Informacie uvedené v tejto
s neurofibromatoézou 1. typu (NF1)a plexiform

ani nenahradzaju odporucania lekéara alebo ze
a moznostiach lie¢by sa, prosim, porad'so s\
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¢0O JE NEUROFIBROMATOZA 1. TYPU?"?2

Niekedy sa deti narodia s ochorenim
Nnazyvanym neurofibromatdza 1. typu.?
Skratene ju volame NF1, pretoze

je to jednoduchsie ako vyslovovat
,neurofibromatoéza”. Vdaka NF1 budes
mozno Mmusiet CastejSie navstevovat lekara
a absolvovat pravidelné kontroly.

Chodenie k lekarovi nie je vzdy to, po com
tuzis. Napriek tomu mat NF1 neznameng, ze
si nemo&zes uzivat Zivot rovnako ako ostatni.

NF1 je zriedkavé ochorenie, pretoze sa
s nim narodi priblizne 1z 3 000 deti.! Mozno
to znie trochu osamelo, ale nezabudni, ze na

— 3 celom svete dnes ziju viac nez 2 milidny ludi
s NF1.:

... kazdy den sa narodi 120 deti s NF1, o znamena, ze kazdych
12 minut sa narodi niekto s NF1?2 Nie si v tom iba ty!

ONﬂ svefe dnes 214
viae nes Z wiliony
lndi & NFT !
Nie st v fom 104 fy! 9{)
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PRECO mAM NF1?*

Premyslas niekedy
nad tym, preco su
niektori ludia vysoki
a ini nizki, alebo
preCo ma niekto
hnedé vlasy a iny
blond Ci Cierne?

Je to preto, ze kazdy Clovek ma viastnu DNA.
DNA je subor instrukcii, ktory hovori telu, ako sa
ma vyvijat. Polovica tychto inStrukcii pochadza
od mamy a polovica od otca. Kazda takato
informacia sa nachadza v inej Casti DNA - tieto
Casti sa nazyvaju gény.

DNA kazdého Cloveka je jedinecn3, a preto nie
sU dvaja ludia Uplne rovnaki. InStrukcie, ktoré
tvoja DNA dava telu, sa mdzu mierne lisit od
inStrukcii DNA inych ludi. Napriklad niektori ludia
mMaju hnedé oci, zatial ¢o ini modré alebo zelené.

AKO MOJ LEKAR ZISTIL, ZE MAM NF1?2

Ked'si lekari myslia, Zze niekto méze mat NFT,
hladaju urcité znaky a indicie.

U niektorych ludi spdsobuje NF1 svetlohnedé
Skvrny na kozi, nazyvané skvrny typu café-
au-lait.t

Cafe-au-lait [Citaj "kafé o 1€"] je francuzsky
vyraz pre ,kava s mliekom®, €o vystihuje
farbu tychto skvrn od svetlohnedej az po
tmavohnedu.

U inych ludi moéze NF1 viest k vzniku hrciek

a vyrastkov na kozi.2 Niekedy tieto hrcky
svrbia alebo su citlivé. Niektori ludia ich vobec
necitia.?

Lekari tieto hrcky niekedy nazyvaju
strasidelnym slovom nadory alebo
neurofibromy, no vacsinou su neskodné
(lekari hovoria benigne).2
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UCENIE SA A CHODENIE DO SKOLY S NF1?
Deti s NF1 m&zu mat niekedy Skolu o trochu narocnejsiu.?

Sediet potichu a pozorne pocuvat ucitela nie je vzdy jednoduché, ale aj s malou
pomocou sa daju dosiahnut Uzasné veci.

Mimo triedy mbze byt prestavka alebo hra na dvore velmi zabavna, no nie vSetky
deti su dobré v rovhakych hrach. Tvoji kamarati mozno radi behaju, skacu alebo
sa hraju s loptou — pre niektoré deti s NF1 mbzu byt takéto hry tazsSie.

