. Maminka ma tecky v ocich a spoustu
pih, ale stryéek Max ne."

o Mohou pochopit koncept klinické diagnézy.
o Vlysvétlete ditéti, Ze NF1 mu byla diagnostikovdna na zakladé kombinace riiznych
projevi.
WVis, jak ti doktor Bob prohliZi celé télo, kdyZ pfijdes na kontrolu? Maminka ma
NF1, aty mas v podpazi spoustu pih, coz je pro NF1 typické. Tak jsme pfisli na
to, Ze mas NF1 taky.
e Mohou pochopit koncept genetického testovani
o Vysvétlete ditéti, Ze mu bylo, nebo bude provedeno vysettenti, diky kterému se dozvi,
zda NF1 ma.
»Pamatujes, jak ti u lékate délali stér z pusy? Zkoumali, jestli mas NF1,
nebo ne.”
» Mohou projit pfed¢asnou pubertou. (u divek pred 8. rokem, u chlapcti pred 9. rokem
véku)

o Vlysvétlete ditéti, Ze rlzna téla prochdzi zménami v rtiznou dobu.

SEBEVEDOMI

Toto obdobi je kli¢ové pro rozvoj
»l kdyZ ¢tu pomaly, sebevédomi ditéte.
¢teni a poslouchdni Uiiste T ..
. . . v - Ujistéte se, Ze dité vi, Ze je vic neZ jen
audioknih mé bavi! ! i
diagnéza NF1
« Pfipominejte ditéti vSechno, co mu jde,

a co je na ném bdjecného

« Zduraznujte, Ze NF1 nemuze své
kamarady nakazit.

»TakZe jednou
moznd budu mit na
noze stejny hrbolek
jako tata?!“




Od 11do 17 let -3\
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V tomto véku dospivajici... N
 Nabyvaji vétsi samostatnosti a prim v jejich prioritach casto hraji pritelé. Jde o velkou
zménu, ktera je ale zcela pfirozenou soucasti dospivani.

« Citi se pronasledovani ,imaginarnim publikem®, neboli neustile pozorovani a souzeni
okolim. To vede ke zvySené zranitelnosti.

o Pokud ma dité viditelné projevy NF1, jako jsou skvrny café-au-lait nebo
neurofibromy, tyto pocity mize proZivat velmi intenzivné.

o Budte ditéti oporou a pfipominejte mu, Ze kazdy je jiny. Pomoci muze i navazani
kontaktu s dal$imi lidmi s NF1 nebo podobnymi Zivotnimi zkuSenostmi.

o MuzZe se také stydét za ptipadnou pomoc, kterou potiebuje pfi vyuce, nebo za
zameskavani hodin kvuli [ékafskym prohlidkam.

o Promluvte s ditétem o poruchach uceni spojenych s NF1 a pfipomerite mu, ze kazdy
se ucf jinak. ZdUraznuijte, Ze potteba specialni podpory neznamend, Ze by nebylo
chytré — jen mu umozZiuje zadinat ze stejné startovaci ¢ary jako jeho vrstevnici.

o Teenageti jsou v tomto obdobi citlivi ke kritice, zejména od vrstevniku.
o Ditéti mUzete pomoci tim, Ze jej povedete k traveni ¢asu s lidmi, ktefi jej podporuji ve
vech aspektech.
e Zacinaji si utvéret vlastni identitu a védomi svého ja.
o Néktefi dospivajici vnimaji NF1 jako vjznamnou souddst své osobnosti, jini ne.
Budte ditéti oporou, at uz se se svou diagnézou ztotozriuje jakkoli.

o Teenageti touZzi po nezavislosti a ¢asto se od pecujicich osob zadinaji vzdalovat.

o MuZete ditéti nabidnout alternativni bezpec¢né kontakty, naptiklad psychologického
nebo genetického poradce.

s v

o Budete-li jej podporovat v aktivni tGi¢asti na vlastni zdravotnické péci, naptiklad
pldnovani a prubéhu lékarskych prohlidek, muZete mu doprat vétsi pocit kontroly.

e Mohou se snaze nechat ovlivnit vrstevniky a socidlnimi sitémi.

o Promluvte s ditétem o aktivitdch, pfi nichZ vzhledem k jeho projevim NF1 hrozf riziko
drazu, a kterym by se radéji mélo vyhnout; naopak podporujte bezpeéné ¢innosti, které
jej bavi.

o Rozhovory o tom, na co vase dité narazilo na internetu a socidlnich sitich, vdm umozni
nendsilnou kontrolu.

o Zejména pokud vase dité trpi poruchou psychického vyvoje &i intelektu, dbejte na to,
abyste mu vyloZili pravidla bezpeénosti na internetu a pfi mezilidském jednéni.

« Obtize se mohou akcentovat v obdobi velkych zmén, jako je pfestup na druhy stupen,
stfedni Skolu nebo do dospélosti, a to zejména trpi-li dité poruchou intelektu nebo
psychického vyvoje.

o S narUstajicimi naroky ve $kole i doma se mohou zvyraznit pfipadné poruchy uceni.
Ujistéte se, Ze se vaSemu ditéti v kazdém prostiedi dostavd potifebné pomoci.

o Prozkoumejte zdroje, které jsou ditéti dostupné ve vasi komunité.

