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Abstrakt:

Zivot albinti na africkém kontinentu se zna¢né li$i od Zivota albind v jinych ¢astech
svéta. V Tanzanii, kde je prevalence v ramci Afriky nejvyssi, predstavuje albinismus
vazny zdravotni a sociadlni problém. Nizka vzdélanost obyvatel a prevaha
tradi¢niho lécitelstvi ma za nasledek tvrdé represe proti albintim, které casto konci
jejich smrti. V oblasti zdravotni je pak nejvétSim problémem rakovina kiize, ktera
patii khlavni pri¢iné umrti. Cilem této bakalarské prace je proto analyza
zdravotnich a socialnich dopadi albinismu se zamérenim na Tanzanii. V zavéru
prace jsou navrzeny pripadné moznosti FeSeni zdravotnich a socialnich problémi

spojenych s albinismem na tizemi Tanzanie.

Klicova slova: albinismus, zdravotni problémy, Tanzanie, prevalence vrazdy,

muti, socidlni dopady, rakovina, stigma, osoby s albinismem, albini.



Abstract:

Life of albinos in Africa is very different from the lives of albinos in other parts of
the world. In Tanzania, where the prevalence is highest in Africa, albinism is a
serious medical and social problem. Low education level of the population and the
predominance of traditional medicine has resulted in severe repression against
albinos, which often ends in their death. In the area of health is the biggest
problem skin cancer, which is the main cause of death. The aim of this bachelor
thesis is an analysis of the health and social impact of albinism, with a focus on
Tanzania. In the end, I propose possible options for addressing health and social

problems associated with albinism in the territory of Tanzania.

Key words: albinism, health problems, Tanzania, prevalence murder, muti,

social impacts, cancer, stigma, people with albinism, albino
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Uvod

Tématem bakalarské prace jsou socialni dopady albinismu v Subsaharské
Africe se zaméfenim na Tanzanii. Tanzanie patii k zemim s nejvyssi prevalenci
albinismu na svété. Vzhledem k prevazujici negroidni rase, maji albini vyrazné
horsi postaveni ve spolecnosti, nezli je tomu u pacientd s albinismem na Uzemi
Evropy a Severni Ameriky, kde prevazuje europoidni rasa. Na zakladé myti
a stale pretrvavajiciho stigmatu, jsou albini v Subsaharské Africe v nevyhodném
ekonomickém a socialnim postaveni. Casto se stavaji teréem nasili a to predevsim
za UCelem obohaceni. Neni vyjimkou, Ze se na kiivdach podileji i osoby vySe
postavené, v nékterych pripadech i samotni 1ékari. Jejich koncetiny se stavaji
zadanou komoditou pro rizné ritualni praktiky. Albini tak stale ziji ve strachu,
zdali se svychodem slunce znovu probudi nebo se stanou obéti obchodniki
sjejich télem. Nadéjim na lepSi zitfky brani albintim i prostiredi, ve kterém
se vyskytuji. Témér rovnikova poloha Tanzanie zptsobuje, Ze jen malé procento
albinti, prekroci vékovou hranici 40 let. Po cely Zivot trpi pocitem paleni a svédéni
ktze, ktery je doprovazi kazdy den poté, co vystavi svoji oslabenou pokozku
zhavému slunci. Nasledkem opakovaného poskozeni kiize je rakovina, ktera
je vétSinou odhalena az v poslednim stadiu. Dostupnost prostiedkli na ochranu
pokoZky i specializovanych center je pro vétSinu ekonomicky znevyhodnénych

rodin pouhym snem.

Tématika albinismu v Subsaharské Africe neni ptili§ atraktivni pro okolni svét,
mnohem vice na sebe strhavaji pozornost oblasti plisobeni multilateralnich
organizaci, které resi velké globalni vyzvy, jimiZ problém albinismus v Subsaharské
Africe neni. V Cervenci 2008 zprava Vicky Ntetemi o vrazdach albini zasahla cely
svét. Na zakladé mezinarodniho tlaku ucinila Tanzanska vlada radikalni opatteni
a spolu sneziskovymi organizacemi se snazi situaci albinlG zlepsit. Téma
bakalarské prace jsem si zvolila po zhlédnuti dokumentu, jenZ popisoval negativni

faktory zivota albinii na izemi Tanzanie.
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Cilem bakalarské prace je analyza socidlnich a zdravotnich rizik u pacienti
salbinismem na udzemi Tanzanie. Prvni kapitola je vénovana uvodu
do problematiky albinismu, ktera tvori zakladni pilif celé prace. Soucasti kapitoly
je predstaveni albinismu z obecné, genetické a historické perspektivy a uvedeni
do zdravotnich a psychosociadlnich problémi spojenych s albinismem. Druha
kapitola je stéZejni Casti prace, kterad se vénuje zakladnim informacim o teritoriu
Tanzanie, pri¢cinam zvySené prevalence albinismu na uzemi Tanzanie
a subsaharského regionu, dale pak socidlnimu postaveni albinG v tanzanské
spolecnosti a zdravotnim nasledkim a péci o pacienty s albinismem. Predevsim,
je zde rozvijeno téma stigmatizace a nasili pachané na albinech v Tanzanii.
Z téchto dtvodl ji bude vénovan nejvétsi prostor vcelé praci. Treti kapitola
se zabyva neziskovymi organizacemi, které pulsobi v oblasti problematiky
albinismu v podobé ochrany albinG a zlepsSeni jejich zdravotni péce na uzemi
Tanzanie. Zavérem shrneme zjisténé poznatky a navrhneme mozZna teSeni

v oblasti socialni a zdravotnich aspektii albinismu na tzemi Tanzanie.

Kapitola odliSné vnimani albinismu v jednotlivych regionech svéta byla po
konzultacich s vyucujicimi zamérné vyiazena z diivodu priliSného rozsahu tématu.
Prace se tedy zamérila pouze na oblast Subsaharské Afriky, konkrétné

na Tanzanii.

Bakalarska prace ma teoretickou cast, na jejiZ vypracovani byla pouZita metoda
kvalitativni. Soucasti prace je reserse literatury, analyza dokumentti a kompilace.
Dale pak pripadova studie, ktera se opira o skutecné piibéhy obéti nasili

pachaného na albinech.

Vzhledem knedostatku kniZzni literatury byla kvypracovani prace pouZita
literatura v elektronické podobé. Na zakladé aktualnosti tématu jsou hlavnimi
zdroji odborné 1ékar'ské, socialni studie a internetova periodika. Pro nizky pocet

zdroji v ceském jazyce bylo ¢erpano predevsim z cizojazycné literatury.
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1. Uvod do problematiky albinismu

1. 1 Albinismus v obecném pojeti

Albinismus je geneticky podminéné onemocnéni, které se projevuje
poruchou produkce melaninu, jenZ urcuje zbarveni tkani a u c¢lovéka ovliviiuje
piredevSim barvu vlasl, kiize a oc¢i. (Carden et al., 1998) Toto onemocnéni

’

se vyskytuje vlidské i zvireci risi, vyjimkou neni hmyz, ryby ani ptaci. U lidi
muizeme rozliSit dvé formy albinismu. Ocular albinismus a oculocutaneous
albinismus. Ocular albinismus je forma albinismu, ktera postihuje predevsim zrak,
zatimco zbarveni kiize je normalni. Druhym typem, a také nejCastéjSim, je pak
oculocutaneous albinismus, ktery se projevuje absenci nebo sniZenim pigmentu
v klizi, vlasech a ocich. (Robins, 2005) Albinismus ovliviiuje a postihuje veskerou
lidskou populaci, nezavisle na etniku. Stupen hypopigmentace! se vsak u rtiznych
forem albinismu lisi v zavislosti na typu oculacutanous albinismu?. (Carden et al.,
1998) Prevalence3 OCA se vyrazné lisi v zavislosti na jednotlivych regionech svéta
i na zakladé rasové prisluSnosti. V celosvétovém meéritku trpi poruchou produkce
melaninu, jednou z forem albinismu, priblizné 1 z 17 000. (Grgnskov et al., 2007)
Vyskyt OCA u europoidni rasy se pohybuje mezi 1:10 000 aZ 1:20 000. U negroidni
rasy je albinismus mnohem castéjs$i mezi africkymi Cernochy neZ mezi negroidni
rasou na uzemi Severni Ameriky. Napriklad na Uzemi Nigérie je prevalence
1:5000, zatimco u americkych ¢ernochi jsou hodnoty shodné s europoidni rasou

1:10 000.

OCA muzeme dale délit na dvé zakladni formy, na tyrozindze-pozitivni
a tyrozinaze-negativni oculocutaneous albinismus. Tyrozinaze-negativni. (tyr-neg)

v

typ OCA1A patii mezi nejzadvaznéjsi formy poruchy pigmentace. Projevuje

1 Porucha produkce melaninu, projevujici se absenci nebo sniZzenim pigmentace. (Velky lékarsky
slovnik, 2008)

2 Dale jiz OCA (oculacutaneous albinismus)

3 Pocet nemocnych ve vybrané populaci k ur¢itému datu. (Velky 1ékarsky slovnik, 2008)
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se naprostym nedostatkem produkce melaninu po cely Zivot. Mezi symptomy tyr-
neg patii snéhové bilé vlasy, bila az nartizovéla pokozka a Sedivé az modro-Sedivé
zbarvena duhovka. Druhd forma albinismu tyrozinaze-pozitivni oculocutaneous
albinismus (tyr-pos), (Robins, 2005), OCA1B, OCA2, OCA3 a OCA4. Riizné typy
OCA jsou zpusobeny mutacemi riiznych gent. Proto se k presné diagnéze OCA
pouzivd molekuldrni diagnostika. NejcastéjSim typem albinismu u africkych
cernochii je OCA2. (Hong et al., 2006; Grgnskov et al., 2007), ktery je zptsobeny
mutaci OCA2 genu. (Castéji zndmého jako P gen) P gen produkuje tzv. P protein,
ktery zpulsobuje pienos malych molekul, napt. tyrosinu, ktery se podili
na produkci melaninu. Tato forma albinismu se projevuje absenci nebo ¢aste¢nym
snizenim pigmentu. Na rozdil od OCAl1A se nemusi projevovat razovym
zbarvenim duhovky. Jedinci postiZzeni OCA2 také maiji lepsi zrakovou ostrost, nez

pacienti s OCA1. (Grgnskov et al., 2007)
1. 2 Albinismus v genetickém pojeti

Albinismus je autosomalné recesivni choroba. (Hong et al, 2006) To
znamena, Ze se tato anomalie nevyskytuje v kazdé generaci, ale vétSinou kazdou
druhou generaci. Albinismus se projevi u homozygoti, jejichZ rodicCe, recesivni
albinismus. Podle Mendelovych zakonli o dédicnosti je tak 25% Sance,
ze se heterozygotnim rodi¢Cim narodi albin. Dal$i potomci maji 67% Sanci,
Ze se stanou prenaseCi mutace genu, ktera zptsobuje albinismus. (Robins, 2005)
V pripadé, Ze se zkriZi dva homozygoti albini, budou vSichni jejich potomci také
albini. V africkych populacich je prevalence albinismu typu OCA2 velmi casta,
proto mizZeme vidét postizené jedince ve vice nez jedné generaci. (Grgnskov et al.,

2007)

4 Jedinec, ktery ve svém genovém paru ma dvé rizné alely. Opakem je homozygot. (Velky lékarsky
slovnik, 2008)
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1. 3 Historie albinismu

