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As turiu aniridija
Vaiko patarimai mokytojams ir pedagogams
kiekvienai dienai apie tai, kaip pagerinti

gyvenimo salygas ir veiklg vaikui, serganc¢iam
aniridija.
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Pagrindinis Sios brositros tikslas - pateikti pagrindine informacija
mokytojams apie aniridijq ir vaiky, serganciy Sia liga, bukle.

8 puslapyje JUs rasite daugiau informacijos apie Siq liga.

Brosilirg parengé Michaelis Berns, Polli Hannik, Cincilla Gal'bardi, Anna
Nardini, Barbara Poli, Corrado Teofili - “Aniridia Italy”asociacijos nariai.

Rusijos «Tarpregioninis aniridijos pacienty pagalbos centras «Rainelé»» ir
Lietuvos aniridijos pacientai dékoja «Aniridia Italy» asociacijai uz galimybe
iSversti ir publikuoti Sitg brosidra.

1 lietuviy kalba brositirg iSverté Vida Jociené.

Lietuviskas aniridjos puslapis: WWWtInylt/anlrldIJa
www.aniridia.eu
www.aniridia.ru
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Kaip man mokytis, turint aniridijaq?

Sveiki! AS - vaikas, kuriam aniridija. AS prastai
matau, bet stengiuosi prisitaikyti prie kasdieniy
sunkumuy, ir daznai kitiems atrodo, kad as matau
beveik gerai..

Mano, priesingai, labai silpnas regéjimas, ir as esu
pasirenges duoti jums keletgq patarimy, kaip man
padeéti ir palengvinti mokymasi mokykloje.

IS anksto dékoju savo mokyklai ir mokytojams uz jy
supratimg, démesj man ir norg bendradarbiauti.

Kaip as matau?

AS nezinau, kiek procenty matau (tiksliai nezinau, koks mano regéjimas), tai zino
mano téveliai ir mano gydytojas. Taciau a$ zinau, kad matau geriau ar blogiau,
priklausomai nuo apsvietimo: $viesos, mano pozicijos | Sviesos Saltinj, kontrastg ir
pan. Tai, kg gydytojai vadina "regéjimo astrumu", man reiskia optimalias
apsSvietimo salygas.

Deja, daugeliu atvejy kasdieniame gyvenime,
daznai tokiy salygy néra ...

Taip pat tai priklauso nuo to, kiek ilgai mano akys
gali bdti be judéjimo (daktarai tai vadina
“gebéjimu fiksuoti”). Kuo ilgiau mano akys nejuda
(as stengiuosi kontroliuoti savo nistagma), tuo
geriau as matau.

Tam tikru momentu jums gali atrodyti, kad as

Zidriu kreivai, arba tarsi | Song



Tai yra todél, kad as renkuosi tg galvos padétj, kuri
man padeda tam tikram laikui sustabdyti akiy judéjima
(mano nistagma)...

Bet kai asS stipriai pavarges, pabudes, jauciuosi
nejaukiai ar jaudinuosi, tuomet negaliu kontroliuoti
savo akiy judéjimo, ir tuo metu matau silpniau.

Kur mane pasodinti?

AS manau, kad galiu Jums pasakyti, kur mano geriausia vieta.

Man bitina viskg matyti i$ arti (lentg, mokytojus, bendraklasius). Todél bty

geriausia, kad as sédéciau pirmame suole, ir visada btciau priekyje, Salia savo

mokytojy. Kartais as neskiriu veido israiskos ir kiino kalbos, todél man bdtina viskg
parodyti i$ léto ir iS arti.

Atstumas

Kartais as turiu prisiartinti prie lentos ar kito
objekto, kad pamatyciau, kas ten parasyta ar
parodyta. Gali bati, kad as i$ pradziy gédinsiuos tai
daryti. Padékite man, prasau, kad mano judesiai
atrodyty natdraliai ir nepritraukty visos klases
démesio.

Sviesa

IS priekio Sviesa mane apakina. Man bitina Sviesa, kuri Sviecia i$ virSaus. Dar
geriau, jei Sviesa yra iSsklaidyta ir ateina i$ visur. Tuo momentu, kai tiesioginiai
saulés spinduliai skverbiasi pro klasés langus, pageidautina, kad baty uztrauktos
uzuolaidos ar baty galimybé mane pasodinti nugara j langus.