Je vSak vela deti, ktoré chcu skdsat aj iné typy hier, pri ktorych sa tolko nebeha -
tak preco nevymysliet nieCo noveé, o si mbzete zahrat spolu? Moézes sa tiez
opytat svojho ucitela, ¢i nema nejaké tipy. V Skole mozno existuje aj miesto, kde
sa mozu deti venovat pokojnejsSim aktivitam. Tvoji ucitelia ti urcite radi pomozu
objavit veci, ktoré ta mozu pocas prestavky bavit.

STRETAVANIE SA S LEKARMI A SESTRAMI?

Ak mas NFT1, pravdepodobne travis nejaky ¢as v nemocnici, kde poznas lekarov
a zdravotné sestry, ktori sa o teba staraju. Vedia vela o NF1 a teSia sa, Zze ti mézu
pomahat a podporovat ta. Niektoré dni ti lekari a sestry mozu posvietit do oci
alebo ta zoberd k velkym pristrojom, ktoré robia obrazky vnudtra tvojho tela.

Ak mas obavy z navstev u lekara,
existuje niekolko veci, ktoré ti mézu
pomoct citit sa lepsie:

Vezmi si so sebou svoju oblUbenu
hracku alebo knihu, ktord mas rad/
rada. Zahraj si hru, ako napriklad
,Hadaj, na o myslim*, a daj indiciu
0 niecom, Co je okolo teba.

V nemocnici mézu byt aj iné

deti — mozno tam dokonca

najdes novych kamaratov.

JE DOBRE ROZPRAVAT SA A KLAST OTAZKY!

Kedykolvek mas otazku, urcite sa opytaj.
Odpovede na tvoje otazky ti pomozu citit sa

ovela lepsSie. Ak si si neisty, na koho sa obratit,

porozmyslaj o dospelych, ktorym dbverujes.

Mo6zu to byt napriklad:

e tvoji rodiCia alebo stari rodicia,
e tvoji ucitelia,

e lekari a zdravotné sestry.

Mozno sa budes chciet
porozpravat s inymi detmi,

ktoré maju NF1. Tvoj lekar alebo
obcianske zdruzenie ESte raz
(www.esteraz.sk)

ti mo6zu pomoct spojit sa s tymito

detmi a dozvediet sa, ¢o prezivaju.
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PRIZNAKY NFT

Niektoré prejavy NF1 sa
mohli na tvojom tele

objavit uz vtedy, ked'si bol/
bola babatko, zatial ¢o iné
sa mozu ukazat az teraz.
Niektoré z tychto priznakov
mozes vidiet na svojom tele,
iné mozes citit.

Niektoré priznaky NF1 sa
prejavuju na kozi alebo

v o&iach. DalSie sa ukazuju
na kostiach, ktoré moézu

rast trochu inak. A existuju

aj také priznaky NF1, ktoré
nie je vbbec vidno. Ale neboj
sa —tvoji lekari a sestry maju
spbsoby, ako skontrolovat

vSetky priznaky NF1, dokonca aj tie, ktoré ty nevidis!

INTFHOHDO0 O VdNZOd4d YMSLINIIOVd - LdAN

n



12

TU JE NIEKOLKO PRiZNAKOV, KTORE POMAHAJU
TVOJMU LEKAROVI ZISTIT, 1 mAS NF1.

Priznak 1: Skvrny typu café-au-lait’

Jednym z najjednoduchsich spdsoboyv, ako zistit, Ci
ma niekto NFT, je pritomnost Siestich alebo viacerych
svetlohnedych az tmavohnedych skvrn na tele. Lekari
presne nevedia, preco sa tieto skvrny objavuju, ale
mnohi ludia s NF1ich maju.

Priznak 2: Pehy’
Niektori ludia s NF1 maju pehy v zahyboch koze,
napriklad v podpazusi alebo v spodnej Casti brucha.

Priznak 3: O¢Ci'
Lekar sa moze pozriet na tvoje o¢i pomocou silného

svetla, aby zistil, ¢i sa v nich nenachadzaju znaky NF1.

Niekedy mébze pouzit aj
Specialny pristroj, ktorym sa
pozrie dovnutra tvojich oci.

Priznak 4: Koza'
Lekari a sestry budd hladat hr¢ky na kozi alebo pod
nou, pretoze az polovica ludi s NF1ich ma.