Prvni zminka o albinismu u ¢lovéka byla zaznamenana v 1. stoleti. n. 1.
(Frogatt, 1960) Zakladni klasifikace byla predloZena v roce 1911 jako ,, ten, jehoz
plet je bledd nebo mlécna, jehoZ vlasy jsou bilé, Zluté nebo slamové zbarvené
a jehoz o¢i maji rtzové C¢i rudé zornice, prisvitnou duhovku sneobvyklymi
poruchami vidéni, jako je napriklad nystagmus nebo ametropie“ (Pearson, 1911).
ProtoZe pro rané spisovatele bylo obtiZné predstavit si, Ze albini mohou pochazet
z jedinc(, u kterych se tato pigmentova abnormalita neprojevila, vznikalo mnoho
teorii o tzv. ,Bilé rase“> Ci izolovanych skupinach albint. Tyto teorie byly
vyvraceny aZ nedavno. (Frogatt, 1960) Nejvétsi popularitu ziskala problematika
albinismu koncem 18. stoleti, avSak casté zaznamy o albinech najdeme jiZz

ve stfedovékych dilech. (Pearson, 1911)

Zakladem slova albin je latinské slovo ,albus“. (Robins, 2005) Frogatt (1960)
uvadi, Ze ptivod slova je portugalsky a poprvé ho pouzil Balthazar Tellez (1660 in
Frogatt, 1960), ktery na svych obchodnich cestach podél afrického poreZi referuje
o ,Cernych” albinech, neboli albinismu u negroidni rasy. Nasledné se tento vyraz
zaCal Sirit predevSim v hovorové reci. AZ teprve o stoleti pozdéji se objevil
i ve francouzsting, anglictiné a némciné. V 19. stoleti se pak slovo ,albino“ stalo
béZnym. V historii je zaznamendn i vyraz pro Ze nu albinku, neboli ,albiness”,
tento termin se neshledal s velkou popularitou a dnes jiZ neni pouZivan. Frogatt
dale zminuje i teorii zastavajici nazor, Ze albini prisli z Albanie a tudiZ i pojem
»albino“ pochazi pravé odtud. Podobnost téchto slov znaci urcitou piibuznost mezi

"

»,albinos “ a ,Albania“, to vSak nemusi byt zcela pravda. ,Albania“ bylo slovo
pouzivané Reky oznacujici vzdalenou nebo neprozkoumanou zemi. Rani Fimsti
autori uvadéji totéz. V 1. stoleti n. . se vyraz ,Albania“ vice specifikoval, na zemi
leZici mezi Vychodnim Kavkazem a Kaspickym moiem. Nazev byl idajné odvozen
od obyvatel Alby v Italii, ktefi kolem roku 65 pf. n. l. toto tizemi obsadili. Soucasna

Albanie, jak ji zname, dostala své jméno o mnoho let pozdéji. Avsak vztah mezi

5 ,Bila rasa“ jedinci trpici albinismem
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Albanii a pivodem slova albino je cisté nahodny. Znamena to ale, Ze predtim nez
se slovo ,albino“ dostalo do béZné reci, byli albini oznacovani jako , Albians“ nebo

»Albanes”. (Frogatt, 1960)

Prvotni zaznamy o ,Bilé rase” pochazi jiz ze Starovéku. Plinius (in Pearson, 1911)
zminuje jedince, ktefi maji Sedé oci a svétlé vlasy, vidici 1épe v noci nez pres den. V
té dobé nazorovy trend poukazoval na existenci kmenu, rasy nebo naroda albin.
Zminky o existenci albinské rasy pochazely predevsim z Afriky a to hlavné Stidanu
a oblasti dneSni Demokratické republiky Kongo, v minulosti kralovstvi Loango.
,Bila rasa“ je objevena i na uzemi dne$ni Etiopie. Slovo ,Ethiopian“ znamena
v tomto pripadé obyvatele vnitrozemi Afrického pobreZi nikoli Etiopie, jak ji zname
z dnesSni doby. Frogatt (1960), ktery ve svém pojednani o ,Bilé rase“ uvadi,
Ze se jedna o obyvatele z oblasti rovniku aZ po obratnik Raka a pojem Etiopie
se také pojem Leucaethiopes, coZ mohli byt Berbefi nebo jiné kmeny se svétlou
kazi, nemuselo se nutné jednat o albiny. Podle Pliniuse (in Pearson, 1911), byli
Leucaethiopes obyvatelé na uzemi vnitfniho obvodu Afriky, smérem ke Gaetulii,
zasahujici poust. Nazyvani také jako ,bili Maufi“. AvSak pozdéji se prokazalo,
Ze negroidni rasa ma vice barevnych variaci a tak svétlé zbarveni pokozky
obyvatel Leucaethiopes nedokazuje jejich albinsky ptvod. Nékteré zdroje
se zminuji o existenci izolovanych skupin albint, v jejichZz skupinach dochazelo
jen k snatkiim mezi albiny. Podle Pearsona (1911), nemiiZeme s jistotou rici, zdali
se jednalo o snatky dobrovolné nebo nucené, napiiklad na natlak panovniki.
Jednd se o mozné vysvétleni zvySené frekvence, ale nepotvrzuje to existenci
kment nebo rasy albinli. Kromé Afrického kontinentu, referuji starovéci autofri
i o albinech na Uzemi Indie, Ceylonu, ale také v Brazilii a Centralni Americe.

(Pearson, 1911)

0d padu Rima aZ do 16. stoleti nejsou v zapadni literatufe znamy Zadné dalsi
zpravy o ,Bilé“ rase. Do 12. stoleti doslo jen kvelmi nepatrnym pokrokim
ve védeckém mysSleni a ani 13. stoleti a s nim obrozeni védy neprineslo Zadné

nové pokroky v oblasti zkoumani albinismu. V popredi véd byla spiSe matematika
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a optika neZ biologie, teologie byla stidle na vrcholu vSeho védéni. Medicina
v pravém slova smyslu byla kaciiskou zalezitosti. V 15. a 16. stoleti oteviel rozvoj
namoiniho prizkumu nové moznosti pro obchod a kolonizaci. Vystiredni pribéhy
cestovatelli, namoiniki a misionaid se dostaly k Siroké verejnosti. (Frogatt, 1960)
Koncem 16. stoleti se objevuji dila pojednavajici o problematice albinismu
v Africe. Lyon (in Pearson, 1911) popisuje situaci albinti na dvore kralovstvi
Loango a poukazuje na urcitou stigmatizaci. Uvadi, Ze ostatni Africané
se vyhybaji albiniim, jako ,monstrim“ i presto, Ze tvoii vyznamnou skupinu
na kralovském dvore. Dalsi zpravy a dokumenty o existenci ,Bilé rasy“ nebyly
brany vaziné az do poloviny 18. stoleti. (Frogatt, 1960) Vroce 1819 prichazi
Bowditch (in Pearson, 1911) s diikazem o existenci rtiznych odstinti barvy pleti od
cervené, médéné aZ po bilou v Kralovstvi Ashantee’s v Zapadni Africe. Také uvadi,
Ze se jednalo o nemocné, vyhublé jedince, z nichZ se u nékterych skute¢né mohlo

jednat o albiny.
1.4 Zdravotni problémy spojené s albinismem

Albinismus je onemocnéni, které ovliviiuje nejen osoby trpici touto
dédicnou anomalii, ale i rodinné prislusniky, po strance zdravotni, socialni
a psychologické. Témér 100% osob postiZenych albinismem, trpi zaroven
poruchou zraku, kterd je nasledkem hypopigmentace projevujici
se i ve zrakovém ustroji. Zrak se tedy nevyviji normalné a dochazi k zavaznym
poruchdam vidéni. Pfikladem je zvySend citlivost na slunce, tzv. fotofobie, dalSim
Castym onemocnénim je nystagmus®, myopie’ a strabismus8. SniZeni melaninu
piinasi nejen zrakové poruchy, ale také rizika poskozeni kize. Lidé trpici
albinismem, jsou silné nachylni k popaleni pokoZky. NejzranitelnéjSimi misty, jsou
piredevsim nejvice odhalené casti klize. Napriklad tvare, oblast krku, usi a ramena.

V pripadé poskozeni kiize se jednda o popaleniny, puchyie, povrchové viedy,

6 Trhavé nekontrolovatelné pohyby oka (viz. kapitola 1.4.2)

7 Kratkozrakost, rozostiené vidéni na vétsi vzdalenosti. (RNIB, 2013 a)

8 Silhani, stav kdy o€i nejsou ve spravné roviné, kazdé oko se pohybuje jinym smérem. (EyeSmart,
2013)
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slune¢ni Kkeratézu® a nejzavaznéjSim nasledkem, vystaveni pokozky slunci,
je bazocelularni, spinocelularni karcinom a melanom kiize. (viz. kapitola 1. 4. 3)
Diilezitymi nastroji k prevenci, jsou preparaty ochranujici pokozku pred skodlivym
UV zarenim, napriklad opalovaci krémy nebo mléka. Nasledkem c¢astého socialniho
znevyhodnéni, maji albini v rozvojovych zemich k témto prostredkiim jen omezeny

pristup. (Hong et al., 2006)

1. 4. 1 Fofobie

v

Fotofobie je jednim z nejbéznéjSich priznakl albinismu. Aby mohl clovék
vnimat barvy a své okoli, potrebuje svétlo, které odrazi tvary predméti a barvy.
Tyto signaly pak dale putuji pomoci zrakového ustroji az do naSeho mozku, kde
jsou zpracovany a vyhodnoceny. Svétlo je tudiZ nepostradatelné pro spravné
fungovani naseho zraku. Fotofobie neboli svétloplachost, je u kazdého jedince
odlisna. (RNIB, 2013 b), Maze byt také piiznakem oc¢ni choroby nebo nasledkem
strabismu a myopie. (EyeSmart, 2013) ProtoZe osoby s albinismem maji sniZeny
pigment nejen v pokoZce, ale také v oblasti oc¢i, zptsobuje fotofobie vysokou
bolestivost nebo dokonce stav migrény. Lécba svétloplachosti zavisi predevsim
na pricing, jeji postup a uspésnost se tak liSi ptripad od pripadu. Nejucinnéjsi
ochranou pred bolestivym pronikdnim slune¢niho zareni do oka jsou slunecni
bryle a pokryvka hlavy. K potla¢eni svétloplachosti mohou byt prinosné také

samozatmavovaci kontaktni cocky a dioptrické bryle se zatmavovacimi skly, které

zamezi nadmérnému prisunu slunec¢nich paprskt do oka. (RNIB, 2013 b)
1. 4. 2 Nystagmus

Jednd se prevazné o déditné onemocnéni, které je i moZné ziskat

v pribéhu zivota napiiklad jako nasledek mozkové mrtvice. Tato zrakova porucha

9Je to hrubé, nahnédlé loZisko obvykle s Supinami. Vznika poté, co je imunitni systém kiize oslaben
a neschopen opravovat bunécéné zmeény ptisobené slunec¢nim zarenim. (Velky lékaisky slovnik,
2008)
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také souvisi smnoha nemocemi, véetné albinismu. Obecné muZeme Tici,

ze postihuje rtizné lidi z riznych pricin.

