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Na uvod

Neurofibromatdza typu 1 (NF1) je genetické ochorenie, ktoré moéze

ovplyvnit nielen zdravie dietata, ale taktiez jeho ucenie, sustredenie

alebo socialne vztahy.

Tento materidl pomaha rodicom a pedagégom lepsSie rozumiet
komplikaciam, s ktorymi sa deti s NF1 mozu stretavat v sSkolskom

prostredi.

Vela deti s NF1 chodi do beznych skol a pri vhodnej podpore mézu

dobre zvladat skolsku dochadzku.




CO JE NF1

Zakladne fakey

Neurofibromatdza typu 1 (NF1) je najCastejSie genetické ochorenie, ktoré sa
vyskytuje priblizne u 1 z 3 000 [udi.

Medzi prejavy patria napriklad:

e svetlé hnedé skvrny na kozi (tzv. café-au-lait skvrny),
e pehy na nezvycajnych miestech (napr. pazucha alebo slabiny),

u niektorych ludi rast nezhubnych nadorov na nervoch — neurofibromov — v

kozi, pod koZou a v okoli organov,

e u niektorych ludi plexiformny neurofibrom - nezhubny nador prerastajuci
okolitymi tkanivami, ktory mdéze spoOsobovat bolest alebo tlak na okolité
Struktury,

e u niektorych deti sa m6ézu objavit problémy s recou— oneskoreny vyvoj reci
alebo dyslalia,

* inteligencia byva najCastejSie v normdlnom rozmedzi alebo mé6ze byt mierne

zZnizena.




Komplikacie,
ktoré sa mozu u objavit

Az 90 % deti m6ze pocas skolskej
dochadzky potrebovat urcitd formu
podpory pri uceni.

U 50-60 % deti s NF1 sa objavuju
poruchy ucenia r6zneho stupna a
problémy so spravanim sposobené

zmenami v sStrukture  alebo
fungovania mozgu (ADHD,
poruchy  autistického spektra,

dysgrafia, dyslexia, dysortografia
apod.).

Medzi dalsie komplikacie mozu
patrit:

e poruchy vyvoja kosti a kibov
(napr. skolidza, pseudoartrdza)
e vacsie kozné vyrastky, ktoré
mozu byt bolestivé

e problémy s recou

e zmeny krvného tlaku
(hypertenzia)

e zvysené riziko epilepsie

e nadory mozgu, najcastejsie
glidmy zrakového nervu (Casto
sU bez priznakov a nevyzaduju
liecbu)

e migrény sprevadzané
bolestami brucha, nevolnostou,
zvracanim, Unavou alebo

zavratmi

Priebeh ochorenia je velmi individualny

Niektoré deti su ochorenim ovplyvnené iba mierne, iné mozu mat
komplexnejsie zdravotné tazkosti
viacerych Specialitov. Tieto komplikacie m6zu ovplyvnovat taktiez Skolsku

dochadzku.

vyzadujuce podporu a spolupracu




Skusenost lekarky a rodica dietata
s NFi1

6¢

,Skvrny café-au-lait som si pamétala zo $koly. U mojej dcéry sa zadali objavovat uz

okolo veku 6 mesiacov, napriek tomu oficialnu diagndzu dostala az v dvoch rokoch.

Stretla som sa i so zlahdovanim zo strany lekdrov, ktori hovorili, ze ju nemam
zbytocne trapit vysetreniami, Zze to ni¢ nebude. Az ked sme sa dostali do
Specializovaného centra pre NF v Bratislave, ziskali sme jasné vedenie— tamojsim
lekarom patri moja velka vdaka.

Vzhladom k vzacnosti diagndzy je niekdy potreba hladat spravného lekara.

Zaroven by sme my ako rodi¢ia deti s NF mali byt v rdmci svojich moznosti
odbornikmi na toto ochorenie, pretoze je velka Sanca, Ze pocas zivota budeme
opakovane advokatmi pre vlastné deti.”

(MUDr. Miroslava Tanuskova — maminka dietata s NF1)



AKO MOZE NF1 OVPLYVNIT

VYVO] MOZGU

1 V4 AV - /7 Vv - A'
U ludi s NF1 mozu niektoré ¢asti mozgu x :
vykazovat zmeny v prepojeni medzi
neuronmi a v mnozstve ¢i rozlozeni @ ® ’
- Y @
chemickych latok (neurotransmiterov), [
ktoré umoznuju komunikaciu medzi

mozgovymi bunkami.