Priemoneés

Visy labiausiai as matau ryskius paveikslélius su
kontrastingu fonu. Pageidautina naudoti tokias
priemones, kurias baty galima paliesti, apciuopti.
Kai kuriuos dalykus galima geriau suprasti, jei jie
yra mazesni nei i$ tikryjy, pavyzdziui, paminklai,
arba, jei jie yra didesni nei i$ tikrujy, pavyzdziui,
mazi objektai arba vabzdziai. Nuo pat pirmyjy mety,
mokykloje galiu naudoti jvairius jrenginius, skirtus
vaikams silpnaregiams, pavyzdziui, nuozulnus
suolas, didinamasis stiklas, Zitronai, knygos ar
elektroninés ldpos, audio knygos, vokalinis
sintezatorius, planseté ar kompiuteris, interaktyvi
lenta ir dar daugiau. Galimybé naudotis tokiais
prietaisais daro mane labiau autonominj ir
nereikalauja daznos mokytojy pagalbos, ypac
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vidurinése ir vyresnese klasése, kur tokie jrenginiai yra tiesiog batina.

Aktyvumas

Laikas

Judéjimas naudojant smulkigja motorikq man
sunkiausia. Galblt as jausiuosi savimi nusivyles,
jeigu nesugebésiu taip gerai padaryti, kaip Kiti
vaikai, arba tam man neuzteks pakankamai laiko.
Tikétina, kad mano rasysena nebus tokia grazi,
kokios as noréciau, arba as negalésiu tiksliai kirpti
zirklémis. Bet a$ prisiekiu, kad labai stengsiuosi.

Dél mano regos ypatybiy, atliekant jvairias uzduotis, man, tikétina, prireiks Siek

tiek daugiau laiko, nei kitiems klasés vaikams.



Zaidimai

Zaidimuose, kur batina regimoji - motorine
koordinacija, a$ galiu susidurti su tam tikrais
sunkumais. Mano zaislai turi bati labai ryskis, dideli
ir kontrastingi. Vietose, kuriose a$ galiu greitai
lakstyti, neturi bati daug kliaciy (kelmy, sienuy,
duobiy). Per greitus, judrius Zaidimus a$ galiu
susidurti su kitais vaikais, i$ anksto atsiprasau uz
tai.

Judéjimas

Kuomet nekontrastinis arba nezinomas pavirsius,

man gali bati sudétinga judeti. Ant laipty,

pageidautina, kad bty neslystancios juosteles, kurios man padéty susidoroti su
zingsneliais.

Sausas oras

Mano akytéms nelabai patinka sausas oras.

Bet kuriuo atveju, 2-3 kartus per dieng as lasinuosi
specialius lasus, kurie palaiko mano akis. Sie lasai
néra vaistai (mama juos vadina "dirbtinémis
asaromis"), todél bet kuris mokytojas gali man
padéti Siame procese, su kuriuo as pats dar nelabai
gerai susitvarkau.

Kepuraite ir akiniai

Kada as esu lauke, visada turiu neSioti kepuraite ir akinius nuo saulés. Net jei
danguje debesys, tai dar nesako apie tai, kad saulé mano akims nebepavojinga, ir
todél tokiu oru as keiciu akinius nuo saulés | specialius fotochrominius akinius.



AS ir kiti

Mano bendraklasiai, matantys gerai,
gali greitiau susidraugauti, nes jie
mato kity jausmy pasireiskimg is$
gesty ir mimikos. Man tai sunku.
Todél as prasau Jisy pagalbos.
Pavyzdziui, JUs galétuméte man
sakyti: “Ei, pazilrék, Stai | klase j&jo

tavo klasés draugé ir Tau Sypsosi,

dZiaugiasi tave matydama”.

Vyresnése  klasése situacija tampa  daug
delikatesné, auga mano jaudinimasis, kad as ne
toks, kaip kiti, ir supratimas, kad mano regejimas
gali apriboti galimybes tam tikrose situacijose. Tuo
metu man bus dar labiau reikalingas mokytoju
palaikymas. Pavyzdziui, JUs galite man padéti
bendrauti ir uzmegzti naujus santykius mane
itraukiant | projektus , kur klasé suskirstyta | mazas
darbo ir mokymosi grupeles. Tai svarbu mano
gebejimy vystymuisi ir savivertei, o taip pat tai

suteikia man galimybe mokytis bendrauti su
bendraklasiais ir jaustis visiskai pilnaverciu klasés
veikloje.

