Albinism

Albinism &r en &rftlig pigmentstérning som medfor
paverkan pa égonen och ofta éGven pé har

och hud.

Klassisk albinism delas in i tva huvudformer,
okulokutan albinism och okular albinism. Albinism
kan férekomma isolerat eller i kombination med
andra symtom.

Uppskattningsvis finns det 500 personer med okulokutan
eller okulér albinism i Sverige. Det finns ocksé lindrigare
former av albinism som &r vanligare.

Symtom

Vid okulokutan albinism &r sévél 6gon och syn som hud och
hér paverkade. Vid okulér albinism paverkas for det mesta
enbart dgonen och synen.

De flesta med albinism har en lindrig till mattlig synned-
sattning. Den uppstar till f61jd av en minskad pigmentering
av 0gat samt en paverkad utveckling av synnerver, synbanor
och strukturen i en del av 6gat som anvinds for att se skarpt.

Hos de flesta med okulokutan eller okulér albinism é&r syn-
skérpan nedsatt under hela livet, men vid lindrigare former
kan synskérpan successivt utvecklas sd mycket att personen
inte ldngre rdknas som synskadad.

En pétaglig ljuskénslighet ar vanligt. For manga leder den
till storre svarigheter 4n den nedsatta synskérpan och kan
orsaka forsdmrad synforméga, obehag, huvudvérk och osik-
erhet nir det géller rorelse och forflyttningar. Ménga har
ocksa brytningsfel, forsdmrat stereoseende, skelning och
Ogondarr (nystagmus).

Pé grund av bristen pa pigment har personer med okulo-
kutan albinism vanligen ljusare har och hud &n forvéntat.

Exponering for solljus okar risken for vissa typer av hud-
cancer hos personer med okulokutan albinism.

Orsak

Albinism orsakas av fordndringar i en av flera olika gener
som paverkar pigmenteringen av 6gon, hud och hér.

Behandling

Det finns ingen behandling som botar albinism. Behand-
lingen inriktas pd att lindra symtomen, forebygga medicin-
ska komplikationer och kompensera for de funktionsnedsatt-
ningar som tillstdndet leder till.

Under uppvixtaren behdver barn med albinism regelbundet
undersokas av en dgonldkare bland annat fér bedémning av
glasdgonbehov och synfunktion. De som har en synskada
behdver synhabilitering for att fa hjdlp att anvénda sin syn-
formaga eller ldra sig tekniker som kompenserar for syn-
skadan, samt fi synhjédlpmedel. Synhabilitering sker i nira
samarbete mellan 6gonklinik och synhabiliteringsteamet.

Skolgéng, yrkesval och socialt liv kan paverkas och peda-
gogiska, tekniska och sociala atgérder anpassas efter alder
och livssituation. Det &r viktigt att personer med albinism far
psykologiskt och socialt stod med fokus pa att leva med ett
annorlunda utseende.

Alla med albinism bor far trdffa en hudlidkare for att fa
information om solskador och solskydd. Personer med
okulokutan albinism méaste undvika onddig exponering for
solljus.

Resurser

Resurser for 6gondiagnostik finns vid landets samtliga
o0gonkliniker, dir d&ven provtagning for DNA-baserad
diagnostik gors.

Vid Specialpedagogiska skolmyndigheten finns rddgivare
med kunskap om pedagogiska konsekvenser vid bland annat
synskada.

Vid universitetssjukhusen finns Centrum for sillsynta
diagnoser (CSD). De kan ge végledning och information om
sdllsynta hélsotillstand.

Samhallets stodinsatser

Barn, ungdomar och vuxna med funktionsnedsittningar kan
fa olika typer av stod och insatser. Mer information finns i
Socialstyrelsens kunskapsdatabas om sillsynta
hélsotillstand, under Samhdillets stédinsatser.

Intresseorganisationer
» SRF, Synskadades Riksforbund

 Riksforbundet Séllsynta diagnoser

Las mer

Det hér &dr en kort sammanfattning av texten i
Socialstyrelsens kunskapsdatabas om séllsynta
hélsotillstdnd. Se vidare
socialstyrelsen.se/sallsynta-halsotillstand.

Texterna i kunskapsdatabasen produceras av
Informationscentrum for séllsynta hélsotillstdnd vid
Agrenska pa uppdrag av Socialstyrelsen.

E-post: sallsyntahalsotillstand@agrenska.se,

agrenska.se/informationscentrum
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