Tieto zmeny mdzu viest ku

komplikaciam v oblastiach:

U NF1 dochadza
e zrakového vnimania ku znizenej produkcii
o redi bielkoviny neurofibrominu,
e pohybovych schopnosti keora je dolezita pre vyvoj
e pozornosti mozgu a prepojeniu medzi
e spravania nervovymi bunkami.

e exekutivnych funkcii
e socialnych schopnosti




AKO SA NF1 MOZE

PREJAVOVAT V SKOLE

Neurofibromatdza typu 1 mo6ze ovplyvnovat r6zné oblasti vyvoja
dietata. Komplikacie sa mozu tykat pohybovych schopnosti, redi,
pozornosti, pamati, organizacie prace alebo socialnych vztahov.
Prejavy su velmi individualne.

Na nasledujucich stranach uvddzame niektoré oblasti, v ktorych
sa m6zu komplikacie u deti s NF1 objavovat.

»Moja univerzalna veta celé roky je: syn ma NF, m6ze to mat r6zne priznaky, komplikacie —

keby sa vam Cokolvek nezdalo, volajte rodic¢ov alebo zachranku.”
(skusenost rodi¢a dietata s NF1)

»Asi to bude velmi individudlne — su ludia, ktori ani nevedia, ze NF maju. Syn nastupuje v
septembri do 1. triedy a vlastne ani neviem, ¢o okrem kotulov méze na telocviku robit. My
mame okrem NF eSte hydrocefalus a trikrat operovanu nohu, takze Sport v nasom pripade
nie je uplne jednoduchy.”

(skusenost rodi¢a dietata s NF1)




1.Pohybové schopnosti

Komplikacie mézu zahrnat napriklad:

e problémy s rovnovahou a rychlu unavitelnost — i pri beznej chédzi

e nizky svalovy tonus

e mensiu svalovu silu

e mierne oneskorenie motorického vyvoja

e tazkosti s pisanim (jemna motorika méze byt oslabena, Cize pismo méze
byt horsie Citatelné)

e problémy s vyslovnostou

Deti s NF1 sa mozu v triede pohybovat nepokojne, vstavat alebo prerusovat

¢innost.

Deti s hypermobilitou alebo znizenym svalovym tonusom naviac v sede i pri
stati Casto msntia polohu, pretoze ostavat v jednej nemennej polohe je pre
nich narocné. To moéze skracovat i dobu, ktord su schopné udrzat

pozornost.

Mo6zu byt taktiez neobratné, mat tazkosti s kontrolou pohybu alebo

orientaciou v priestore.

Z pohladu ucitelov mozu niekedy p6sobit dojmom, ze cielene zhadzuju veci,
narazaju do nich alebo strkaju do spoluziakov. V skutocnosti vSak méze ist
o tazkosti s koordinaciou pohybov.



Este pred nastupom do skoly sa preto vyplati zamerat sa na
pohybovy rozvoj — formou rehabilitacie, plavania alebo domaceho
oV . / Y/ . . / / AY
cvicenia, krore doporuci fyzioterapeut. Cielena priprava moze

pomoct predist zbytocnym komplikaciam v lavici i pri telocviku.

.Na zakladnej Skole mi povedali, Ze si nezoberi na zodpovednost, keby sa mi pri
telocviku nieco stalo, a mala som preto oslobodenie. Na strednej skole k tomu ucitel
pristupoval inak — povedal mi, nech cvi¢im to, ¢o zvladnem, hlavne aby som sa hybala.”

(skusenost ¢loveka s NF1)

.U nds to bolo so skolou (zakladka) zlozité — telocvik bol peklo. Syn mohol byt bud
oslobodeny, takze tercom spoluziakov, alebo cvicit a byt hodnoteny, ale plno veci robit

nemohol. So skolou bolo vtedy nemozné sa dohodnut.”
(skdsenost rodica dietata s NF1)




2.Socialne zruénosti

Medzi komplikacie, ktoré deti s NF1 mo6zu zazivat, patria napriklad:

e komunikacné problémy kvéli oneskorenému vyvoju reci alebo horsej
zrozumitelnosti

o tazkosti s rozpoznavanim jemnych emdcii (napr. mierneho hnevu alebo
smutku) a vyrazov tvare

e impulzivita spojena s oslabenymi exekutivnymi funkciami

e reC¢ moze byt niekedy prilis rychla alebo horsie zrozumitelna.