Priznak 5: Kosti'

Pri NF1 mo6zu tvoje kosti rast trochu inak,
preto tvoj lekar mbze chciet skontrolovat,
aka je tvoja vyska a €¢i mas rovny chrbat

a nohy.

Priznak 6: Gény!'

Genetik je Specializovany lekar, ktory

skima zmeny v DNA, nachadzajlce sa
iba u ludi s NF1.

Rodic¢ia s NF1

Dieta s NF1

Priblizne v polovici pripadov
pochadza tato zmena v DNA
od jedného z rodicov. V druhej
polovici pripadov vznikne
nahodne.
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Mat NF1znamen3, Ze mozno budes navstevovat nemocnicu alebo
rézne miesta, kde sa stretnes s viacerymi lekarmi a sestrami. Tito
odbornici tvoria tvoj zdravotnicky tim a ich Ulohou je starat sa o teba.
Zabezpedia, aby si mal/mala vietky potrebné vysetrenia a lieky, ktoré ti
pomozu citit sa ¢o najlepsie.

Ked'sa stretavas s tolkymi novymi ludmi, mdze byt tazké si vdetkych
zapamatat. Aby to bolo lahSie, tu je zoznam niektorych lekarov,
s ktorymi sa mézes stretnut.?

PEDIATER?

Pediater je lekar, ktory sa stara o deti.
Svojho pediatra uvidis aspon raz rocne

Nna preventivnej prehliadke. Spyta sa ta

na rozne Casti tela a na to, ako sa citis. Je
velmi délezité, aby sa dozvedel, ak ta nieco
boli alebo si vSimnes nieCo nezvycajné na
svojom tele. M&zeS mu tiez povedat, ak sa
Citis smutne alebo nahnevane.
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RADIOLOG?

Radiolog je lekar, ktory pouziva Specidlne
pristroje na snimanie vnutornych Casti
tela. Pomaha pediatrovi zistit, o sa deje
vnutri tvojho tela. Pristroje, ktoré pouziva,
mMozu niekedy podsobit trochu strasidelne,
ale radiolégovia su velmi mili a postaraju
sa o to, aby si sa pocas vysetrenia citil/citila
bezpecne a spokojne.

OFTALMOLOG?

NFT moze niekedy ovplyvnit zrak a spdsobit, ze vidis horsie.
Oftalmoldg je ocny lekar, ktory pouziva silné svetlo a Specialne
pristroje, aby sa mohol pozriet dovnutra tvojich

ocCli. Tieto vySetrenia nebolia a vzdy sa mbzes

opytat na vsetko, Co ta zaujima.

NEUROLOG?

Neuroldg je lekar, ktory kontroluje, Ci tvoj
nervovy systém funguje spravne. Nervy
pomahaju tvojmu telu komunikovat s mozgom,
a preto mdze neuroldg skontrolovat napriklad
rovnovahu, silu svalov, zrak a iné zmysly.

ONKOLOG?

Onkoldg je lekar, ktory pomaha ludom s hré¢kami a vyrastkami
nazyvanymi nadory. Mozno ho nebudes musiet navstivit,

ale ak ano, onkoldg sa postara o to, aby si dostal/dostala

tu najvhodnejsiu liecbu.

CHIRURG?

Niekedy je potrebné odstranit hréky, ktoré spdsobuje
NF1. Chirurg ich opatrne vyberie a este pred zakrokom
sa s tebou porozprava o tom, ako vsetko prebehne.

GENETIK?

Genetik je lekar, ktory pomocou
Specialnych testov skima zmeny
v DNA, ktoré sa vyskytuju iba

u ludi s NF1.

DERMATOLOG?

Dermatoldg je kozny lekar, ktory dokaze rozpoznat
rozne skvrny a zmeny na kozi, ktoré spdsobuje NFT.
V niektorych pripadoch ti méze pomoact,

aby boli menej viditelné.
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Ako rasties, prechadzas mnozstvom zmien.? Jedného dna sa mbozes zobudit

a vSimnut si, Ze tvoje telo vyzera alebo sa citi inak, nez si pamatas, aj ked vacsina
zmien prichadza postupne, v priebehu Casu. Obdobie, kedy sa tieto zmeny
objavia, mb&ze byt u kazdého iné, no zvycCajne je to medzi 7. a 16. rokom zivota.®
Tieto zmeny mbzu byt niekedy matuce, ale su beznou sucastou dospievania.

