ALBINISMUS

INFORMACE PRO RODICE DETI S ALBINISMEM

Ptevzato z informacnich bulletinti a jinych materialti spolecnosti NOAH (Narodni organizace
pro albinismus a hypopigmentaci), svépomocné organizace pro rodiny i jednotlivce, ktefi trpi
albinismem, ptsobici vUSA a Kanadé a podporujici vyzkum a vzdélani. (viz
www.albinism.org)
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Albinismus je skupina genetickych onemocnéni zplsobujicich nedostate¢né mnozstvi
pigmentu. Muze postihnout jenom o¢i (okularni = o¢ni albinismus) nebo miiZze postihnout o¢i,
vlasy 1 pokozku (okulokutannni albinismus). VétSina typt albinismu je dédi¢nd. Vznika tehdy,
kdyz ¢loveék zdédi gen albinismu od obou rodict. Vyjimku tvofi jeden typ o¢niho albinismu,
ktery se dédi z matky na syna.
Albinismus postihuje lidi vSech ras. VétSina déti s albinismem se rodi rodicim, ktefi maji
normalni barvu vlast a oéi vzhledem ke své etnické skuping.Casto si lidé neuvédomuiji, Ze
maji albinismus.
Velmi cCasto se véri, Ze lidé s albinismem maji Cervené o€i. Ve skuteCnosti existuje fada typt
albinismu, které se li§i mezi jinym 1 mnoZstvim pigmentu v ocich. Ackoliv nekteti lidé maji
nacervenalé nebo fialové oci, vétSinou maji o¢i modré. Mohou se vyskytovat také oriskove
hnédé nebo zelené oci.
Lidé s albinismem maji vzdycky poruchy zraku, mnoho znich je slabozrakych. Mnozi jsou
prakticky nevidomi. Praktické slepota je oficialni ndzev, ktery se pouziva pro oznaceni lidi,
ktefi pottebuji podpirné sluzby. Neznamena to, Ze je doty¢ny ¢lovék naprosto slepy. VétSinou
jsou tito lidé schopni Cist ¢ernotisk a nepouzivaji Braillovo pismo. N¢kteti z nich vidi natolik
dobfe, Ze mohou fidit auto.
Zrakové problémy spojené s albinismem vznikaji v disledku abnormalniho vyvoji sitnice a
neobvyklého uspofddani nervovych vlaken mezi okem a mozkem. Vyskyt téchto dvou
piiznakii urcuje diagnozu albinismu. Proto je hlavnim testem na albinismus prosté ocni
vysetieni.
Oc¢ni albinismus je vrozena vada, pfi které schazi melaninovy pigment v o€ich. Kiize a vlasy
jsou normalné nebo téméf normalné zabarvené. Nedostatek pigmentu v o¢ich mize zptisobit:

- snizenou ostrost vidéni (od 0,33 do 0,05, u Afroamericant 0,8)

- nystagmus — vili neovlivnitelny pohyb oci

- strabismus — Silhani

- citlivost na silné svétlo a oslnéni.
Snizena ostrost vidéni muze zpusobovat problémy ve Skole, jako napf. neschopnost Cist
z tabule, pokud neni ¢lovék blizko, a problémy pii mic¢ovych hrach. Miize také znemoznit
fizeni auta.
Barva duhovky osob s o¢nim albinismem miize byt od modré az po zelenou nebo hnédou.
Veékem nékdy tmavne. Pti prosvécovani oka ze strany pii o¢nim vySetfeni prostupuje svétlo
duhovkou. Duhovka obsahuje malo pigmentu, nékdy se vyskytuji oblasti s velmi malym
obsahem pigmentu.
Hlavni problém u o¢niho albinismu pfedstavuje fovea - mala skvrna na sitnici, kterd umoziuje
piesné vidéni. U ocniho albinismu neni fovea zcela vyvinutd, pravdépodobné proto, Ze schazi
melanin potfebny pro rastovy proces, ktery se normaln¢ odehrava pred narozenim. Oko tudiz
nemuze produkovat ostré obrazy. Tato vada se obtizné koriguje brylemi, protoze fovea neni
dobfie vyvinuta.
Dalsi problém u o¢niho albinismu ptfedstavuji o¢ni nervy. O¢ni nervy vystupuji ze zadni ¢asti
oka a do mozku nevedou obvyklou cestou. Z normalniho oka vedou nervova vldkna do obou
mozkovych polokouli, tedy do stejné polokoule jako je oko i do druhé, protilehlé polokoule. U
oka zasazen¢ho o¢nim albinismem vétSina nervovych vldken vede do protilehlé mozkové
hemisféry. Test nazvany evokované potencidly, ktery se provadi podobné jako EEG, dokaze
tento rozdil odhalit. O¢ni problémy u o¢niho albinismu jsou velmi podobné tém, které se
vyskytuji u okulokutdnniho albinismu (albinismu, ktery zasahuje stejné kizi a vlasy jako o€i).
Okulokutdanni albinismus: Vé&dci postupem ¢asu pouzivali rizné druhy klasifikace
okulokutdnniho albinismu. Obecné vzato, tyto systémy rozliSuji typy albinismu lidi, ktefi
nemaji témét zadny pigment, a téch, kteti maji pigmentaci jen lehce snizenou. U lidi s mens$im
mnozstvim pigmentu jsou vlasy a kiize zbarveny krémové a ostrost vidéni se pohybuje
v ramci 20/200. U typa s vétSim mnozstvim pigmentu jsou vlasy zlutéjsi nebo s Cervenym
nadechem a ostrost vidéni se pohybuje vramci 20/60. Dfivéjsi zpisob popisu albinismu




nazyval tyto skupiny jako ,.kompletni“ a ,nekompletni albinismus. Pozdé&ji zacali védci
vyuzivat test, pii kterém se zkouma vlasovy kofinek a pozoruje se, jestli vytvoii pigment
v testovaci trubici. Tento test pak rozd€luje vysledky na ,,ty-pos® (malo pigmentu) a ,,ty-neg*
(z4dny pigment). Dalsi vyzkumy vSak ukézaly, Ze tento test neni stabilni a nepiindsi uzitecné
informace pro klinickou praxi.