Nystagmus se projevuje trhavymi nekontrolovatelnymi pohyby oka. Nasledkem
je Kkratkozrakost, ve vyjimecnych piipadech i slepota. Vzhledem Kk riznym
stupniim postiZeni nystagmem miizeme najit i pacienty, ktefi Ziji normalni Zivot.
Nékteri jsou schopni i fizeni motorovych vozidel. Pro usnadnéni Zivota, napriklad
vramci prace ¢i navstévy Skoly, se pouZiva specidlni pocitacova technika pro
zrakové postiZzené osoby. Schopnost vidéni se u pacienti snystagmem méni
v pribéhu dne v zavislosti na emocionalnim rozpolozeni a fyzickych faktorech,
jako je unava, nervozita, stres a neznamé prostiedi. Bryle ani kontaktni Cocky
nemohou zcela potlacit priznaky nystagmu, ale mohou je redukovat. Pacienti
s timto onemocnénim trpi zhorSenim vnimani prostoru a problémy s rovnovahou,
coZ omezuje jejich flexibilitu pohybu. Pomalé c¢teni a dalsi projevy tohoto
onemocnéni zpisobuji nejen zdravotni komplikace, ale také socialni problémy,
souvisejici napriklad s nabidkou pracovnich pftileZitosti a v neposledni radé
se zarazenim do standartniho vzdélavaciho systému, ktery v mnoha pripadech

neni na pacienty s nystagmem dostate¢né pripraven. (Nystagmus. org, 2011)
1. 4. 3 Rakovina kiize

Rakovina kiiZe, piredstavuje pro pacienty trpicich albinismem vyznamné
zdravotni riziko. Lidé se svétle zbarvenou pokozkou jsou na rozdil od jedinci
s tmavSim odstinem pleti mnohem méné odolni zvySenému prijmu slunec¢niho
zareni a pronikani UV paprski, které nenavratné poskozuji kozni buiiky a mohou

vést az ke vzniku rakoviny. (The Skin Cancer Foundation, 2013)

Od 70. let 20. stoleti je rakovina kize na vzestupu a to hlavné v oblastech
nejvysSiho vyskytu europoidni rasy. Predevsim osoby s modrym zbarvenim odi,
plavymi a zrzavymi vlasy jsou diky svétlému zabarveni pokoZky nejcastéjSimi
obétmi rakoviny ktze. Také vlivem zemépisné Sifky se riziko vzniku zhoubného

melanomu zvétSuje.
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Rakovina klize ma vice forem. Jednou z nich je bazocelularnil® a spinocelularnil
karcinom. Jedna se o méné zavazné varianty, které ale zvysuji predpoklad rozvoje
zhoubného melanomu. NejrizikovéjSimi misty vyskytu jsou piredevsim casti kiize,
které jsou nejvice vystavovany slunci, napriklad oblast krku, ramen, usi, obliCeje
a predlokti. Maligni neboli zhoubny melanom je nejzavaznéjSi formou rakoviny
ktze. (WHO, 2013 a) Toto nddorové onemocnéni se rozviji pravé v melanocytech,
v bunikach, které vytvari melanin. Ackoliv tvofi onemocnéni malignim
melanomem!? jen nizké procento vSech onemocnéni rakovinou kiize, v pripadé
smrti je jeho hlavni pti¢innou. Melanom nemusi vZdy koncit dmrtim pacienta. Pri

v€asném odhaleni, v tzv. raném stadiu, je témér vzdy lécCitelny. (American Cancer

Society, 2013)

Dilezitou roli pti onemocnéni rakovinou klize hraji také genetické predpoklady.
V pripadé vyskytu rakoviny v pribuzenstvu, je pravdépodobnost rozvoje této
nemoci daleko vyssi. Vyznamné jsou také osobni vlastnosti, predevsim zbarveni
pokoZky a rizikové chovani, které vyznamné prispiva ke vzniku rakoviny. (WHO,

2013 a)

Kize, byt je nejvétsim organem lidského téla a tvori dilezitou schranku k ochrané
naSich dalSich organti, je velmi nachylna k podminkdm wvnéjsiho prostiedi.
Rizikové chovani v podobé nechranéného nebo nadmérného vystavovani pokozky
slunci, nedostatecné kryti nejrizikovéjSich partii mize prispét kvyskytu
zhoubného melanomu. PokoZku je nutné chranit jiZ od raného détstvi, protoze
vazné popaleniny v minulosti jsou neméné zdvazné jako nadmérné vystavovani

pokozky slunci. Prevence vyskytu nemoci je velmi snadng, napiiklad v podobé

10 Nejcastéjsi kozni nador, byva zejména na obliceji, hlavé a krku, ale miiZze se vyskytovat
kdekoliv. Miva rzny vzhled; projevuje se napf. jako nehojicia Sirici se vired, nékdy s mokvanim

a hnisanim, jindy jako nehojici se uzlik apod. Po jeho odstranéni je prognéza velmi dobra. (Velky
lékarsky slovnik, 2008)

11 Zhoubny nador, byva v riznych oblastech téla, predevsim v kizi. (Velky 1ékaisky slovnik, 2008)
12 Zhoubny nador z pigmentovych bunék obsahujicich melanin. Byva zejména na kiizi, ale mize byt
i na sliznicich ¢i v oku. (Velky lékarsky slovnik, 2008)
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ochrannych krémt, pokryvky hlavy nebo alespon zakryvani nejvice vystavovanych

mist.
1. 5 Psychosocialni problémy

Albinismus neni pouze zdravotni riziko, ale nese sebou i socidlni problémy
v podobé vylouceni zkomunity, socidlniho tlaku, rasismu a stigmatu.

v

Psychosocialni naklady albinii v rozvojovych zemich jsou daleko vyssi, nezli tomu
tak je u osob trpicich albinismem vrozvinutych zemich. Hlavni pri¢inou
je rozdilnd droven vzdélani. Povédomi o problematice této nemoci
je vrozvojovych zemich velmi nizké. Vinu na tom maji predevsim tradi¢ni myty,
které jsou vzhledem k prevazujicim kmenovym usporadanim stdle pokladany
za stéZejni nazorovy smér. Dale také minimalni vzdélanost v oblasti genetiky, a to

predevsim genetické dédic¢nosti.

V mnohych spolecenstvich je albinismus povaZzovan za boZi trest, nasledek
néjakého provinéni. Nejcastéji matky, kterd je po svém albinském potomkovi
nejvice diskriminovanou osobou. Diskriminace se vSak dotyka vSech ¢lend rodiny.
Albini jsou mnohem Ccastéji vystavovani opovrZeni a nepratelského jednani od
okolniho svéta. Proto byva vétSina albinli, odtaziti, emocionalné nestabilnich
a trpi nizkym sebevédomim. Kromé diskriminace na ptidé skoly, at' uz od zaka
nebo ucitel, mize probihat diskriminace téchto jedinci i v ramci vlastni rodiny.
Nasledkem toho se albini tési nizsi kvalité zivota nez zdrava populace. Kviili

diskriminaci predevSsim na pracovnim trhu ma také vétSina albint nizky

ekonomicky status. (Hong et al., 2006)

Pri¢inu stigmatizace najdeme jiZ v historii, kde byli lidé trpici albinismem
povazovani za ,monstra“. (Pearson, 1911) Jednim z vysvétleni nesnasenlivosti
vici albinim je odliSnd barva pleti. Zatimco albini Zijici vzemich s prevahou
europoidni rasy, se od ostatnich obyvatel lisi pouze odstinem své kize a vlast.
Albini na Uzemi Afrického kontinentu se na rozdil od vétSiny negroidni populace
vyrazné lisi (viz. obrazky 1;2;3). Rysy zlstavaji stejné, ale hypopigmentaci dochazi
ke zbélani pokoZky. (Hong et al., 2006)
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Obrazek 2: Albinismus u negroidni rasy Obrazek 1: Albinismus u europoidni rasy

Zdroj: EBaum’s world, 1998-2013 Zdroj: ForumBiodiversity.com, 2009-2013

Obrazek 3: Znatelné rozdily mezi ditétem s albinismem a jeho vrstevniky.

Zdroj: Africa News Post, 2012
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2. Problematika albinismu v Subsaharské Africe:

Tanzanie

2.1 Zakladni informace o teritoriu

Tanzanie, s hlavnim méstem Dar es Salaam, je federativni republika, ktera
vznikla vroce 1964 spojenim Tanganiky a Zanzibaru. Pivodné némecka kolonie
byla po druhé svétové valce spravovana Velkou Britanii aZ do roku 1961. Prvnim
prezidentem byl Julius Nyerere, ktery vladl az do roku 1985. Soucasny prezident
zemé Jakaya Mrisho Kikwete byl zvolen do prezidentského tfadu roku 2005. (ZU
Cr Addis Abeba, 2012; CIA, 2011) Ministrem zdravotnictvi a socialniho blahobytu
je v soucasné dobé David Mwakuysa. (ZU Cr Addis Abeba, 2012)

Zemé ma pristup k Indickému ocednu a jeji blizkd poloha k rovniku ji prisuzuje
tropické klima, ve wvySSich polohach vysokohorské. (CIA, 2011) Tanzanie
se orientuje predevSim na zemédélstvi, které vytvari priblizné 60 % HDP
a poskytuje pracovni misto az pro 80 % obyvatel zemé. Hlavnimi zemédélskymi
komoditami jsou kava, ¢aj a bavlna. V poslednich letech se zemé snazi orientovat
na téZebni primysl, sluzby a turismus. Tézi se hlavné zlato, diamanty a Zelezna

ruda. (ZU Cr Addis Abeba, 2012)

Oficidlnim jazykem vzemi je svahilstina. DalSim jazykem, ktery je vyuZivan
predevsim v oblasti obchodu a spravy a vys$siho vzdélani je anglic¢tina. Na Uizemi
Zanzibaru se pouziva ve velké mife i arabStina. Nejvyznamnéjsi skupinou
obyvatel jsou Afri¢ané, kteri tvori 99 %. Zbylé 1 % predstavuji Evropané, Arabové

i Asiaté. AZ 95 % populace se radi k etnické skupiné Bantu.

Nabozenské slozeni Tanzanie se déli predevSim do trech hlavnich proudt.
Krestané predstavuji 30 % populace. Dale muslimové aZ 35 %, snejvétsi
koncentraci na Zanzibaru a vyznava¢i animistickych naboZenstvi, ktefi

predstavuji 35 % tanzanské populace.
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V zavislosti na informacich o mortalité a natalité v diisledku vyskytu HIV infekce,
ktera pro zemi predstavuje zavazny zdravotni problém, dosdhne vroce 2013
populace 48 261 952 milionti obyvatel. (CIA, 2011) Prevalence HIV v zemi je jedna
z nejvyssSich vramci Afrického kontinentu. (UNAIDS, 2012) Nadéje na doziti
je podle WHO (2013, a) 53 let u muzii a 58 let u Zen. Vladni vydaje
na zdravotnictvi jsou oproti vétSiné sousednich zemi nizsi. Pfedev§im Rwanda
a Burundi maji témér dvakrat vétsi vydaje na zdravotnictvi, neZli je tomu

v pripadé Tanzanie. Vlada prispiva 6 % z celkového HDP zemé.
2. 2 Prevalence albinismu

OCA2 je nejcastéjSim typem albinismu u afroamerickych a zvlasté
africkych pacient. Je zplsoben mutaci P genu a projevuje se, tak jako ostatni
formy albinismu, sniZenim pigmentu. V porovnani s OCA1 se jedna o tyrosine-
pozitivni typ, tudiZ je pigment casteCné pritomny. Pacienti s OCA2 maji také
vétSinou ocni vady nizStho rozsahu neZz pacienti 0CA1l. Tanzanie a Zimbabwe
dosahuji nejvyssich hodnot prevalence OCA2 v Subsaharské Africe. (Spritz et al,,
1995) Albinismus se vyskytuje priblizné u 1/1400 lidi, pricemZ celosvétovy
pramér je 1/17000. DalSimi zemémi, které dosahuji také vysokych hodnot je jiz
zminéné Zimbabwe, Jihoafrickd republika a Nigérie. Hodnoty téchto zemi vysoce
piresahuji celosvétovy primeér, coz dokazuje zvySeny vyskyt mutace P genu u

africkych ¢ernochi.