Tieto komplikacie moézu viest k pocitom izolacie a problémom pri
nadvazovani priatelstiev. Niekteré deti mozu posobit prilis priatelsky alebo
nemusia dobre rozumiet spoleCenské pravidla — mo6zu napriklad hovorit
prilis nahlas alebo sa nevhodne dotykat druhych.

Castejéie sa u nich mdZe objavovat taktie? Uzkost alebo sklony k

depresivnemu ladeniu.

.Mam syna v 2. triede. V podstate ma zatial ,len’ flaky, ktoré deti nijak nerieSia a oneskoreny
vyvoj v oblasti socializacie a ADHD. V Sporte ho neobmedzujem, dokonca chodi na kruzok
ragby. Ukazuje sa, Ze fyzicky je celkom v poriadku a nie je nutné obmedzenie, ale ADHD a
socializacia su vacsi problém. Ni¢ Specialne sme v skole zatial neriesili, postupne sa s tym
u¢ime pracovat. V kolektive zatial nie je prilis oblubeny, ale verime, ze si ¢asom (s podporou
pedagdga) najde cestu ku kamaratom.”

(skusenost rodi¢a dietata s NF1)




3.Pozornost

U priblizne 50-60 % deti s NF1 sa objavuju prejavy ADHD.

Vela deti s NF1 ma tazkosti sustredit sa na jeden podnet dlhsiu dobu
(napr. dlhsie nez 10-15 minut). | malé vyrusenie mo6ze sposobit, ze dieta
prestane vnimat ucitela alebo jeho pokyny.

U niektorych deti méze pomoct vyuzivanie senzomotorickych pomoécok
pocas vyucCby, napriklad guma na stolicke, gumenych prstenov alebo

inych drobnych pomoécok, ktoré pomahaju regulovat pohyb.

4.Pamat

Deti s NF1 mozu mat komplikacie na roznych Urovniach spracovania a
uchovavania informacii.

Niektoré deti si nedokazu zapamatat informacie, ktoré prave poculi.
M&zu pbsobit dojmom, ze rozumeli, ale informacie si nedokazu uchovat.

Dieta moéze mat taktiez tazkosti wvybavit si  informacie =z
predchadzajiceho dna a nadvazovat na predchadzajice ucivo. Pomaha,
ked su nové informacie jasne vysvetlené a nasledne zopakovang, idealne

s vyuzitim vizualnych pomocok.




5. Exekutivne funkcie

Exekutivne funkcie siu mentalne procesy, ktoré umoznuju samostatné a
cielené myslenie a konanie. Pomahaju napriklad pri planovani, organizacii

prace, sustredeniu alebo regulacii spravania.

NF1 méze ovplyvnit schopnost ucenia i reguldciu spravania. Vykon dietata
moze byt kazdy den iny — niekdy sa mu mé6ze velmi darit, inokedy moézu byt

rovnaké ulohy prilis narocné.

Komplikacie sa m6zu tykat napriklad:

e schopnosti zacat ulohu vcas

e schopnosti zastavit impulzivnu reakciu a premyslat pred konanim
e prechodu z jednej aktivity na druht

e pracovnej pamati

e planovania a stanovenia cielov

e organizacie veci a informacii

e casového managementu

e emocnej kontroly

Pri oslabenej emocnej regulacii sa dieta méze lahko frustrovat, rychlo

vzdavat alebo reagovat prehnane citlivo.

Pomaha dieta chvalit za zvladnutie jednotlivych krokov, zaradovat Castejsie

pauzy pri praci a vyuzivat pozitivnu motivaciu.




AKO MOZE NF1 OVPLYVNIT

SEBADOVERU DIETATA

Komplikacie spojené s ucenim alebo
spravanim mozu  vyrazne  ovplyvnit

sebadoOveru dietata.

Pokial ma navyse viditelné fyzické prejavy
ochorenia, méze to jeho sebadobveru dalej
oslabovat.