Specifika puberty

Puberta je obdobim dramatickych fyzickych a hormonalnich zmén.
o Adolescenti mohou reagovat silné emotivné, a to zejména na nékteré projevy NF1.

o S ditétem o téchto emocich mluvte a podporuijte jej v nachazenfi zdravych
zpUsobu, jakymi je dostat pod kontrolu.

o Zachovejte klid, nabidnéte ditéti podptrné skupiny a pfipominejte mu, v éem
vsem je dobré.

o Pokud myslite, Ze by mu to prospélo, nevahejte ditéti nabidnout psychologickou
podporu. Inspirovat se mizete v oddile ,,Najdéte si psychologickou pomoc*
této prirucky.

e Zacinaji chapat, jak mtuze NF1 ovlivnit jejich budouci potomky.

o O moznosti, Ze jejich potomek bude mit stejnou diagnézu, s ditétem mluvte. Je
dulezité, aby chapalo, Ze existuje 50% pravdépodobnost, Ze na své dité nemoc
prenese.

,VSichni koukaji na moje LVim, Ze NF1
pihy. Vypaddm divné?“ zpusobuje zména
O v genu NFT, ktery
(o) se nachdzi na
(o) chromozomu*

n



Slovo zavérem

Z4dn4 peujici osoba nemusi ndstrahdm
rozhovor o NF1 Celit sama. Je dulezité,
abyste vyhledali podporu v
podobé kontaktu s dalsimi
lidmi s obdobnymi Zivotnimi
zkuSenostmi. Existuje spousta
rodin, které se nachdzeji ve stejné situaci.
Tuto pfirucku vyuZivejte, jakkoli uznate za
vhodné, a pamatujte, Ze neexistuje Zadny
jednotny , spravny“ zplsob, jak o NF1
mluvit. Na nasledujici strance najdete dalsf
podpuirné zdroje.

Prioritou by méla byt i péce o sebe sama.

« Starat se také o sebe je klicové! Péce
o dité s NF1 s sebou pfinasi fadu emoci.
Neexistuje Zadny univerzalni nebo
spravny pocit, ktery byste méli mit.

o Bézné jsou také pocity osamélosti.
Pomoci muze, kdyz se pridate
k online podpurnym skupinam,
navazete kontakt s dalSimi rodinami
v podobnych situacich a budete se

o Néktefi rodiée citi vinu, ale fakt, Ze : :
ucastnit komunitnich akei.

ma dité NF1, nelze nikomu vycitat.
Genetické zmény se objevuji ndhodné, e Pokud je toho na vis pfilis, existuji

a nemame Zadnou kontrolu nad tim,
které geny ditéti predame.

psychologické a genetické poradenské
sluzby, které vim mohou ulevit. Na
konci této pfirucky naleznete seznam
divéryhodnych webovych stranek
téchto organizaci.

Dalsi zdroje
DODATECNE INFORMACE

« Children’s Tumor Foundation (CTF) je neziskova organizace, ktera
si klade za cil podporovat vyzkum, $ifit povédomf a zlepSovat péci
o komunitu zasazenou NF. CTF nabizi mnoho materiali pro rodice
i déti, které jsou dostupné v fadé jazyku na ctf.org/education, naptiklad:

- NF — pfiru¢ka pro rodice

- NF1 a vzdélavani

- NF1 pro vyucujici

- Café-au-lait: pribéh NF1 a mych vyjimecnych flicki
- Moxie a Sparx vysvétluji NF1

- Omalovanky a karti¢ky s Moxie a Sparxem

PROPOJTE SE S NF KOMUNITOU

« Children’s Tumor Foundation — Kontakt s dalSimi lidmi, kteff jsou soucdsti NF komunity,
je velmi dulezity. CTF sponzoruje pochody Shine A Light (Posvitte), klinickd sympozia,
vytrvalostni zdvody NF Endurance, kazdoro¢nf konferenci NF Summit, a zdbavnou uddlost
zvanou Cupids Undie Run (AmorGv béh ve spodnim préadle). Podporu a pratelstvi také
naleznete na nasich uétech na mnoha socidlnich sitich. ctf.org

« NF Collective — Podporu pacientim s NF nabizi i mnoho dalSich organizacich vSude
po svété, a fada z nich se spojila v tzv. NF Collective. Dalsi informace a podporu
doporudujeme hledat u té organizace, kterd vam bude vyhovovat nejlépe. NFcollective.org

ZAPOJTE SE DO VYZKUMU

Vees

formami NF umoZfiuje aktivni zapojeni do vyzkumu novych lé€ebnych moznosti. Clenstvi
v Registry je snadné, staci jednou roc¢né vyplnit dotaznik tykajici se vasich projevt
a zkusenosti s NF. nfregistry.org

NAJDETE S| GENETICKEHO PORADCE

« NSGC Find a Counselor Tool — Jde o ndstroj vytvofeny The National Society of Genetic
Counselors (Ndrodnfi spolecnosti genetickych poradct), ktery vdim pomuze vyhledat
genetického poradce. findageneticcounselor.nsgc.org

NAJDETE SI PSYCHOLOGICKOU POMOC

« Psychology Today — ndstroj, ktery vdm pomoci filtrii umozni vyhledat vhodnou
psychologickou péci. psychologytoday.com


https://www.ctf.org/resources/
https://www.ctf.org/
https://nfcollective.org/
https://www.nfregistry.org/
https://findageneticcounselor.nsgc.org/
https://www.psychologytoday.com/

Mluvime s ditétem
o NF1

Cesky preklad zajistila
organizace NF Cesko.

Children’s Tumor Foundation

CH"_DREN’S@‘_LI 697 Third Avenue, Suite 418

TUMOR New York, NY 10017
FOUNDATION info@ctf.org
A ENDING NF

THROUGH RESEARCH 1(212) 344-6633 th.org