Rozdily v prevalenci nezaznamenavame pouze vramci kontinentii. OdliSnosti
mulZeme pozorovat i vramci regioni nebo dokonce mezi méstem a venkovem.
Podle nékterych studii je prevalence v méstskych oblastech vyssi. Cisla mohou byt
ovlivnéna nejen vyssi hustotou zalidnéni, ale také mohou vypovidat o migraci
albini do meést kvili kvalitnéjsim zivotnim podminkam. Migrace za vzdélanim,
za kvalitnéj$i zdravotni pé¢i a zaméstnanim mohou byt pri¢inami vyssi
prevalence albinismu méstskych oblasti. Relativné bohats$i rodiny maji vice

prostiredkid pro posilani svych albinskych potomki do $kol, pripadné specidlnich

VIV
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Skolach. Diivodem miuze byt i vétsi pocet skol, ktery otevira vice moznosti kam
albinské dité umistit. Na druhou stranu vysoka porodnost a pocet déti vrodiné
zplsobuji, Ze rodice Casto voli mezi svymi détmi, kterému z nich umozni vzdélani.
Pri¢iny jsou predevSim financni. Albinské déti jsou vtomto pripadé spiSe ty

znevyhodnéné, vétSinou musi dat prednost svym zdravym sourozencim.

Tanzanie je jedna z mala zemi, kterd umoznuje pacientiim s albinismem pristup
do specializovanych center a klinik zamérenych na problematiku albinismu.
Problémem vsak stale zlstava nizka kvalifikace persondlu a Spatny pristup
k pacientim s OCA2. Pro vyskoleni specializovanych pracovnikili jsou zapotiebi
znacné financni prostredky, kterych je v zemi nedostatek. Ve spolecnosti také
stidle prevlada davéra vtradicni medicinu, jenz odrazuje pacienty od vstupu
do téchto specializovanych center. VSeobecné povédomi o albinismu je v regionu

stale velmi nizké. (Hong et al., 2006)

Pric¢iny vys$siho vyskytu albinismu v Subsaharské Africe nejsou primo prokazany.
Jednim z moZnych vysvétleni je socidlni usporadani spole¢nosti, které zahrnuje
i polygamii. Na zakladé kmenovych struktur také dochazi k snatklim a sexualnim
styklim mezi pribuznymi. Lund et. al., (2007) se ve studii na toto téma zastava
teorie, Ze prevalence albinismu v kmenové orientovanych spole¢nostech dosahuje
vysSich hodnot. Populacni studie Oculocutaneous albinism in a rural community of
South Africa zkouma frekvenci prevalence albinismu v regionu Venda a poskytuje
nam mozna vysvétleni, ktera se priklanéji kteorii, Ze vyskyt OCA2 miize byt
skutecné ovlivnén socidlnim usporadani africké spolecnosti vjednotlivych
regionech. Usporadani spolecnosti ovliviiuji riizné faktory, napiiklad geograficka
lokalizace, kulturni tradice a stupen izolovanosti od okolniho svéta. V oblasti
Venda Ziji kmeny s tradicnim uspotfddanim vedené kmenovymi nacelniky, kteri
maji v komunité rozhodujici hlas. V této oblasti se také stale praktikuje polygamie.
Nacelnik ma casto vice neZ jednu Ze nu. Proto nejsou vyjimkou ani siatky mezi
bratranci a sestfenicemi nebo jinymi pribuznymi. Pro vyzkum bylo vybrano sedm
kment v regionu Venda, z kazdého kmene pak bylo nahodné vybrano pét vesnic.

Aby mohl byt vyzkum kompletni, bylo nutné zajistit povoleni kmenovych
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nacelnikii, na jejichz zakladé byl proveden vyzkum jednotlivych domacnosti.
V tiiceti péti venkovskych obcich byla zjisténa prevalence albinismu 1:2239.
NejvysSsich hodnot dosahl kmen Vhatavhatsindi, ktery mél vyznamné vyssi
frekvenci vyskytu nez ostatni (1:832). Tato skupina domorodct Zije v izolované
a nepristupné oblastia ma tak omezené genové rezervy. Navic je v této komunité
vysoky podil siiatkli mezi piribuznymi. Autori studie se domnivaji, Ze na zakladé
téchto vlivi dosahuje prevalence albinismu vyssich hodnot nez v ostatnich

svétovych regionech. (Lund et al., 2007)

Pokrevni snatky jsou také jednim z moZnych vysvétleni zvySeného vyskytu OCA2
v Tanzanské populaci, kterd ma nejvyssi prevalenci v Africe a na jejimZz uzemi
se podle oficialnich odhadl nachazi priblizné 33000 albini. 13 Pristup
k pokrevnim snatkiim a prevalence se lisi i na zakladé rtizného nabozenského
vyznani. Krestanstvi spiSe pristupuje k pokrevnim snatkim negativné. Napriklad
ortodoxni kiestané primo zakazuji vznik manZelstvi mezi pokrevné pribuznymi
osobami. Rimskokatolickd cirkev umoziiuje siiatky v linii prvnich bratranct, stejné
tak vyznavacdi protestanstvi. Pribuzensky sexudlni styk je Casty predevSim
v populaci obyvatelstva vyznavajici islam, ktery vndavaznosti na judaismus
umoznuje snatky vprvni linii mezi bratranci, ale na rozdil od zidd, zakazuje
pokrevni siiatky v linii stryc-netet, pricemz koeficient inbridingu'# je shodny 6, 25
%. (Bittles, 2001) Na uzemi Tanzanie tvori muslimové aZ 35 % (CIA, 2011), dalsi
tretina véricich vyznava kiestanstvi a tretina animisticka naboZenstvi. PrestoZe
sousedni africké zemé dokladaji vysSsi procento lidi vyznavajicich islam, drzi
se Tanzanie na prednich prickach pravé vprevalenci OCA2. U muslimské
populace je frekvence pokrevnich snatkd vysoka, tudiz mize byt CasteCnym
vysvétlenim zvySené prevalence, ale neni jejim celkovym vysvétlenim. Na zakladé
prizkumu domacnosti v oblasti Pangani (Tanzanie) bylo zjiSténo, Ze u muslimské
populace je procento pokrevné pribuznych siatkl az 37, 8 %. NejCastéjsi formou

pokrevni pribuznosti je kiizeni v linii prvnich bratrancda. (Bittles, 2001)

13 Jdaj vypocitan na zakladé idajt CIA (2011)
14 Pokrevni kiizeni
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Pribuzenské krizeni ma za nasledek zvySeni homozygotli vi¢i moZnym
heterozygotiim v populaci. Homozygoti, jejichZ vlastnosti je mutace P genu, budou
mit automaticky potomka se stejnym postizenim. U heterozygoti bude toto riziko
nizsi, presto vsak, pokud jsou rodice v pokrevni pribuznosti a v jejich generacich
je znam vyskyt OCA2. Maji jejich potomci vétsi pravdépodobnost zdédéni, neZzli
potomci heterozygotd, ktefi nejsou pokrevné pribuzni, pokud oba také nejsou
nositeli mutace P genu (viz. kapitola 1. 2). Stiatky mezi ptibuznymi jsou casté i u
bantuskych kment, predevsim v linii prvnich bratranct. V jednotlivych kmenech
jsou rodinné vazby oznacovany odliSnymi jmény a tak v naSem vykladu bratranec
¢i sestfenice nemusi byt shodny sinterpretaci vramci kment. (Westermarck,
1922) Silnd muslimska komunita a vysoky podil bantuskych kment je moznym

vysvétlenim zvySené prevalence albinismu v Tanzanii.
2. 3 Rakovina ktize

Tanzanie se nachazi v blizkosti rovniku, kde je nejvyssi intenzita
slune¢niho zareni. (Alexander, 1963) Spolu se socidlnimi a ekonomickymi faktory
se jedna o hlavni pri¢iny vysokého vyskytu rakoviny kiize u pacienti
s albinismem. Témér 98 % albinG umird pired dosazenim véku 40let pravé

na nasledky rakoviny ktize. (UTTS, 2010 a)

Albini se dozivaji v primeéru 30 let. Tomu by vsSak mohlo byt zabranéno, kdyby
pacienti védéli, co jejich nemoc obnasi a jaké jsou moZnosti ochrany jejich pokozky
pired Skodlivym slunec¢nim zarenim. VétSina albini moznosti ochrany své pokozky
nevyuziva nebo je pouziva Spatnym zplisobem. PriCinami jsou nedostatecné
povédomi o moZnostech prevence a predevSim nizky ekonomicky status. Znacna
¢ast populace zijici pod méné nez 1$ denné nema finanéni prostredky
na zakoupeni ochrannych preparatt, které jsou navic dostupné pouze ve velkych
méstech. Ekonomicka situace a stigma maji vliv na vybér zaméstnani albind.
VétSina z nich pracuje vzemédélském sektoru na farmach, kde jsou vyuzivani

hlavné pro manualni prace a jsou vystaveni horkému slunci, ¢asto bez ochrannych

prostredkd. (Tanzania Albino Society, 2013)
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Vysoké procento umrti na rakovinu klize zplisobuje také nizka informovanost
o postupech a moZnostech 1é¢by. Na zakladé studie Skin cancers among Albinos
at a University teaching hospital in Northwestern Tanzania: a retrospective
review of 64 cases se zjistilo, Ze 50 % pacientli z 64 zkoumanych subjektl, 36
muzi a 26 Zen pirevazné ve véku 18-58 let, nastoupilo k pozdni 1é¢bé z diivodu
samolécby nebo 1écby tradi¢ni medicinou, kterou podstoupilo 42, 2 % pacient.
Prizkum probihal v nemocnici Bugando, kde se nachazi oddéleni onkologie, které
provadi i léCeni a prevenci pacientii srakovinou kiize. Vyzkum dale ukazal,
7€ 93,8 % nové prichozich pacientli pochazi z venkovskych oblasti a prevazné
pracuji venku, kde jsou vystaveni slunci. U 93,8 % pacientti byl také pozdni nastup
k1écbé zplisoben finan¢ni situaci, ktera pacientim lécbu neumoznovala. Dalsi
prekdzkou byla vzdalenost nemocnice od bydlisté subjektu, pro 62,5 % to byl
argument kpozdnimu zahajeni 1écby. VSechny zminéné diivody zptsobuji,
ze pacienti prichazeji v pokrocilém stadiu. VétSina pacientl, ktefi se studie
zucastnili, souhlasila s hospitalizaci. Jen v malé mire doslo k externimu priibéhu
léceni. Nejcastéji zasazené oblastmi byly hlava a krk. VétsSina ptichozich pochazela
zregioni Mwanza, Mara, Kagera, Shinyanga, Tabora a Kigoma. Nemocnice
neprovadi radioterapii, pacienti tedy musi cestovat do specializovaného centra
v Dar es Salaamu, coz predstavuje dalsi financni zatéz. Diky pozdnimu nastupu
k1écbé a také z divodu vyskytu HIV infekce u nékterych pacientli zemieli ctyri
pacienti. LéCbu nedokoncilo 48,1 % pacientl z finan¢nich divodut. (Mabula et al.,

2012)

Problémy lécby nepiedstavuji pouze zminéné divody, jednou z pricin je také
Spatné vybaveni statnich nemocnic. Chybi predevsim l1ékaiské vybaveni potiebné
k 1é¢bé rakoviny a také kvalifikovany lékarsky personal. V zemi je naptiklad velmi

nizky pocet dermatologt. (Alexander, 1963)
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2. 3.1 Centra pro lé¢bu a prevenci rakoviny kiize

V Tanzanii existuji dvé specializovand centra, ktera maji odpovidajici
vybaveni a persondl potrebny k 1é¢bé pacientili s diagndzou rakoviny kiize; Ocean

Road Cancer Institute a Kilimanjaro Christian Medical Center.