Deti s NF1 mozu zvonku poOsobit bez
komplikacii a schopne, dize ich tazkosti
mozu byt niekedy mylne povazované za
neposlusnost alebo nedostatok snahy.
Pokial sa  opakovane  stretavaju s
nedspechom, moOzu postupne stracat

motivaciu a o¢akavat, ze sa im nebude darit.

Nedostatok snahy, vyhybanie sa Skole,
klamanie alebo vybuchy hnevu moézu byt
niekedy dosledkom tychto pocitov.

Deti s NF1 byvaju

niekedy nespravne
povazovane za lenive

alebo malo snaziveé.
V skutocnosti sa casto

must snazit omnoho
viac nez ich spoluziaci,
aby dosiahli rovnaky

vysledok.




HOVORIT O NF1 V TRIEDE?

Je dolezité najprv situaciu prebrat s rodicmi dietata a zistit, o dieta o

svojej diagndze vie a ako o nej chcu hovorit.

Spoluziaci si mo6zu vsimnut napriklad hnedé sSkvrny na kozi alebo
drobnych vyrastkov. V takych situaciach moéze pomoct jednoduché
vysvetlenie a rozhovor o tom, Zze ludia maju vela spolo¢ného, ale
zaroven sa Vv niektorych veciach lisia.

Otvoreny a citlivy pristup moze pomoéct predchadzat nedorozumeniam
alebo nevhodnym reakciam spoluziakov.

s




AKO MOZE UCITEL DIETA

S NF1 PODPORIT?

Pre ucitelov, ktori musia riadit celd triedu, moze byt dieta s NF1 niekedy
narocnejsie, najma pokial nemaju dostatok informacii alebo podpory.

Vhodne zvolena podpora vsak moze dietatu vyrazne pomaoct.
Pomédct moézu napriklad:

e jasné a strucné instrukcie

e rozdelenie uloh na mensie kroky

e Castejsie prestavky pri dlhsich ¢innostiach

e vyuzivanie vizudlnych pomoécok

e pozitivha motivacia a ocenovanie snahy dietata
e podpora zapojenia dietata do kolektivu

Dolezita je taktiez spolupraca medzi skolou, rodi¢mi a odbornikmi.




PORADNA AKO DOBRY

START

Psycholdgovia a neuropsychiatri zo Specializovanych NF centier v USA
doporucuju, aby kazdé dieta s NF1 pred nastupom do sSkoly absolvovalo
vysetrenie zamerané na skolsku zrelost, pozornost a ucenie — a potom idedlne

raz roc¢ne.

Na Slovensku funguje siet centier poradenstva a prevencie (CPP). Do CPP sa
mozete objednat priamo. VysSetrenie sa zameriava na intelekt, grafomotoriku,
pamat, pozornost i re¢ — teda oblasti, ktoré NF1 méze ovplyvriovat.

Vysledkom mo6ze byt odporucenie pre skolu, ktoré otvara cestu k podpornym
opatreniam — napriklad k Upravam vyuky, individudlnemu vzdeldvaciemu planu
alebo asistentovi pedagdga.

| ked sa vam doma dieta mo6ze javit bez vyraznych tazkosti, Skola prinasa
vysSie naroky — a prave az pri nastupe do skoly sa slabsie stranky casto

prejavia.

Doporucenia z poradne nie su nalepkou, ale nastrojom, ktory dietatu pomaha
naplno rozvijat jeho skuto¢né schopnosti.




Dietatu s NF1 je mozné pomoct prekonat

mnozstvo tazkosti. Pokial pochopime jeho
silné i slabé stranky, m6zeme mu pomoct
vytvorit stratégie, ktoré mu umoznia zazivat

uspech.

Vela deti s NF1 chodi do beznych skél a pri
vhodnej podpore mdzu dobre zvladat
Skolsku dochadzku.

Ako pedagdg mate moznost prispiet k tomu,
aby sa zivot dietata s NF1 zmenil

Vhodne zvolena
AV !
podpora moze mat
/ /
zasadny vplyv na
rozvoj i sebedoveru
dietata s NFu.

k lepsiemu. /— “

(skusenost lekarky

~RodicCia deti s NF sa casto
musia stat advokatmi pre
svoje vlastné deti.”

a rodica dietata s NF1)

\- 9y
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Zdroje a dalsie informacie

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-nf1.pdf

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