Posledni vyzkumy vyuzivaji analyzu DNA, tedy chemické latky, kterd koduje genetické
informace, k vytvofeni stabiln¢jSiho systému klasifikace albinismu. Albinismus prvniho typu
(zvany také albinismus vazany na tyrozinazu) je typ albinismu, u kterého se nevyskytuje téméet
zadny pigment. Albinismus prvniho typu vznikd genetickou vadou enzymu zvaného
tyrozinaza. Tento enzym pomdh4d télu ménit aminokyselinu tyrozin na pigment.
(Aminokyseliny jsou stavebnimi kameny bilkovin a pochdzeji z bilkovin obsazenych
v potrave). Albinismus druhého typu je albinismus, u kterého se vyskytuje snizené mnozstvi
pigmentu vzniklé vadou na jiném genu, a sice na genu ,,P*.

Co neni pravda o albinismu?

Dokonce 1 dnes existuje mnoho mytl o albinismu. Albinismus je natolik vzacny, ze je obtizné
ziskat ptesné informace dokonce i v 1€katskych textech.
Nekteré obvyklé povéry:

- Dité bude nevidomé: Je veliky rozdil mezi tim byt naprosto nevidomy a byt pouze
slabozraky, pfipadné¢ mit zbytky zraku. Albinismus zpusobuje slabozrakost nebo
snizenou ostrost vidéni, ale NEZPUSOBUJE naprostou slepotu! N&kte¥i lidé
s albinismem maji vidéni, které je mozno zkorigovat do 0,09. Toto se oznacuje za
»praktickou slepotu®.

- Dité nikdy nebude driblovat mi¢em, nikdy nebude Fidit auto, nikdy nebude ¢ist,
nikdy... Stupenn vizudlniho postizeni se lisi pfipad od pfipadu, stejné jako se lisi
ptipad od ptipadu obtiznost jednotlivych €innosti pro kazdého ¢lovéka. Je velmi teézké
predvidat stupen zrakového postizeni u malych déti, protoze nedokdzou vyjadfit, co
vidi. Faktem zlstava, ze lidé s albinismem se podili na vSech druzich sportl, néktefi
jsou schopni fidit auto a mnoho z nich je schopnych ¢ist normalni tisk. Dité si musi
samo objevit své vlastni moZnosti a hranice. To je nejlepsi cesta ke zjisténi, jak
albinismus ovliviiuje jeho schopnosti.

- Dité nemiiZe mit albinismus, nema cervené o€i. VétSinou maji lidé s albinismem
modré nebo svétle zelené o€i. Ti s vétSim mnozstvim pigmentu maji oci zelené nebo
ofiSkové. U lidi s velmi malym mnoZstvim pigmentu se v o€ich objevi Cerveny
nadech. Duhovka oka postizeného albinismem nezabraniuje vstupu svétla do oka, a
muze tedy dochézet k reflexnimu odrazu svétla od zadni ¢asti oka pfi fotografovani s
bleskem. Tim vznik4 podobny efekt jako na fotografii - Cervené oci.

- Dité je mentalné postiZené: albinismus nema zadny vliv na mentalni rozvoj ditéte.

- Dité je neslySici: Nekteré sluchové vady mohou s albinismem souviset, vyskytuji se
vSak velmi zfidka.

Lécba o¢niho albinismu

Lécba oc¢niho albinismu zahrnuje pouziti optickych a neoptickych pomiicek a zmény
prostiedi pro rozsifeni hranic vidéni. Nékdy operace strabismu (Silhani) pomtize, ale obvykle
nekonc¢i dobrou koordinaci oc¢i. Pfi Silhani dovniti mtze operace zlepsit zorné pole a muze
zlepsit vzhled ditéte a jeho sebevédomi.



Vybér optickych pomticek pro dité nebo dospé€lého je individualni. Nékterym détem vyhovuji
normalni bryle. Pro starSi déti a pro dospélé mohou vyhovovat bryle s malymi teleskopy
pridélanymi na CoCkach, které pomadhaji s vidénim na blizko 1 na dalku. Kontaktni ¢ocky
n¢kdy poskytnou pridavnou korekci, kterou bryle neposkytuji.
Pti 1é¢bé€ ocniho albinismu je také diilezité ddvat pozor na emociondlni a socidlni pfizptisobeni
kazdého cloveka. Rodice i1 sami lidé s postizenim ¢asto pocituji zlost a stud kvili této vadé.
Snazi se ji prehlizet nebo predstirat, ze neexistuje. Tento odmitavy postoj mize zpusobit
snizené sebehodnoceni, problémy pii navazovani vztahti a Spatné Skolni ¢i pracovni vysledky.
Pro rodice ditéte s o€nim albinismem je diilezité¢ dozveédét se o postizeni a o slabozrakosti co
nejvic. Rodice musi s ditétem i s ostatnimi ¢leny rodiny ¢i ptateli jednat oteviené a Cestné.
Musi jim fici o slabozrakosti ditéte i o jeho pficing.
Zrakova rehabilitace: Obvyklé zrakové vady u albinismu

- nystagmus, nepravidelny, rychly pohyb o¢i vur€itém sméru a zpét

- strabismus, svalova nerovnovéaha o¢nich svalt (Silhani nebo ,,1iné oko*)

- citlivost na prudké svétlo a oslnéni

- lidé salbinismem mohou byt bud kratkozraci nebo dalekozraci, casto maji

astigmatismus (deformace vidéného obrazu).