Ocean Road Cancer Institute (ORCI), (ORCI, 2008) byl zaloZen v roce 1895 v obdobi
némecké kolonialni vlady a je nejstar$im specializovanym stiediskem v Tanzanii,
vroce 2008 se stal ¢lenem Global Cancer Control (UICC), (UICC, 2012) Institut
se zabyva poskytovanim lékarské péce hospitalizovanych a ambulantné
oSetfenych pacientli, ktefi trpi rakovinou a dalSimi chorobami. V ramci
zdravotniho vzdélavani institut podporuje a provadi specializované vzdélavaci
programy zamérené zejména na rakovinu. Poskytuje poradenstvi a také
podporuje a realizuje vyzkum rakoviny ve spolupraci sjinymi organizacemi,
institucemi ¢i konkrétnimi osobami na udzemi Tanzanie i mimo ni. Institut
poskytuje radioterapiii chemoterapii a vénuje se poradenstvi a 1é¢bé pacientek s

rakovinou prsu a délozniho ¢ipku.

Kromé rakoviny se institut specializuje i na 1é¢bu a poradenstvi HIV/AIDS. (ORSI,
2008), které je hlavni pric¢innou umrti v zemi (WHO, 2013 b). Od doby zaloZeni
institutu se pocet pacienttli zvysil az 30 ti nasobné, to je také dlivod proc rakovina
prestavuje zavazny problém verejného zdravi na uUzemi Tanzanie. Dopad
ma na vSechny oblasti Zivota, socialni, ekonomické a predevSim zdravotni.
Informace o Ocean Road Cancer Institutu jsou poskytovany prostrednictvim jejich

webovych stranek, kde jsou oblastem plsobeni vénovany jednotlivé kapitoly.

DalS$im specializovanym centrem je Kilimanjaro Christian Medical Center (KCMC,
2001), nachazejici se ve mésté Moshi v regionu Kilimanjaro, které poskytuje své
sluzby nejméné 11 milionim obyvatel Tanzanie. Nemocnice byla zaloZena v roce

1971 a ma vlastni radiologické oddéleni, které bylo zaloZeno v témze roce.

Obé specializovana centra jsou znacné vzdalena od oblasti s nejvysSim vyskytem

albinismu, predevsim severni a severozapadni Tanzanie. CoZ sniZuje

29



pravdépodobnost, Ze albini ze vzdalenéjsich lokalit tato centra navstivi. Pfredevsim
z ekonomickych dtvodi si mnohé rodiny nemohou dovolit zaplaceni cesty
a sluzeb. Nasledkem toho se pacienti dostavaji k1écbé aZ v pokrocilém stadiu
nemoci. Chybéji investice na odpovidajici vybaveni na oddélenich zabyvajicich
se lécbou a prevenci rakoviny, napiiklad radiologické pristroje, kviili nimz musi

pacienti cestovat Casto i stovky kilometra.
2. 4 Socialni dopady albinismu v Tanzanii

Albinismus, ktery nékteri lidé radi do Kkategorie zdravotnich postiZeni,
nepredstavuje pouze zdravotni omezeni, ale nese s sebou také socialni dopady.
V zapadnim svété existuje mnozstvi prostredkii a organizaci, které pomahaji
albinlim se alespoii ¢aste¢né zaradit do normalniho Zivota a mit moznost stejnych

podminek pro Zivot jako zdravi jedinci.

Zivot albinfi v Tanzanii se zna¢né odlisuje od na$i piedstavy plnohodnotného
Zivota. Zahrnuje odlouceni od rodiny ¢i ptatel, pocit osaméni, izolace od okolniho
svéta a neustaly pocit strachu zdali se nestanou obéti napadeni nebo zabiti
za Ucelem praktikovani magickych ritualG nebo jako vynosna komodita, u které
se Castky pohybuji fadové v tisicich. Albini také Celi nedostatku porozuméni nejen
ze strany okolniho svéta, ale také v ramci vlastni rodiny. Casto jsou vyhanéni ze
svych domovi. V nékterych pripadech se na nasili a zloCinech podili nejblizsi
pribuzni. Vyjimkou neni ani vrazdéni novorozenych déti. Dlivodem miiZe byt pocit
»,milosrdenstvi“, aby dité po zbytek Zivota netrpélo, ale také jiZ zminény vynosny

obchod s ¢astmi lidskych tél. (NOAH, 1995-2002; UN, 2013)

Pri¢inou stigmatu je Spatna informovanost o problematice albinismu. Znacna ¢ast
populace je nedostatecné seznamena s puivodem albinismu, takze spojuje albiny
s nadprirozenem nebo hanlivymi predsudky. Prikladem je predsudek, Ze Zeny,

které porodily albiny, mély pohlavni styk s muZi bilé pleti.

VétsSina albint také trpi poruchami zraku, které je vyrazné znevyhodnuje oproti

zdravym jedincim ve spolecnosti. Velmi casto je salbiny zachazeno jako
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s retardovanymi osobami, coZ jim znacné stéZuje pristup k zakladnimu vzdélani,
a také pti vybéru zaméstnani. Jen malé procento déti trpicich albinismem dokonci
zakladni Skolu. Diky zrakovym vadam, jsou albiny oproti svym vrstevnikiim
znevyhodnéni. Pedagogové jim nevénuji zvlaStni pozornost a tak Casto zaostavaji
za ostatnimi zZaky. Na zakladné toho postupné prestavaji chodit do Skoly. Vysoka
negramotnost albiny nuti kvybéru podradnych zaméstnani. Proto se albini
pohybuji vnejniZzsi ekonomické tridé tanzanské spolecnosti. Diskriminace
a stigma zpisobuji zvySeny vyskyt snatki mezi osobami s albinismem, coz
ma za nasledek rozristani albinské menSiny. Albini, ktefi jsou vyiazeni
znormalniho Zivota, maji problém snavazanim kontaktu se zdravymi jedinci.
Nezbyva jim jind moZnost neZz snatek sdalSim albinem, tim se ale radikalné

zvySuje pravdépodobnost, Ze jejich potomek bude také albin. (Burnett, 2012)

Problematika albinii nejen v Tanzanii, se dostava do popredi medidlniho zajmu.
Od roku 2008, kdy do svéta prorazila zprava Vicky Ntetemi o nasili pachaného
na albinech, se svétova média zaCala tématem podrobnéji zajimat. Medialni
rozruch zptlisobil socialni tlak na spolecnost a na vladu, ktera postupné
implementuje opatieni na ochranu pacientt trpicich albinismem. Diikazem je Al -
Shaymaa John Kwegyr, ktera se dostala do Tanzanského parlamentu i presto,
Ze je albinka. Jejim cilem je zastupovat prava albinti. Al-Shaymaa ma 2 albinské
sourozence, sama rika, ze vyrustala, na rozdil od ostatnich albinti, v bezpetném
prostiedi. Poslankyné poukazuje na chybéjici udaje o piesném poctu albini
na uzemi Tanzanie a také o nedostatecném systému vzdélani, ktery s détmi
s albinismem zatim nepocita. Dale naraZzi na mezery zdravotniho systému, nizkou
informovanost pacienti i chybéjici 1éky proti rakoviné. O diskriminaci albini
hovoti jako o rasismu, zaujatosti a pocitu nesnasenlivosti viici lidem jiné pleti,

jako jsou pravé albini. (UN, 2013; OHCHR, 2009)
2. 4. 1 Pripadova studie: Joyce
Jméno: Joyce

Vék: 14let
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Stat: Tanzanie. (oblast Dar es Salaam),

Joyce pochdzi z ekonomického prostiedi stiedni vrstvy. Zije normdini Zivot 14leté
divky v pubertdlnim veéku. Denné dojiZzdi do hlavniho mésta Tanzanie Dar es
Salaamu, kam dochdzi do $koly. Volny Cas trdvi se svymi prdteli nebo sledovdnim
programti v televizi. Jediné, co Joyce odlisuje od jejich vrstevniki, je bild barva kiiZe,
blond'até aZ bilé vlasy a svétle modré oci. Tak, jako jeji spoluZdci, md i Joyce volnost
pohybu a do skoly dojizdi sama, bez doprovodu dospélych. O pripadech ndsili
na albiny slysela, ale nikdy se s nim primo nesetkala. Pred nékolika tydny, kdyz Joyce
jela do skoly, byla spatiena dvéma muZi, pravdépodobné pytldky, a zaznamenala
konverzaci mezi nimi. Prvni muz upozortioval druhého, Ze pokud divku unese, prinese
mu to bohatstvi. Joyce si situaci uvédomila aZ po nékolika minutdch, kdy ji na to
upozornil muz stojici vedle ni. MuZi si ukazovali jejim smérem. Joyce dostala strach
a béZela nazpét do svého domova. Byla tak otresend, Ze ten den se do Sskoly uz

nevrdtila.

Matka Joyce doddvd, Ze od tohoto okamZiku, jsou daleko opatrnéjsi a Ziji v neustdlém

strachu. (Hughes, 2008)

Joyce neni typicky pripad pacienta s albinismem. Pochazi ze stfedni tridy,
ma pristup ke vzdélani, neni izolovdna od svého okoli. M4 moZnost volného
pohybu a nema problém snavazovanim kontaktd se svymi vrstevniky. Podle
informaci se tedy s problematikou stigmatu setkdvala doposud pouze okrajové.
Na ptipadové studii vidime, Ze po udalosti, pii které se dostala do kontaktu s tzv.
lidskymi pytlaky!®, se pohled na jeji situaci vyrazné zménil. Ztratila pocit bezpeci

a je konfrontovana s riziky, ktera ji realné hrozi.
2. 4. 2 Pripadova studie: Mariamu

Mariamu byla zamérné vybrana jako druhy subjekt pripadové studie,

z diivodu rozdilné ekonomické a socialni situace. Oba dva piipady maji nastinit

15 Lidsky pytlak neboli lovec lidi za dcelem rozprodeje koncetin nebo jinych ¢asti tél.
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postaveni albinli v tanzanské spolecnosti s ohledem na jejich ekonomicky status

a pripadné poukazat na odliSnosti mezi obéma albinkami.
Jméno: Mariamu

Vék: 28 let

Stat: Tanzanie. (oblast jezera Viktorie),

Mariamu, 28letd albinka, kterd Zije v regionu Mwanza a md 3letého syna, ktery neni
albin, byla v roce 2008 v priitbéhu noci napadena dvéma muZi, lidskymi pytldky, kteri
ji amputovali obé paZe. V dobé titoku byla Mariamu v nékolikdtém mésici téhotenstvi.
Ndsledné po ttoku byla prevezena do nemocnice. Cesta trvala v rozmezi 6 -10 hodin,
Mariamu preZila, ale jejtho potomka se nepodarilo zachrdnit. V dobé utoku byli
v domé rodi¢e Mariamu i jeji dvé albinské sestry, které dodnes trpi ndsledky z noci

napadeni. (Chang, 2009)

Mariamu si nese nasledky dodnes a neni schopna Uplného samostatného
zivota. Bez svych rukou nemiiZe samostatné jist, sama se oblékat a ani koupat,
donedavna byla odkazana na péci své matky, ktera po utoku musela opustit vlastni
vesnici, aby se mohla postarat o svoji dceru, 3letého vnuka a dalsi 2 albinské déti.
Sestry Mariamu se po utoku citi v ohroZeni a maji strach o své Zivoty. (Diaz,
2010) Po uvetejnéni piribéhu se o Mariamu zacali zajimat dobrovolnici z celého
svéta, ktefi se ji snazili zajistit protetické ruce, tato iniciativa vedla k zaloZeni
neziskové organizace Asante Mariamu, ktera projekt zrealizovala. Mariamu
se pres pocateCni obtiZe naucila protézy pouzivat, ted Zije v odlehlé internatni
Skole, kde se snazi naucit své protetické ruce pouzivat k Siti a pleteni svetrt, sal
a prikryvek. Do budoucna doufa, Ze bude schopna své vyrobky i prodavat
a za vydélané penize postavi diim pro svoji rodinu. Jejim dlouhodobym snem
je realizace vzniku pobocky Asante Mariamu na tUzemi Tanzanie, kde
by poskytovala vzdélavani a poradenstvi pro osoby se zdravotnim postiZenim.