Aj tvoje NF1 sa mbze Casom menit, preto nezabudni povedat niekomu zo svojho
zdravotnickeho timu, ak si vSimnes nové hrcky, zmenu ich tvaru alebo ak zacnes
mat bolesti hlavy & zmeny videnia.2 DalSie priznaky, na ktoré si treba davat pozor,
sU nahla bolest bez priciny alebo mdloby. Pamataj, ze len ty vies, ked sa s tvojim
telom nieco deje inak, ako ma — preto je dblezité o tom hovorit, aby tvoje telo
zostalo silné a zdravel?

Pocas toho, ako sa budes menit, bude sa menit aj svet okolo teba. Stretnes
novych ludi, ktori mozno nebudu rozmyslat tak ako ty — ale prave oni ti mézu
pomoct vidiet veci z iného uhla pohladu.

Nie vSetci novi ludia vSak budu vzdy mili — niektori sa mdzu spravat tak, ze ta to
zarmuti alebo nahneva®”

Ak sa to stane, urcite o tom povedz niekomu blizkemu — napriklad rodicovi,
ucitelovi, ktorému doéverujes, alebo jednému zo svojich lekarov Ci sestier.

Vsetky tieto zmeny sa budu diat sucasne s tym, ako sa bude menit
tvoje telo, takze to mbze byt velmi matuce obdobie. M6zeS mat pocit, ze
Nnemas vsetko pod kontrolou alebo Ze tvoje pocity ovladaju teba.

Je to Uplne normalne — aj dospeli sa tak niekedy citia.
L'udia okolo teba nebudu vediet, ako sa citis, pokial im

to nepovies. A aj ked'sa ti mozno nechce hovorit, uz len to,
Ze niekomu povies, ze to mas tazké, mbze pomoct
ostatnym pochopit tvoje pocity a lepSie

sa o teba postarat.

INTFHOHDO0 O VdNZOd4d YXMSLINIIOVd - LdAN



NF1- PACIENTSKA BROZURA O OCHORENT




22

REFERENCIE:

1. Tamura R. Current Understanding of Neurofibromatosis Type 1, 2, and
Schwannomatosis. Int J Mol Sci. 2021;22(11):5850.

2. Ferner RE, Huson SM, Thomas N, et al. Guidelines for the diagnosis and
management of individuals with neurofibromatosis 1. J Med Genet. 2007;44(2):81-8.

3. Children’s Tumor Foundation. Diagnosed with Neurofibromatosis Type 1 (NF1).
Available at: https://www.ctf.org/wp-content/uploads/2023/11/CTF-Diagnosed_NF1_
Brochure.pdf (Navstivené: 9. 12. 2025).

4. Cancer Research UK. Genes, DNA and cancer. Available at: https://www.
cancerresearchuk.org/about-cancer/what-is-cancer/genes-dna-and-cancer
(Navstivené: 9.12.2025).

5. Bizzarri C, Bottaro G. Endocrine implications of neurofibromatosis 1in childhood.
Horm Res Paediatr. 2015;83(4):232-41.

6. Washington University School of Medicine. Neurofibromatosis (NF) Center.

Educational Brochures. Talking about NF1: Teens. Available at: https:/nfcenterwustl.

edu/wp-content/uploads/2010/10/SLC6906_NeurofibromatosisTeenBrochureR1.pdf
(Navstiveneé: 9. 12. 2025).

7. Children's Tumor Foundation. Just for Teens: Living with NF1. Available at: https:.//
ctfchildrenstumourfound.blob.corewindows.net/assets/pages/NF-Just-For-Teens_
Living-with-NF.pdf
(Navstivené: 9. 12. 2025).

INTFHOHDO0 O VdNZOd4d YXMSLINIIOVd - LdAN

23



ESte raz o.z.
www.esteraz.sk

Vydalo obcianske zdruzenie ESte raz
s financnou podporou AstraZeneca AB 0.z.
Rok vydania: 2026