Tyto vady vznikaji abnormdlnim vyvojem oka v disledku nedostatku pigmentu. Sitnice,
povrch uvniti oka, ktery vnima svétlo, se v dob¢ pied narozenim a v novorozeneckém véku
nevyviji normalné. Nervy, které¢ prendseji signaly ze sitnice do mozku, nevedou obvyklymi
cestami. Duhovka, barevna clona ve stfedni ¢asti oka, nema dostatek pigmentu, aby dokéazala
odstinit rozptylené svétlo, které vstupuje do oka panenkou. (Svétlo normalné vstupuje do oka
jenom zornici — tedy tmavym otvorem uprostied duhovky, ale u albinismu muze svétlo
prochézet stejn¢ dobie také duhovkou.) Z vétsi Casti se l1éCba zrakovych vad sestava ze
zrakové rehabilitace. Operace na odstranéni Silhani mize vylepsit vzhled oka. Nedokaze ale
zménit nespravné vedeni nervovych drah z oka do mozku a nedokéaze zlepsit binokularni
vidéni. V ptipad¢ esotropie neboli Silhani o¢i mlize operace zlepsit vidéni rozsifenim zorného
pole (oblast, kterou vnima oko, kdyz se diva na jeden bod).
Lidé s albinismem jsou citlivi na oslnivé svétlo, ale jsou neradi i ve tmé. Potfebuji svétlo
k tomu, aby vid¢li, jako vSichni ostatni. Venku jim pomadhaji slunecni bryle nebo zabarvené
kontaktni ¢ocky. V mistnosti je diilezité pro praci na blizko a pro ¢teni umistit svétlo radéji za
zada nez pred Clovéka.
Lidé s albinismem také pouzivaji rizné optické pomtcky. Jejich vybér zalezi na tom, jak
osoba vyuziva o€i pii praci, zdbave a ostatnich béznych ¢innostech. Nékterym lidem vyhovuji
bifokalni bryle se silnymi ¢oCkami na ¢teni, normalni bryle na ¢teni nebo kontaktni cocky.
Nekteti pouzivaji ruéni lupu nebo malé teleskopy. Nékdo pouziva specialni bryle, na kterych
jsou upevnény malé dalekohledy, nebo maji dalekohled pfipevnén na bézné dioptrické bryle,
kdy je mozno dalekohled odklopit ¢i sejmout tak, ze je mozno se divat bud’ ptes specialni
dalekohled nebo mimo néj. Novéjsi typy optickych pomicek vyuZzivaji mensi a leh¢i Cocky.
V nékterych statech je povoleno nosit bryle s teleskopy pii fizeni motorového vozidla.
Optometristé nebo oftalmologové, ktefi maji zkuSenost s praci se slabozrakymi, mohou
doporucit vhodnou optickou pomiicku.

Jak piisobi albinismus na vidéni mého ditéte?

Nedostatek pigmentu béhem vyvoje oka zplisobuje abnormalni vyvoj sitnice a ovliviiuje
tvorbu nervové drahy zoka do mozku. Ztoho vyplyvé snizena ostrost vidéni nebo
slabozrakost, kterou neni mozné korigovat ani do 1,0 Dospéli 1idé s albinismem uvadéji, Ze
nejsou schopni rozeznat drobné detaily. Korekéni ¢ocky (tedy bryle nebo kontaktni ¢ocky) a
pomucky pro slabozraké (tedy lupy nebo dalekohledové systémy piimo na cockéach bryli)



mohou stav zlep$it. Mnoho lidi s albinismem je schopnych s témito pomickami ¢ist a
nepouzivaji Braillovo pismo. Nékteti vidi natolik dobie, Ze mohou fidit auto.

Ovlivni albinismus vyvoj mého ditéte?

Déti s albinismem se vyvijeji (chlize, mluveni, lezeni po ¢tyfech atd.) tempem, které odpovida
normalu az mirnému opozdéni ( o 2-3 mésice za ,,normalné vidicimi‘* vrstevniky).

Jak slabozrakost ovliviiuje motorické schopnosti a rozvoj koordinace?

V prvnich mésicich mize mit dit¢ s albinismem potize fixovat o¢ima piedmét nebo navazat
ocni kontakt s pecovateli. Nemusi se natahovat za chrastitkem nebo hrackou a muze ,,ztratit*
pfedmét, ktery se v zorném poli pohybuje piili§ rychle. Albinismus postihuje hloubkové
vidéni, takze dit€¢ miZze sahat neptesné, vedle pfedmétu. Nekdy také pii pozorovani predmétu
naklani hlavu k jedné stran¢ nebo otaci hlavu na jednu stranu. Je to pro né¢ pravdépodobné
nejlepsi smér vidéni a je nutné dovolit ditéti natdcet hlavu podle jeho potieb tak, aby si naslo
nejlepsi mozny smér pohledu.