(Asante Mariamu, 2007-2008 a)
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2.5 Vrazdéni albinu

Tanzanie patifi kzemim, ve kterych je obchod slidmi nebo slidskymi
organy stale zavaznym tématem. Nucené prace, sexudlni sluzby a snatky
z donuceni predstavuji vyznamnou ¢ast ¢erného trhu. Tanzansti albini patii spolu
sdétmi a Zenami k nejrizikovéjsi skupiné populace, ktera se nejcastéji stava obéti
obchodu s lidmi, presnéji receno s jejich organy a jinymi ¢astmi téla. Albini, nékdy
oznacovani jako kmen ,duchi” nebo také ,zeruzeru“ nuly, Celi po cely svij zivot
diskriminaci ze strany okoli i vlastnich rodin a stavaji se i vynosnou komoditou

pro obchodniky na ¢erném trhu. (Okoth, 2012)

V dubnu 2008, jako reakci na eskalujici nasili proti albintim, zapocal prezident
Tanzanie Jakaya Kikwete ,hon na ¢arodéjnice”, jehoZ hlavnim cilem bylo zastaveni
nasili na osobach trpicich albinismem. Efekt byl velmi slaby a utoky pokracovaly.
[ pres zatCeni 80 Samand bylo vroce 2008 zabito nejméné 30 dalSich osob.
Hluboké koreny tradi¢ni mediciny v africkych kulturach komplikuji vymyceni
téchto praktik ztanzanské kultury, a tak poptavka Samanli po magickych
koncetinach na vyrobu lektvarl je stale vysoka. Politika prezidenta Kikweteho
vedla krozsahlému zatykani Samanti a tvrdym trestim proti pachatelim
nasilnych. I pres vladni usili Zije na tzemi Tanzanie podle neoficialnich odhadt

témér 200 000 albinti ve strachu o sviij zivot. (AGENZIA FIDES, 2009)

Hlavni pti¢innou nasili pachaného na albinech je Mutil® nebo také Waganga.
(Bryceson, 2010) Obé slova pochazi ze svahilStiny a predstavuji tradi¢ni africkou
medicinu nebo jeji vykonavatele, na kterou je v africké spolecnosti stale kladen
velky diiraz. Muti praktiky jsou zaloZeny na pouzivani ¢asti lidskych tél, podle
kterych je na zakladé tradic Muti efektivnéjsi. Casti tél, pfedev$im ruce, genitalie,
paze, usi a ve vzacnych piipadech dokonce krev, jsou ¢asto amputovany z Zivych
obéti. Podle tradic totiz vykriky obéti zvySuji ic¢innost Muti. Pachatelé obétem pri

utoku ptisobi nesmirnou bolest a dochazi kriziku vykrvaceni, které konci smrti

16 Tradic¢ni africkd medicina
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napadenych. (UTSS, 2010 b) Casto se pouZivaji také kosti albin{i rozemleté na bily
prasek, ktery je nasledné vsypan do vykopané jdmy a opétovné zakopan. Lidé
véri, Ze se tento prach po case preméni ve zlato nebo diamanty. Prach vyrobeny
z kosti se také pouzivan pri koupelich, kdy se snim pomazava celé télo. Kosti,
které se nerozemelou, nosi lidé jako amulety prinasejici stésti, bohatstvi nebo jim

prisuzuji jinou symboliku. (Bryceson, 2010)

Tradice zabijeni nebo odjimani casti lidskych tél pro praktiky Muti jsou znamy
z riznych casti Afrického kontinentu jiz od 18. stoleti, kdy byly pouZivany, tak jak
tomu je dnes, k ¢arodéjnictvi. (UTSS, 2010 b) Cetnost praktikovani Muti miize byt
ovlivnéna politickym a ekonomickym prostredim v dané zemi. (BBC NEWS, 2008)
Po vyhlaSeni nezavislosti roku 1961 byla Tanzanie témér po dvé dekady
predevSim zemédélsky orientovanym statem. V té dobé bylo mineralni bohatstvi
znatné nevyuzito. AZ sprichodem ropné krize v70. letech, zahajenim
strukturdlnich programli a rostouci nezaméstnanosti, se =zacala tanzanska
spolecnost pretvaret. Zemédélci se postupné zapojovali do drobné tézby zlata,
v mensi mife diamant@ i jinych vzacnych kament. Rostouci tézba nerostli sebou
nesla nejen vidinu zbohatnuti, ale také negativni ucinky na prirodni prostredi
i socidlni stabilitu. Socialni odlouc¢eni hornikd od rodin, rostouci alkoholismus,
gamblerstvi a predevSim rostouci podil sexudlné prenosnych chorob a fixace
na vidinu bohatstvi. To vSe mohlo mit za nasledek ovlivnéni chovani délnikt
a jejich postoj vici praktikdm Muti a posilit viru v nadptirozenost za ucelem
hledani zplisobl jak nabyt Stésti a bohatstvi. Také to mohl byt zplisob jak
se socidlné vyrovnat snové prichozimi horniky do tradi¢nich zemédélskych
kultur. Nové prichozi hornici byli prevazné mladsi jedinci, ktefi méli rozliSné
hodnoty oproti stavajicim obyvatellim Zivicich se zemédélstvim. Muti tedy mohlo
slouZit jako castecné propojeni téchto odliSnych kultur, hledani bezpeci, Stésti
i Castetné jako odezva na stavajici industrializaci a ekonomické zmény

ve spolecnost. (Bryceson, 2010)

Vira v kouzelnou moc c¢asti tél albinti, které nejen 1é¢i rtizné choroby, ale také

mohou pomoci s chudobou, obchodni prosperitou a celkové je jim prisuzovana
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moc Stésti, zplisobovala, Ze v obdobich politickych a ekonomickych krizi a zmén,
jako byl jiZ zminény pirechod od zemédélstvi k téZbé, bylo praktikovani Muti daleko
cetnéjsi. Zdali se vSak celkova prevalence zvySuje nebo sniZuje v zavislosti
na ekonomickém a politickém prostredi, nemizeme s jistotou Fici. V tradi¢nich
spole¢nostech, které praktikuji magické ritudly, je Casty ,kodex mlcéenlivosti,
ktery vyrazné ztéZuje vySetfovani a trestni stihani osob, které se na Muti néjakym
zplisobem podileji, at uZz prodejem, praktikovinim nebo pachanim ataki

na albinech.

Vymyceni tradi¢nich medicinskych praktik ztanzanské spolecnosti je prozatim
nerealizovatelnym cilem. Napriklad v Mosambiku a v ]Jihoafrické republice
odpovédeélo az 70 % dotazanych, ze Muti medicina mtiZe vytesit jakykoliv problém,
od chudoby az po zdravotni problémy. (UTSS, 2010 b) Ptikladem je vetkavani
vlast albinti do rybarskych siti na jezeru Viktoria, které mélo za ucel zvySeni
ulovkil ryb. (Okoth, 2012) Nebo noseni koncetin albinii jako talisman zlatokopt

pro vysi zisk. (AGENZIA FIDES, 2009)

Nejvétsi pocet vrazd byl zaznamendn na severozapadé zemé, kde se nachazi
hlavni epicentrum tézby, ale také domov lidi kmene Sukuma, nejvyznamné;jsi
etnické a jazykové skupiny na tzemi Tanzanie, ktera je znama pro svoji viru
v ¢arodéjnické praktiky. Vysvétleni, pro¢ se jedna pravé o albiny, ktefi jsou
vrazdéni pro ucel téchto magickych ritualdi, je mnoho. Mezi horniky se napriklad
objevuji nazory, Ze jsou neuziteCni, prinaseji nestésti nebo Ze diivodem je jejich
maly vyskyt, ktery je cCini vzacnymi. Jejich vzhled je déla zahadnymi, a tak
se mohou stat snadnym ter¢em pro ty, ktef'i véri, Ze ke zbohatnuti je nutna lidska
obét. Sukuma lidé vSak nepotvrzuji, Ze by albini méli kouzelnou moc. Dokonce ani
jinym lidskym obétem tuto moc nepfisuzuji. Mluvi ale o tom, Ze motivem, proc
nékteri jedinci v kouzelnou moc albint véri, mohou byt penize, a mysteriéznost
albini je pouze smyslena za Ucelem vynosného obchodu. Tuto domnénku mitize
dokladat i fakt, Ze vétSina zadrZenych, ktefi jsou obvinéni z vrazd nebo
praktikovani magickych ritualii nebo prodavani casti tél, jsou hlavné organizované

skupiny, jejichz hlavni motivaci je penézni vydélek. Casto mezi nimi, miiZzeme najit
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osoby z blizkého okoli obéti, které maji zmapovany pohyb obéti, znaji jeji zvyky
a maji jeji davéru. (Bryceson, 2010) Pravé regiony Kagera, Mara,
Mwanza Shinyanga (viz. obrazek ¢. 4), kde Sukuma lidé Ziji, jsou oblasti

s nejvyssim vyskytem vrazd albinti v celé Tanzanii. (Brown, 2008)

Organizace Under The Same Sun (viz. kapitola 3. 5) uvadi, Ze prvni policii skutecné
zdokumentovany pripad vrazdy osoby s albinismem byl v dubnu roku 2006.
Report vydany 12. bfezna 2013, ktery je zpracovan na zakladé prace a vyzkumu
v terénu pracovnikii organizace. Informace pro vyzkum byly ¢erpany na zakladé
vypovédi rodin obéti a na policejni dokumentace na tzemi Tanzanie. Under The
Same Sun eviduje 73 vraZzd osob s albinismem, 34 osob, které byli napadeny a maji
doZivotni nasledky v podobé znetvoreni koncetin nebo jinych casti téla, dale 2
pokusy o vykradeni hrobli a 15 uspésnych. V porovnani sostatnimi staty
ma Tanzanie nejvyssi pocet piipadl vrazd a utoki na osoby s albinismem. Spolu
s dalSimi zemémil” se Tanzanie podili na preshranicnim ochodu s castmi tél
albini. Organizace také ve své zpravé dodava, ze velka Cast utokl neni hlasena.

(UTSS, 2013 ¢)

17 Burundi, Kongo, Mosambik, Jihoafricka republika, KonZsk4 demokraticka republika, Kongo
a Kena
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Obrazek 4: Regiony s nejvyssim poctem utoki na osoby s albinismem

Zdroj: autorka prace s vyuzitim programu ArcGis 10 (2013)
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2. 6 Sexualni nasili

V souvislosti s albinismem v Tanzanii se mluvi predev§im o ritualnich
vrazdach a amputacich koncetin albint, které maji na cerném trhu vysokou
hodnotu. Sexudlni nasili je vSak stejné aktudlni problémem, o kterém se ale
vyraznéji média nezminuji. Pfi¢inou znasilnovani albinskych divek je vira v jejich
magickou moc, nékteri lidé véri, Ze pohlavni styk s albinem mitize vylécit nemoc
HIV. Casto se stava, Ze nasilné incidenty nejsou hlaSeny oficialnim organtim a tak
je tézko dohledatelné presné cCislo utoki. Hlavni pricinou sexualnich ataki
je nizké povédomi HIV nakaZenych osob o jejich nemoci a hledani alternativnich

zplisobl 1éCby, jako je pravé mytus lécebnych schopnostech osob s albinismem.

(U. S. Centers for Disease Control and Prevention, 2011)

Tanzanie, ve které podle nejvyssich odhadt Zije 1700 000 HIV nakaZenych osob,
patii k zemim s jednou znejvysSich prevalenci vramci Afrického kontinentu.
Za rok 2012 pribylo podle odhadi 130 000-170 000 nové nakazenych. Pocet
nakazenych dospélych Zen nad 15 let se pohybuje vrozmezi 700 000-830 000
nakazenych. U mladych Zen ve véku 15 -24 let je prevalence HIV v priiméru 4 %.

(UNAIDS, 2012)

2.7 Narodni odezva a iniciativy v boji proti diskriminaci

a zabijeni albint

NejvyznamnéjSim legislativnim dokumentem, ktery zajiStuje ochranu
a prava obcani bez rozdilu barvy, pohlavi ¢i etnické prislusnosti je Constitution of
the United republic of Tanzania 1977 (dale jiZ jen Tanzanska ustava), ktera
zakotvuje zakladni ustanoveni o pravech a povinnostech kazdého ¢lovéka Zijicitho
nebo pobyvajiciho na tizemi republiky Tanzanie. StéZejni ¢asti tstavy je Cast III.
Basic Rights and Duties definujici prava a povinnosti ob¢ani Tanzanie. Nasledujici

text obsahuje nejrelevantnéjsi clanky Tanzanské ustavy souvisejici s ochranou

albind.
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Clanek ¢&. 11. Stanovuje, Ze kazdy ¢lovék ma pravo na pristup ke vzdélani a kazdy
obcan musi mit moZnost vzdélani ziskat atd. V ¢lanku ¢. 22 ustava dale definuje,

Ze kazdy ¢lovék ma pravo pracovat.

Clanek ¢. 12. Stanovuje, Ze vSichni lidé se rodi svobodni a jsou si rovni. Kazdy

¢lovék ma pravo na uznani a respekt k jeho dlistojnosti.

Clanek ¢. 13. Stanovuje, Ze obCanska prava, povinnosti a zdjmy kazdého clovéka
a spolecCenstvi musi byt chranény a wurceny soudy nebo jinymi statnimi

agenturami ustanovenymi v souladu se zakonem.

Clanek ¢ 14. Stanovuje, Ze kazdy ¢lovék ma pravo zit a chranit svij Zivot

v souladu se zakonem.

V pripadé, Ze vlada selze v prosazovani ustavnich povinnosti, ma kazdy obcan
pravo podat Zalobu za uUcCelem ochrany bezpecnosti, soukromi a majetku

v souladu s pravnimi postupy, které stanovi dstava.

Clanek. & 26. Stanovuje, Zekazdy ¢lovék ma povinnost dodrZovat a Fidit
se uUstavou a zakony republiky Tanzanie. To znamena, Ze kdokoliv se podili
na utlaku, nasili nebo diskriminaci albinli, porusSuje vySe zminéné clanky
Tanzanské ustavy a muze byt trestné stihdn za porusSovani obcanskych prav

stanovenych dstavou. (The Constitution of the United republic of Tanzania, 1977)

DalSim legislativnim dokumentem, ktery nepiimo zajiStuje ochranu albinti je The
Disabled Person (Care and Maintenance) Act. (1982), dokument stanovujici prava

osob se zdravotnim postiZzenim a podminky péce.

Clanek ¢ 2 definuje, Ze zdravotné postizenou osobou se rozumi osoba, ktera
z divodu zranéni, staii, onemocnéni nebo vrozené vady je podstatné omezovana
v ziskani zaméstnani nebo pii provadéni béZnych praci v porovnani sosobou
v témZe véku, ktera neni zdravotné postiZend. Clanku ¢. 2, odstavec b dale zahrnuje
osoby se zdravotnim postiZenim vcetné osob, které maji fyzicky nebo psychicky

stav nasledkem nedokonalého vyvoje kteréhokoliv organu. (The Disabled Person,
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1982) Albinismus (viz. kapitola 1. 1) je geneticky podminéné onemocnéni, které
se projevuje hypopigmentaci kiiZe, vlasi a oci. Tento fyzicky stav se da oznacit
jako nedokonaly vyvoj organu, konkrétné kiize, pripadné zraku (viz. kapitola 1.4).
TudiZ v3ichni pacienti trpici jakoukoliv formou albinismu spadaji podle Clanku &. 2,

odstavec b do kategorie zdravotné postizenych osob.

Cast IV. ¢lanky 14 aZ 21 stanovuji péc¢i o osoby zdravotné postiZzené. Clanek ¢. 14
povéfuje pribuzné osob se zdravotnim postiZzenim povinnosti péce nebo
zajiSténim péce v souladu s finan¢nimi prostiedky pribuzné osoby. Pokud existuje
vice neZ jeden pribuzny, maji vSichni povinnost peCovat nebo zajistit péci o osobu
zdravotné postiZzenou. V pripadé, Ze pribuzni neplni zdkonem dané povinnosti péce
nebo zajisténi péce zdravotné postizené osoby, miZe tato osoba podle Clanku ¢ 15
soudné vymahat vyzivné k pokryti zdravotnich nakladl s ohledem na financ¢ni

prostredky pribuzného.

PéCi o zdravotné postiZené osoby musi, dle zdkonu o Péci zdravotné postiZenych
osob, poskytovat i stat. Clanek ¢ 16 stanovuje, Ze kazdy mistni organ, bud
samostatné nebo ve spolupraci sjakoukoliv osobou ¢i instituci musi vytvorit,
provozovat, spravovat a udrZovat zarizeni poskytujici péci pro zdravotné
postiZené osoby. Vramci The Disabled Person (Care and Maintenance) Act byl
vytvoien Narodni fond pro podporu prav a péce zdravotné postizenych osob. (The
Disabled Person (Care and Maintenance) Act, 1982) Podobnym legislativnim
dokumentem zabezpecujici prava a ochranu zdravotné postizenych osob
je Disabled Persons Employment Act (1982), ktery zajistuje pracovni podminky
pro osoby s handicapem. Prikladem je poZadavek na zaméstnavatele s vice nez 50
zaméstnanci, aby zaméstnali urcity pocet osob se zdravotnim postiZenim. (ILO,

2009)
2. 7.1 Vladni iniciativa: Tajné referendum

V Cervnu 2009 oznamil prezident Kikwete, Ze vlada zahaji na vychodé zemé
celonarodni iniciativu vyzyvajici kidentifikovani pachatelti, kteri se podili

na zabijeni albinii a obchodovanim s jejich organy, za pomoci tajného hlasovani.
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Iniciativa zacala vregionech Mwanza, Kagera, Mara a Shinyanga. Pravé
ve zminénych regionech je hlasen nejvyssi pocet vrazd nebo atakd na osobach

trpicich albinismem (viz. kapitola 2. 5).

Vlada zahjdjila tento program na zadkladé podezreni, Ze lidé, ktefi maji informaci
o nasili na albinech, odmitaji kontaktovat vladni organy ze strachu o sviij Zivot.
Velka cast populace stale véri, Ze by jim Samani mohli za pomoci magickych
ritudli néjak ublizit. (IPPMEDIA, 2009) Premiér Mizengo Pinda varoval pted
moznym zneuZivdnim tajného referenda, jako ndastroj pomsty, ktery by mohl
poskodit loajalni obcany. Iniciativa by se méla dale rozsirit do jiZni, centralni,
zapadni a severni ¢asti Tanzanie, protoZe se predpoklada, Ze vrazi albini nemusi

pochazet se stejnych regiont, v kterych ptisobi. (BBC NEWS, 2009 a)
2. 7. 2 Zakaz tradicniho lécitelstvi

Vlednu 2009 tanzanskad vlada zruSila na dobu neurcitou licence vSem
tradi¢nim lécitelim. Cilem zakazu byla eliminace trhu s ¢astmi tél albint. Tradi¢ni
lécitelé se omezenim nefidi a ¢asto pokracuji v1écenii pres vydany zakaz. Navic
mnoho znich je zaroven Cleny lékarské asociace pro tradi¢ni 1éCitelstvi, ktera
protestuje proti zdkazu a rika, Ze tradi¢ni 1écitelé se podili na léceni az 30 %
tanzanské populace. Oponuji, Ze na jejich 1é¢bé zavisi mnoho pacientl. Proto
je velmi obtiZné zakaz prosadit. Vlada obviniuje tradi¢ni 1écitele z toho, Ze se podili
nebo dokonce dcastni na nasili pachanych na albinech. (McNeil, 2009; BBC NEWS,
2009 b)
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3. Organizace pusobici v oblasti ochrany osob trpicich

albinismem

Organizaci, které ptlisobi v oblasti ochrany albini na Uzemi Tanzanie, neni
mnoho, presto existuje nékolik organizaci, které primo nebo nepfimo pracuji

s osobami s albinismem.

Na uzemi také existuje nékolik platforem, které sdruzuji neziskové organizace
podporujici zdravotné postiZzené osoby. Jednou z nich je Tanzania Federation of
Disabled People’s Organisations sdruzujici 9 neziskovych organizaci. Strategie této
organizace je vytvoreni jednotného hlasu vSech c¢lenskych organizaci, pro které
vyjednava lepsi podminky v politické oblasti, pripadné zajistuje finan¢ni zdroje
a chrani jejich prava. Clenem organizace je také Tanzania albino Society.
(Disability in Tanzania information platform, 2012) Mezi dal$i vyznamné
organizace patii; Albino Charity Organization, Asante Mariamu, Southern Africa’s

Children a Under The Same Sun (viz. dale).
3.1 Tanzania Albino Society

Tanzanska asociace albinti byla zaloZena roku 1978 osobami s albinismem
jako odezva na zvysujici se vyskyt rakoviny kize a v reakci na socialni
a ekonomické problémy albinské komunity. Od svého zaloZeni organizace slouZi
jako informacni stredisko a podplrna instituce pro osoby trpici albinismem.

Registrovano je kolem 8000 albind.

Cilem organizace je prosazovani prav a zlepSovani Zivotni drovné osob
s albinismem, poskytovani informaci a podpora osob salbinismem, v podobé
propagace vefejného a profesniho vzdélavani v problematice albinismu,
poskytovani podpory a vzdélani osobam postiZenym albinismem za uUcelem jejich

samostatnosti, programy pro zaclenéni albinii do spole¢nosti a komunitni rozvoj.

Webové stranky organizace Tanzania Albino Society, jsou dlouhodobé

v rekonstrukci, vradmci ziskavani informaci byla organizace oslovena
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prostrednictvim emailové korespondence. Doposud nebyla ze strany organizace

provedena zadna reakce. (TAS, 2013)
3. 2 Albino Charity Organization

Albino Charity Organization je neziskova organizace!?, jejimZ prezidentem
je Eric Von Edwards. Organizace se zaméiuje na albinské déti na uzemi Tanzanie,
predevSim vregionu Shinyanga, kterym pomaha zlepSit socialni, ekonomické
a environmentalni podminky. Albino Charity se zaméfuje také na osoby

se zdravotnim postiZenim na dzemi Tanzanie.

V soucasnosti organizace pulsobi varedlu Buhangija, které poskytuje vzdélani
a také ubytovani pro osoby trpici albinismem. Aredl je podporovan Tanzanskou
vladou, ktera zajistuje bezpecnost arealu, v podobé oploceni a placenych hlidact.
Dale ma na starosti stravovani déti, poskytuje détem vzdélani, kazdému z nich
zajiStuje uniformu a plati ucitele, ktefi ve Skole vyucuji. Do budoucna ma vlada

v planu koupit vice pozemkt v souvislosti se zvySujici se kapacitou.