Pro dalsi informace o rozvoji déti s albinismem kontaktujte pracovnika rané péce nebo svého
o¢niho lékare.

Jak mohu pomoci svému ditéti 1épe vidét?

Rodic¢e malych déti mohou hledat provazeni a radu v regiondlnich stfediscich rané péce,
rodice déti tésn¢ pied vstupem do Skoly a starSich ve specidlné pedagogickych centrech. Starsi
déti uz mohou pouzivat pomiicky pro slabozraké.

Co budu poti‘ebovat, abych ochranil/a pokozku ditéte?

Lid¢é s okulokutannim albinismem maji svétlejsi barvu kiize nez ostatni lidé ptislusné etnické
skupiny. Velmi snadno se spali na slunci (dokonce i pod mrakem). Pro dé€ti jsou nezbytné
opalovaci krémy s UV filtrem bliZzicim se 30. Porad'te se se svym détskym lékafem o
moznostech pouZivani krémi u miminek. Stejné tak je nezbytné pouZzivat dobré slune¢ni bryle
a riizné druhy kloboukii. Pti pobytu venku je vhodné nosit dlouhé rukavy i nohavice a pobyvat
ve stinu. Je dulezité umoznit ditéti za pomoci téchto opatfeni vést stejny zivot jako ostatni
déti.

Co Skola?

Skola muZe znamenat pro déti s albinismem zna¢nou zatdz. Piesto s miniméalnim
ptizpisobenim a minimalni asistenci mohou byt Zaci velmi Gspésni. Rodice i1 Skola by méli po
ukonceni sluzeb rané péce navazat kontakt se specidlné pedagogickym centrem a vyzadat si
dostupné podpirné sluzby, predevSim pravidelnou dochazku specidlniho pedagoga se
zaméfenim na déti s postizenim zraku — oftalmopeda. .

Socialni stranka vzdélani mize byt potencidlné vetsi problém. Déti dokazi byt velmi Casto
k sob& kruté - obzvlasté k tém, ktetfi se n¢jak lisi. Pfesto s laskyplnou podporou ze strany
rodiny i okoli miize dit¢ najit vrstevniky, ktefi je budou ptijimat takové, jaké je.



VétsSina zakh s albinismem se muze s odpovidajici podporou zucastnit bézného vyucovani.
Protoze kazdé dité s albinismem mé rozdilné zrakové problémy a nedokdze vyuzivat své
zrakové mozZnosti stejn¢ efektivng, je nutné ke kazdému ditéti s albinismem pfistupovat
individualng.

Podle ceského skolského zakona (zdkon 561) musi Skolsky systém zajistit zakim se
zdravotnim postizenim vzdélavani obsahem, formou a metodami odpovidajici jeho
vzdélavacim potfebam a moznostem. Reditel mateiské, zakladni, stiedni i vy$§i $koly mize se
souhlasem krajského ufadu zfidit ve tfid€, kde je zak se specialnimi vzdélavacimi pottebami,
funkci asistenta pedagoga. K tomu je nezbytné vyjadreni Skolského poradenského zatizeni,
vétSinou specialné pedagogického centra.

Je nutné, aby zak, jeho rodice, tfidni ucitel (popfipadé jeho asistent), oftalmoped z centra,
optometrista 1 oftalmolog spolupracovali jako tym. Spole¢né¢ musi uvazit, kde a jak dit¢ sedi,
zvazit spravné osvétleni, pouziti odpovidajicich optickych pomicek.Zarovenn by méli
napomahat socialnimu a emoc¢nimu vyvoji ditéte.

Misto ve tiidé

74k, tfidni ugitel a oftalmoped musi rozhodnout o misté ve tiidé. Vétsina déti s albinismem
sedi v prvni lavici, ale ne vSichni odtud vidi na tabuli. Né&ktefi Zaci nechtéji sedét v prvni
lavici a neni dobré je k tomu nutit. V tom piipad¢€ je nutné zajistit jim pfisun informaci jinym
zpisobem. Zak musi sedét tak, aby byl chranén pied oslnénim od okna a od zp&tného
projektoru a nestinil si hlavou. Ve tfidach se zativkami neni dobré sedét piimo pod svitidly..
Je mozné, Ze 74k se bude muset posadit na jiné misto pii sledovani filmu nebo filmovych
ukdzek. Mnoho Zzakli s albinismem ma potize se C¢tenim textu promitaného zpétnym
projektorem kviili oslnéni. Takovy zak by mél mit moznost okopirovat sipromitaci blanu
poté, co ucitel skonc¢i vyklad, pfipadné by si mél mit moznost okopirovat poznamky jiného
zéka.

Pouziti zvétSeného pisma.

Z4ci s albinismem mohou - ale nemusi - potiebovat velky tisk. Clenové tymu kolem zaka
musi zjistit jeho moznosti vidéni na blizko i na dalku na zékladé prostudovani zpravy
z o¢niho vySetieni. Specialni pedagog - oftalmoped by mél pozorovat dité, jak pracuje s rizné
velkymi pismeny. Oftalmoped pak muize zajistit vSechny knihy potfebné pro nésledujici skolni
rok, projit se zdkem potiebné texty a v ptipad¢ potteby zajistit jejich zvétSeni. Pravdépodobné
dalezitéjsi je kontrast nez samotna velikost pisma. Uvédomte si pii tom, ze zvétSovani je
fotografickd metoda, a tedy rozmazany text zlstane rozmazany. Je dulezité vzit v uvahu
zakovo rozhodnuti, které texty je tieba zvétsit.