Uloha Albino Charity Organization je zlep$eni zdravotni situace déti, v podobé
dodavek slunecnich bryli, opalovacich krémd, dioptrickych bryli, pokryvek hlavy.
Posilané véci pochazi ze Spojenych Stati Americkych, kde organizace sidli. Druhym
cilem organizace je zlepSeni vzdélani, v podobé zajiSténi vzdélavacich pomiticek
a vybaveni knihovny, kde détem budou k dispozici studijni materialy. Organizace
také pracuje na programech, které maji za cil posilit postaveni déti s albinismem
a roz$irit povédomi o problematice albinismu v mistnich komunitach. Dal$im
ukolem organizace je zlepSeni Zivotniho prostredi déti, jelikoZ v soucasné dobé
pobyva v arealu 207 déti, priCemz areal byl navrZzen na kapacitu 50 déti. Navic
areal neustale piijima nové prichozi déti. Tyto okolnosti zptlisobuji nevyhovujici
podminky pro Zivot. PredevSim v podobé preplnénych loZnic a nedostacujicich
hygienickych opatieni. Déti se musi sprchovat venku, divky maji prostory pro

hygienu naproti chlapclim a museji tak cekat do setméni aby mély soukromi.

18 Se sidlem ve Spojenych statech americkych.
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Organizace si klade za cil, dat détem s albinismem nadéji na lepsi budoucnost.
Spolupracuje také s mistnimi partnery, neziskovym a vladnim sektorem v Tanzanii

a ve Spojenych Statech Americkych. (Albino Charity Organization, 2013)

3. 3 Asante Mariamu

Zakladatelkou organizace Asante Mariamu je Susan DuBois, matka dvou
albinskych déti, kterou k zaloZen{ inspiroval piibéh Mariamu Staford, albinky, jez
byla v roce 2008 napadena lidskymi pytlaky a priSla o obé dvé horni koncetiny.
Susan DuBois se s Mariamu setkala o rok pozdéji, vysledkem bylo zaloZeni

organizace Asante Mariamu!® (v prekladu Dékujeme Mariamu).

Hlavnim projektem organizace je kampain vénovana zvySeni povédomi
o problematice albinismu. Cilem je snaha o ukonceni zabijeni albinti, nastoleni
rychlého stihani a odsouzeni vrahti a nasilnikd podilejicich se na nasilnych
¢inech proti albintim. Dale pak poskytovat albinim moZnost bezpec¢ného vzdélani
a vneposledni radé dodavat témto osobam prostiedky pro ochranu pied sluncem,

za Ucelem snizeni rizika rakoviny kiize.

Vroce 2012 organizovala Asante Mariamu dobrovolnou misi do Skoly Kabanga
v zapadni Tanzanii, ktera je domovem pro 78 albinskych déti. Cilem této mise byla
dodavka ochrannych pomticek a opalovaciho krému nejméné na jeden rok. Dale
Asante Mariamu najala dermatologa na dobu jednoho mésice, jehoZ tkolem bylo
vzdélavani albinskych déti o péci jejich zeslabené pokozky a zvySovani povédomi
o celkové problematice albinismu. Dale do Skoly privezli specialné vySkoleného

ucitele, ktery mél za kol pracovat se zrakové postiZenymi détmi.

Organizace dale spolupracuje napriklad s Under The Same Sun (viz. Kapitola 3. 5).
Vicky Ntetema, reditelka Tanzanské kancelare, je zaroven odborna poradkyné

Asante Mariamu. (Asante Mariamu, 2007-2008 b)

19 Se sildlem ve Spojenycb statech americkych.
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3.4 Southern Africa’s Children

Tato organizace byla registrovana jako charita, Charitni komisi pro Anglii
a Wales (Charity Commission for England and Wales), dne 7. dubna 2003.
Kontaktni osobou je pani Jeniffer Walker (Charity Commision for England and
Wales, 2013), kterd je dobrovolnou vykonnou reditelkou Southern Africa’s
Children. Ostatni ¢lenové jsou dobrovolnici z Velké Britanie a také Tanzanie, ktera

je hlavnim plisobistém charity.

Cilem charity je pomoc osamocenym, nemocnym, zdravotné postiZenym
a znevyhodnénym détem v jizni Africe, kterym se snazi poskytnout pristresi,
potraviny vzdélani a také pracovni uplatnéni. Charita se zabyva predevSim
programy vzdélavani a Skoleni, programy pro invalidni osoby, redukci chudoby,
programy zahrani¢ni pomoci pfi hladomorech, programy bydleni, zaméstnani,
komunitni spoluprace, hospodarstvi a regionalniho vyvoje. VsouCasné dobé

ma Southern Africa’s Children na Gzemi Tanzanie spusténé dva projekty.

Hope school project se zabyva vzdélavanim sirotkd, jejichz rodice zemfeli
na AIDS. Hope school byla postavena v roce 2002 v regionu Shinyanga a poskytuje
predSkolni a zakladni vzdélani pro 193 déti. Zaroven zajiStuje pristiesi pro 58
sirotkd, jejichz rodice zemreli na AIDS a nemaji nikoho, kdo by byl schopen

se 0 neé starat.

Ukerewe albino society je stéZejnim projektem charity, ktery je postaveny
na partnerstvi Southern Africa’s Children a Ukerewe albino society. V soucasné
dobé je hlavnim cilem vybudovani Ukerewe Umoja Community Center, které
by meélo slouzit predevsim pocetné komunité albind. Charita plisobi na Ukerewe
ostrové od roku 2003, na ostrové je prevalence albinismu 1 ze 4000, prizkum
zroku 2006 doklada, Ze zde Zije 53 osob s albinismem. Cilem charity je zlepSeni
vztahll mezi albiny a jejich sousedy a jejich zaclenéni do spolecnosti. (Southern

Africa’s Children, 2013)
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3.5 Under The Same Sun

V ¢ervenci 2008 rozvirila Vicky Ntetema, tanzanska novinaika, ktera
pracovala pro BBC, zpravu o vrazdach albinti. Téma, o kterém se diive moc
nehovorilo, zasahlo cely svét. Na zakladé toho kanadsky podnikatel Peter Ash, také
albin, zalozil v roce 2008 ve spolupraci s Vicky Ntetemou neziskovou organizaci

Under The Same Sun.

Cilem organizace je psychickd a ekonomicka podpora nepochopenych osob, které
se ocitaji na okraji spole¢nosti, konkrétné osob se zdravotnim postiZenim nebo
osob znejchudSiho prostredi vzemi a to prostrednictvim jejich ochrany

a vzdélavani.

Organizace ma dvé sidla, jedno na Uzemi Kanady a druhé vhlavnim mésté
Tanzanie Dar es Salaamu. Kanadska pobocka zaméstnava dva stalé zaméstnance
a pét na casteCny uvazek, znichZ Ctyfi jsou osobami s albinismem. Tanzanska
pobocka ma osmnact zaméstnancli a dva stazisty, deset z nich jsou osoby

s albinismem. VSichni zaméstnanci tanzanské pobocky jsou ob¢ané Tanzanie.

Pobocka v Dar es Salaamu se specializuje na dvé oddéleni: ESF stipendijni fond
na podporu vzdélavani a APA obhajoba osob salbinismem v podobé zvyseni

informovanost verejnosti.

ESF fond si klade za cil poskytovat finan¢ni granty pro studenty s albinismem,
ktefi Zadaji o finan¢ni pomoc ¢i jakoukoliv jinou pomoc vramci Skolniho
vzdélavani. Fond je urcen pro vSechny stupné vzdélavani. V reakci na preplnénost
statnich internatnich Skol, do kterych jsou albini ¢asto umistovani v ramci jejich
ochrany, zajiStuje Under The Same Sun premisténi stovek téchto déti
do soukromych Skol a arealli, kde je uroven vzdélani vyssi. Stipendium také
zajisStuje svym klientim prostiredky na potfeby pro osoby se zrakovym
postiZenim, potieby k ochrané jejich zdravi, naptiklad opalovaci krémy, slunec¢ni

bryle a dale pokryva vydaje na 1écbu nemocnych jedinct.
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Oddéleni APA se zabyva verejnym vzdélavanim o problematice albinismu, $ifenim
informaci o zdravotni strance albinismu, také se snazi prostrednictvim informaci
o vyvraceni tradi¢nich mytu, které stale hraji velkou roli ve spolec¢nosti. Under
The Same Sun krealizaci pouzivd hlavné media a snaZi se program Sirit
vmezinarodni i narodni sfére. Informuje a vzdélava verejnost o poruSovani
lidskych prav prostfednictvim vySetfovani, shromazdovani a zverejiiovani

informaci o zlo¢inech pachanych na osobach s albinismem. (UTSS, 2010 c)
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Zavér

NejvétSi problém, ktery zapric¢inuje stigma a nasili pachané na pacientech
s albinismem, je nizka vzdélanost populace o problematice albinismu a jinych
zdravotnich problémech jako je napriklad HIV/AIDS. Nedostate¢né vzdélani
o zdravotni péci souvisi i s nizkym poctem specializovanych center podporujicich
osoby s albinismem, ale také HIV osoby nebo osoby se zrakovymi vadami, které
albinismus také zptlisobuje. Problémem je Spatna vybavenost mistnich nemocnic,
napr. radiologické pristroje jsou pouze vnékolika znich. Specializovana
zdravotnicka centra jsou predevSim v méstskych oblastech, coz predstavuje pro
obyvatele ruralni oblasti velky problém. Pacienti musi cestovat desitky kilometri,
aby se jim dostalo odpovidajici péce. Stim souvisi i nizky ekonomicky status
vétSiny pacientl s albinismem, diky némuz pacienti nemaji finan¢ni prostredky
na zaplaceni 1écby nebo dopravu do odbornych stredisek. Chybi také povédomi
o moZnostech podpory osob salbinismem. Organizace, které podporuji albiny,
plisobi predevsim v oblastech s nejvétsi prevalenci, to ale neznameng, Ze v jinych
castech Tanzanie pacienty salbinismem nenajdeme. Organizace maji za ukol
podporovat, informovat a chranit osoby s albinismem, ale jejich stiediska ¢i centra

maji ¢asto nedostatecnou kapacitu.

Vydaje Tanzanské vlady na zdravotnictvi jsou oproti sousednim zemim, jako
je Rwanda nebo Burundi, které spolecné tvori priblizné polovinu obyvatelstva
Tanzanie, velmi nizké. To miize byt divodem nedostatecného poctu
specializovanych zdravotnickych center. Problémem vsak neni pouze zdravotnicky
systém zemé, za nevyhovujici pokladdme i systém Skolstvi, ktery prozatim
s pacienty s albinismem prili§ nepocita. Nejen Zaci, ale také ucitelé patii k tém,
ktefi s problematikou albinismu nejsou obezndmeni a neumi tak pristupovat
k zaklm, ktefi albinismem trpi. Ti jsou v systému v zdélani Casto diskriminovani

a postupné do Skolnich zarizeni prestavaji chodit.

Vlada by tedy kromé zvysSeni vydaji do sektoru zdravotnictvi méla investovat

do programl na vzdélavani uciteld a celkové informovanosti verejnosti.
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Za vyznamny krok tanzanské vlady lze povazovat jmenovani prvni albinské clenky
parlamentu Al Shaymaa J. Kwegyir v roce 2008, jejimZ tkolem je zastupovani prav
a pozadavkil osob s albinismem. Poslankyné Kwegyir se usilovné snazi o zlepseni
zivotni urovné albinG po strance zdravotni i socidlni. Byla ucastnici mnoha

kampani a také zahdjila jednani s ministrem skolstvi o programech osvéty uciteld.

Nejvétsi nadéji vkladame do oblasti Skolstvi a zdravotnictvi, jejichZ hlavnim cilem
by mélo byt Sifeni informaci za tUcelem zmény nazorovych smért v populaci.
Tradi¢ni medicina, kterd je vychozim nazorovym trendem, je hlavni prekazkou
pro zménu mysleni vétSiny obyvatel Tanzanie. Je dulezité poukazat na to,
Zei pres pigmentovou anomalii jsou lidé s albinismem totoZni s témi, ktef{ jim

netrpi. Voblasti osvéty jsou nepostradatelné neziskové organizace, které

se problematikou albinismu taktéZ intenzivné zabyvaiji.
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