Standardni materidly pro zakladni tfidy Skol pouzivaji dostateéné velky tisk, ktery je
pouzitelny 1 pro slabozraké. Pro tfeti a Ctvrtou tiidu doporuCujeme zvétSit matematické
uéebnice, protoze nékteré matematické symboly jsou dost malé. Zaci mohou chtit pouzivat
velky tisk ve Skole jen do urcitého véku do 4. az 6. tfidy. Pak se za takové knihy zacinaji
stydét, protoze ,,vycnivaji®. Pfesto mohou chtit pouzivat knihy s velkym tiskem doma.

Knihy pro vyuku psani na stroji nebo pocitaci je vétSinou potieba zvétsit a umistit na sklopnou
desku - stojanek, protoZze pii psani na kldvesnici neni mozné umistit opisovany text piilis
blizko. Stejny problém nastdva i u notovych zapist, protoze kvili nastroji neni mozno Cist
notopis zblizka.

Pro ty zéky, ktefi potiebuji knihy a materidly s velkym tiskem, muze obvykle specialni
pedaogog zajistit bézné¢ ucebnice s velkym tiskem. V nékterych piipadech musi mistni
vzdélavaci instituce materidly zvétsit vlastnimi silami. StarS$i Zaci mohou davat piednost
ucebnicim nahranym na magnetofonovych péscich.

Materialy, které si pfipravuje sam ucitel, je mozné studentim zvétSit nebo piecist. Pii
kopirovani je vétSinou moznost zvysit 1 kontrast ptislusného materialu.

Standardni postupové testy je tfeba vétSinou zvétsit, protoZe origindly testd se pouzivaji
opakovan¢, neni mozné do nich nic zapisovat a byvaji tisténé malym pismem. Testy, které se
vyhodnocuji strojové, jsou tisténé velmi malym pismem. Pozadavek na to, aby dité se




zrakovym postizenim opakované sledovalo zaddni v origindlni brozurce a zapisovalo
odpovéd do patticnych kolonek na odpovédni formulat, je extrémné namahavy. Kdyz se testy
zvetsi, Zaci mohou oznacovat odpovédi piimo do broZurky origindlniho zadéni. Do
piislugného formulafe mohou byt odpovédi piepsany pozdgji. Skolsky zakon p¥imo pamatuje i
na odpovidajici Gpravu pfijimacich a zavére¢nych testi.

Neoptické pomiicky

Pro 7aky se zrakovym postizenim mohou piedstavovat obrovskou pomoc poéitate. Zaci
s albinismem se mohou zacit ucit psat na klavesnici pii hrach, kde je nutné psat pismena, jiz
v matetské Skole. Nejpozdéji by se méli zacit ucit psat na stroji nebo na pocitacové klavesnici
ve treti tfidé zakladni Skoly. Pocitace s velkymi monitory a programem na zvétSeni pisma
mohou usnadnit star§im zaktiim pisemné tkoly.

CCTV (uzavieny televizni okruh - Cesky ekvivalent: kamerova zvétSovaci televizni lupa)
muize pomoci zakiim pii C¢teni schémat, grafl, obrazkd a texti. Pfi pouziti televizni lupy
pouzijte inverzni typ obrazkl ( bilé pismo na ¢erném pozadi) kvili snizeni jasu.

Optické pomicky

Pro ¢teni mohou zéci s albinismem pouzivat standardni lupy, které drzi v ruce, lupy na
stojanku nebo specidlni bryle na c¢teni, napi. bifokdlni se silnymi co¢kami na ¢Eteni nebo
dalekohledy pfipevnénymi piimo na brylich.

Kontaktni ¢o¢ky mohou pomoci na dalku. Né&kteti Zaci pouzivaji tzv. monokulary (malé,
v ruce drzené dalekohledy). Starsi studenti mohou pouzivat dvoucockovy systém, ktery muze
zlepsit schopnost Cist 1 vidét na dalku. Bioptické teleskopické ¢ocky vElenéné do normalnich
bryli dovoluji Zaklim pouZzivat bud’ standardni korektni ¢ocky nebo teleskop pro stfedni a delsi
vzdalenosti. N&které bioptické piistroje obsahuji dva rtizné teleskopy — jeden na dalku a jeden
na Cteni — , které jsou pfipevnény na jedny bryle. Novéjsi teleskopy pouzivaji mensi Cocky.

vvvvvv

zorné pole.

Oftalmoped, optometrista a oftalmolog specializovany na slabozraké mohou po vzajemné
konzultaci zajistit zakovi specialni pomucky podle individudlnich potfeb. V ordinaci by mé¢l
mit moznost vyzkouset si vSechny typy pomticek a vybrat si tu, ktera mu nejvice vyhovuje pro
konkrétni druh ¢innosti.Néktera pracovisté mohou pomicky zakiim zaptjcit na zkousku.
Oftalmoped ma za ukol naucit Zaka patii¢nou pomuicku spravné pouzivat.

Z4ci Gasto odmitaji pouZivat specialni pomiicky, protoZe pfitahuji pozornost. Piedstiraji, Ze
vidi, 1 kdyZ to neni pravda - jen aby byli jako ostatni. Mladsi Zaci obCas schovavaji, ztraceji
nebo poskozuji bryle.

Télesnd vychova

Skola musi najit zptisob, jak zafadit slabozraké Zaky do v§ech aktivit a zabranit tomu, aby jen
sedéli stranou. Hry s malym micem (tenis, badminton, softball, baseball) jsou pro zaky
s albinismem obtizné, a to kviili malé velikosti mice i jeho rychlosti. Hry s velkym mic¢em jim
vyhovuji podstatné 1épe (volejbal, basketbal). ZIuté nebo pestré mice jsou pro slabozraké zaky
viditeln€j$i. Plavéani, aerobik, gymnastiku, atletiku, jizdu na koni a lyzovani je mozné
provozovat jen s minimalnimi Gpravami.

Socialni podpora

Utitel by mél dokazat zabranit tomu, aby zak s albinismem pfitahoval pozornost. Zaci
s okulokutannim typem albinismu (kize 1 o€i) budou napadni v kazdém ptipadé a casto
potiebuji emocionalni podporu ve vztahu ke spoluzakiim. Nekteré rodiny zjistily, Ze je dobré,
kdyz tfidu seznami s tim, co to je albinismus, a spoji tuto ptfedndsku s diskusi na téma
respektovani odliSnosti.

Pokud se piece jenom vyskytne vici ditéti posmivani nebo jina forma ublizovani, rodice mu
mohou pomoci vyrovnat se se situaci tim, Ze mu budou oporou a budou s nim sdilet jeho
zkuSenosti a pocity. UZitecné jsou spolecné konzultace ucitele, oftalmopeda, rodict a zaka,
pfipadné asistenta.




Alternativy k béZnému typu vzdélavani

Ackoli vétSina déti s albinismem je schopnd uspét v normalni tfid¢, n€kdy se rodice
rozhodnou dité umistit ve specidlni tfidé spolu s ostatnimi détmi se zrakovym postiZenim
nebo dokonce ve specialni skole.

Pro vSechny Z4ky s albinismem neexistuje jednoznacny pfistup. V kazdém ptipad¢ trpélivost,
porozuméni a tvrda prace ve spojeni s tymem vzdélavacich odbornikd dokdze najit zpiisob,
jak dité s albinismem miize GspéSné fungovat ve vSeobecném vzdélavacim programu.
Individualni vzdélavaci program

Individualni vzdélavaci plan (IVP) je velmi dilezitou soucésti vzdélavaciho procesu déti se
zrakovym postizenim. IVP se pfipravuje vzdy na nasledujici rok. Popisuje potfebné adaptace a
modifikace, které zdk vyzaduje, aby mohl suspéchem vyuzit svoje zrakové schopnosti.
Setkani pii pripravé IVP nékdy znamenaji pro rodiCe i zaky napéti a naplni je nejistotou, ale
pomahaji rodi¢lim pochopit vzdélavaci proces i uvédomit si sva prava.

Rodice by si méli na setkani pfinést seznam otazek. M¢li by védét, Ze na setkani je jim
k dispozici kolektiv profesionalli s odbornymi znalostmi, kterych se mohou ptat a jimz mohou
naopak predat své znalosti o ditéti..

Je velmi dileZité na toto setkdni mit co nejcerstvéjsi zpravu od oftalmologa nebo optometristy
ditéte. Tato zprava spolu se zpravou oftalmopeda zaruc¢uje moznost co nejlépe uskutecnit
nutné upravy prostiedi ve tfid¢ 1 potiebné zvétSeni tiSténych materiala.

Na této schiizce by méli byt pfitomni nejméné tii lidé — oftalmoped, ktery se stara o rozvoj
zraku, Skolni administrator a rodic¢. Je diilezité, aby na tuto schiizku pfisli oba rodice, pokud
l1ze. Mezi dalsi zGcastnéné l1ze zahrnout — Skolniho psychologa, socidlniho pracovnika, dalsi
odborniky, kteti se podili na vychové — napt. logopeda apod. Této schlizky se mlize zicastnit i
zak. Rodice si maji byt védomi, ze znaji svoje dit¢ nejlépe. M¢Eli by naslouchat svému ditéti a
jednat v jeho zdjmu. Je dobré, kdyz rodice poslouchaji zpravy o ditéti a délaji si pozndmky o
nejasnych bodech, aby se na n€¢ mohli zeptat. Rodice by neméli souhlasit s IVP, dokud jej
peclivé neprostuduji a nesouhlasi s jeho obsahem. Rozhodné by nemé¢li nechavat rozhodovani
o ditéti na jinych a pfedem vyjadiovat souhlas se v§im, co je odborniky navrhovano.

Obvyklé¢ predstavy o slabozrakém ditéti nemusi platit pro kazdého stejné. Obecné vzato, velky
tisk nebo nahrané texty nejsou vzdy tim nejlepsim a nemély by byt pfijimany jako nahrada za
Spatné optické pomucky. IVP umoznuje rodicim déti se zrakovym postizenim pozadovat
individualni vzdé€lavaci plan usity jejich ditéti na miru.

Existuji dalSi zdravotni problémy spojené s albinismem?

Syndrom Hermanského-Pudliaka (HPS) je fidce se vyskytujici typ albinismu, ktery zahrnuje
krvacivost a onemocnéni plic. Zavaznost téchto problému se lisi ptipad od ptipadu. Pokud se
ditéti s albinismem snadno tvofi modfiny nebo neobvykle krvéci (napt. opakované krvaceni
znosu nebo krvavy prijem), je tfeba uvazovat otomto syndromu. HPS je mozné
diagnostikovat testy, které se neprovadéji na obvyklych klinikach, v nemocnicich nebo
referencnich laboratofich. Pfi tomto testu se zkouma krevni desticka vzorku na elektronovém
mikroskopu. Pfi HPS syndromu desticka obsahuje malé nebo zadné mmnozstvi ,hutnych
télisek*.

HPS mize také zahrnovat zanétlivé onemocnéni stiev nebo postizeni ledvin, pfip.
onemocnéni plic. Zavaznost téchto onemocnéni se lisi pripad od piipadu. Vyskyt tohoto
syndromu je velmi fidky a neni lehké jej rozpoznat z obvyklych krevnich testd,, pfesto je tieba
brat jeho moznost v tivahu.



Nejcastéji byly provadény studie na HPS mezi PortoriCany, i kdyz se vyskytuje po celém
svété. Poprvé byl rozpoznan u dvou ob&anti Ceskoslovenska v roce 1959. Podezieni na HPS
je nutno ovéfit u kazdého ditéte s albinismem, které ¢asto krvaci a lehce se mu tvoii modfiny.
Barva vlast a kiize u HPS je variabilni a podoba se ostatnim typtim albinismu. N¢kteti lidé
s HPS maji kiizi krémovou nebo bilou jako u prvniho typu albinismu. Jini mohou mit slune¢ni
pihy a zluté nebo svétle hnédé vlasy. Ojedin€le se vyskytnou i tmavé hnédé vlasy a svétle
pigmentovana klze, takze to vypada, jako kdyby ¢lovék mél o¢ni albinismus.
Barva o¢i miize byt od modré po hnédou. Zrakové vady jsou obdobné jako u ostatnich typi
albinismu:

- nystagmus — neovladatelny pohyb o¢i ze strany na stranu

- strabismus — Silhavost ,,dovniti* nebo ,,ven*

- citlivost na oslnujici svétlo

- snizena zrakova ostrost — 0,33 az 0,05
Krvécivost
Krvacivost u HP syndromu je vysledkem Spatné funkce krevnich desticek, malych krevnich
bun¢k, které se srazeji dohromady a zaceluji poni¢ené stény cév pii fiznuti, odfeni nebo
modfinach. Destickdm chybi pevné téliska. To jsou zdsobarny chemikalii, které desticky
potiebuji k tomu, aby se mohly shluknout dohromady.
Nachylnost ke krvacivosti u HPS je rlizna. ZvysSena tvorba modfin nebo ¢asté krvaceni z nosu
nemusi vyustit v diagnézu HPS. Nékdy mize byt krvaceni masivni jako pii operaci nebo pii
porodu. Uzivani 1€kt s G€innou latkou ovlivitujici srazlivost krve, jako je napf. kyselina
acetylsalycilova (acylpyrin, aspirin...), muize krvaceni zhorSovat.
Obvyklé testy, kterymi se zjistuje srazlivost krve, vétsinou vykazuji u HPS normadlni
vysledky. Tyto testy zahrnuji ¢as potfebny ke srazeni krve (tvorbé protrombinu PT), dil¢i Cas
k vytvofeni tromboplastinu (PTT) a zjisténi poétu krevnich desti¢ek. Cas krvaceni je obvykle
prodlouzeny, ale mize byt i normalni.
Nekteti lidé s HPS, ktefi trpi siln€jSim krvacenim, mohou mit dalsi problém. Mohou mit také
mens$i mnozstvi substance zpusobujici srazeni krve. Tato latka se nazyva von Willebrandiv
faktor. Jestlize je von Willebrandlv faktor nizs§i nez 70%, je znacné vysoké riziko krvéaceni.
Testovani krevnich vzorkli na von Willebrandiv faktor provadéji nékteré nemocnicni
laboratote.
Onemocnéni plic
HPS také zahrnuje onemocnéni plic. Mnoho lidi s HPS trpi plicni fibrézou, coz znamena, Ze
plicni tkan se zajizvi a omezuje kapacitu plic. Plicni postiZzeni se Casem zhorSuji. Spirometrie,
kterda mefi mnozstvi vzduchu, které ¢lovék vyfoukne do pfistroje, mize ukézat vznikajici
problém diive, nez se zmény objevi na rentgenovém snimku.
Infekéni onemocnéni stiev
Dal8im problémem spojenym s HPS je zanétlivé onemocnéni stiev, které miize zplisobovat
krvavy priijem nebo bolesti biicha. Stfevni problémy u HPS jsou obdobné jako u obvyklého
chronického onemocnéni stfev — Crohnovy choroby, ale nereaguji dobie na 1é¢bu obvyklou u
Crohnovy choroby. V nékterych ptipadech mtze byt ztrata krve pfi prijmu tak silna, ze stav
vyzaduje infuze nebo operaci.
Onemocnéni plic a stfev mé — jak se zda — néco spolecného s ,,ceroidem®, nazloutlou latkou,
ktera se nachdzi v mnoha riznych organech lidi s HPS. Zatim se nepodafilo objevit pravou
podstatu této latky. Novéjsi studie objevily gen HPS na chromozomu 10, ale tento gen se
nevyskytuje u v8ech lidi s HPS. Zda se, Ze tento gen zplsobuje tvorbu proteinu v membranach
drobouckych uzlickt chemikalii uvnitt bunék. Mezi témito uzlicky jsou lysozomy, které maji
za ukol odstraiovat zbytky po odumielych buiikach.
Zmény zévaznosti
Jednim z nejvaznéjSich problémt HPS je, ze jeho vyvoj je naprosto nepiedvidatelny.
Krvécivost u HPS se velmi 1i$i — od mirné tvorby modfin az po Zivot ohroZujici krvéaceni.
Nékteré déti maji problém s krvacivosti pfi malé operaci jako napt. pii upraveé usni trubice.




Postizeni stfev se vétSinou nevyviji do doby dospivani, ackoliv existovaly pfipady i u
novorozencul. PostiZeni plic se nemusi rozvinout az do dospélosti.

Diky tomu, Ze zavaznost a vyskyt téchto komplikaci jsou dost rtzné a syndrom HPS je
natolik neznamy, ze o ném mnoho chirurgl neslyselo, je nutné, aby lid¢ s albinismem o HPS
veédéli. Déti s albinismem by nemély brat 1éky ovlivitujici srazlivost krve, napt. s obsahem
kys. acetylosalycilové. Jestlize se né¢jakému ditéti lehce tvoii modfiny a trpi zanéty tlustého
stteva, ptipadné musi podstoupit operaci, je velmi dualezité¢ informovat o téchto problémech
1ékate a nasmérovat ho ke zdrojim piislusnych informaci.

Genetika albinismu: témét u vSech typl albinismu je ktomu, aby se narodilo dité
s albinismem, tfeba, aby oba rodi¢e byli nositeli genu albinismu,. Protoze télo dostava pfi
zrodu dvé sady gend, mize mit clovék normalni pigmentaci, ale byt zadroven nositelem genu
albinismu. Kdyz ma osoba jeden gen pro normalni pigmentaci a jeden gen pro albinismus,
bude mit dostatek genetické informace pro tvorbu normélniho pigmentu. Gen albinismu je
»recesivni — tedy nezptsobi albinismus, pokud se ve druhé sadé¢ gent nevyskytne druhy
Lrecesivni® gen albinismu. V tomto pfipad¢ pak ¢lovék nema gen, ktery umozituje normalni
tvorbu pigmentu.

Jestlize oba rodice jsou nositeli genu albinismu a Zadny z nich nema albinismus, je u kazdého
téhotenstvi pravdépodobnost jedna ku ctyfem, ze dit€¢ bude mit albinismus. Tento typ
dédi¢nosti se nazyva autosomalné recesivni dédi¢nost.

Kazdy rodi¢ ditéte s okulokutannim albinismem musi byt nositelem tohoto genu. Nositeli
musi byt oba — otec 1 matka. Pro rodice, jejichz dit¢ nema albinismus, neexistuje jednoduchy
test na odhaleni, jestli jsou nebo nejsou nositeli genu albinismu. Védci analyzovali DNA lidi
s albinismem a nasli zmény, které zptisobuji albinismus, ale tyto zmény nejsou vzdy piesné na
stejném misté dokonce ani pro konkrétni typ albinismu. Tyto testy nejsou tedy prikazné.

Ve vétsiné ptipadi je albinismus vazany na chromozom X, to znamena, Ze gen pro albinismus
se nachazi na chromozomu X. Albinismus vazany na X chromozom se vyskytuje téméf
exkluzivné jen u muzi. Pienasi se z matek, které maji tento gen, na syny. V piipadé, Ze je
matka nositelkou tohoto genu, je u syna Sance 1 ku 2, ze bude mit o¢ni albinismus. Matky,
které prenaSeji tento gen, mohou mit pigmentové skvrny na zadni strané sitnice, ale nemaji
pln¢ vyvinuty syndrom oc¢niho albinismu. Oftalmologové dokézi tyto pigmentové skvrny
identifikovat pfiblizn€ v 80% piipadli. Albinismus vazany na X chromozom se také nazyva
Nettleship-Falls o¢ni albinismus.

Mén¢ Casty o¢ni albinismus vykazuje odlisny vzorec dédi¢nosti — autosomalné recesivni. U
tohoto typu albinismu jsou oba rodiCe ditéte s postizenim nositeli tohoto genu. Postihuje
stejné hochy i divky. Jestlize oba rodiCe jsou nositeli tohoto genu, je Sance 1 ku 4, Ze jejich
dit¢ bude mit o¢ni albinismus. Novéjsi studie naznacuji, Ze autosomalné recesivni albinismus
je forma okulokutdnniho albinismu. Barva kiize a vlasii miZze byt o néco svétlejsi nez u
ostatnich ¢leni rodiny. Autosomalné recesivni albinismus mize byt varianta bud’ vazana na
Spatny metabolismus tyrosinazy (typ 1) nebo P genu (typ 2) okulokutdnniho albinismu.

Testy na gen o¢niho albinismu

Védci objevili neékteré (ale ne vSechny) vady DNA u o¢niho albinismu. Proto krevni testy na
identifikaci genli pro rtizné typy albinismu nejsou dostatecné presvédcivé, a nemohou se tedy
pouzit pro genetické poradenstvi. Oftalmolog vétSinou dokéaze rozeznat pigmentové skvrny na
sitnici prenasecky genu albinismu vazaného na X chromozom. JestliZze tyto skvrny nejsou
ziejmé, vyzkumna laboratof miize vysetiit vlasovou cibulku nebo kozni biopsii ditéte. Ta by
vykazovala neobvykle velké granule pigmentu u oc¢niho albinismu vazaného na X
chromozom. U autosomdlné recesivniho typu oc¢niho albinismu by se velké granule
nevyskytovaly. S konkrétnimi dotazy na jednotlivé pfipady a mozZnosti dédi¢nosti se musi
zajemci obratit na genetickou poradnu. Mnoho rodi¢ii déti s ocnim albinismem se rozhodne




mit vic déti. Zjisti, Zze pokud jejich dit€¢ ma odpovidajici podporu a pomoc, dokaze fungovat
,»hormalné* navzdory svému zrakovému postizeni.