Visa tai yra batina uztikrinant, kad as per daug nesiskirciau nuo kity ...

Organizacija

Mano téveliai priklauso aniridiniy pacienty pagalbos organizacijai, kuri dirba
aniridijos srityje. Jg sudaro gydytojai, mokslininkai, psichologai, téveliai, ekspertai
- pedagogai, kurie pasirenge padéti mokytojams jy kasdieniniame darbe, dirbant
su aniridiniais ir kitais silpnaregiais vaikais.



Mano tévai gali padéti rasti reikiamus reikmenis, tinkamus, tiek man, tiek ir
kitiems vaikams (jranga, spalvoti zaidimai, kamuoliai, kiliméliai), jei tai yra batina
mokytojams.

Siose visose nuotraukose Jiis matote mano draugus, turinéius aniridija, kaip ir as.

Trumpai apie aniridija

Aniridija reiskia “ be rainelés”. Tai reta genetiné liga, kuri paveikia regéjima ir
neturi rainelés (spalvotos akies dalies, supancios vyzdj).

Be rainelés, gali blti neteisingai susiformavusios ir kitos
akies dalys, tokios, kaip regos nervas, leSiukas, ragena,
centriné tinklainés dalis ir pan. Todél gyvenimo eigoje,
aniridiniams zmonems gali bati pastoviy akiy problemuy.
Daugelj i$ ty problemy, ankstyvose stadijose, galima
gydyti be operacijos, naudojant skirtingus lasus, gelius ir
tepalus. Tai lasai mazinantys akiy spaudima, ir «dirbtinés
asaros» (nesiskaitantys vaistais), palaikantys ragenos
hidratacija.

Aniridija ir su ja susijusi patologija skirtingai paveikia visus aniridinius pacientus.
Todél aniridiniy Zzmoniy tarpe yra silpnaregiy, yra akly, ir yra tokiy, kuriy regéjimas
beveik normalus (regéjimo astrumas 40% ir itin retai dar daugiau).

Aniridijos atveju regos astrumas priklauso ne tik nuo apsvietimo salygy, bet
taip pat labai priklauso nuo paciento emocinés blsenos. Tokie veiksniai, kaip
nuovargis ir stresas, gali sumazinti Zzmogaus gebéjima "kontroliuoti nistagmg" ir,
atitinkamai, fokusuotis.



Gyvenimas su aniridija

Gyvenant su aniridija reikia nuolat prisitaikyti
prie aplinkos salygy. Vaikams ir suaugusiems,
turintiems aniridijg, reikia mokytis, dirbti, judéti,
keliauti, sportuoti, gyventi jprasta gyvenima ir bati
laimingam. Bet netgi patys paprasciausi veiksmai,
suaugusiems ir vaikams, turintiems regéjimo
problemu, kai didZiausias kiekis informacijos ir ziniy
ateina regeéjimo funkcijos pagalba. gali biti sunkiai
jveikiami.

Problemos pacienty, turinciy aniridija, yra labai
panasios | kity silpnaregiy problemas. Taciau kai

kurios i§ jy yra specifinés, badingos tik

sergantiesiems aniridija.

Nistagmas, jei jis yra, apsunkina galimybe islaikyti
akiy kontakta, ir kitiems Zmonéms gali susidaryti
ispudis, kad asmuo neatidus. Mokykloje tai gali
privesti prie to, kad mokytojai gali tai interpretuoti,
kaip vaiko nesidoméjima, gali neteisingai jvertinti
vaiko démes;j.

Aniridiniams pacientams yra labai sunku prisitaikyti prie sparciy Sviesos pokyciy.
Jie gali bati jautrds ryskiai Sviesai, atspindziams ant languy, veidrodziy ir Slapiy,
metaliniy ir balty pavirsiy, ir yra priversti nuolat prisitaikyti prie salygy jvairiose
institucijose, darbe ar mokykloje.

Apakinimas, sukeltas jvairiy atspindziy, gali sumazinti galimybe matyti detales,
arba sukelti vizualine dezorientacijg, ¢iaudulj arba galvos skausma.



Peré&jimas iS$ patalpos | lauka, Sviesos jjungimas ir iSjungimas, besikeiciantis oras -
debesuota arba rikas, masiny Zibinty Sviesos gali sukelti skausmingg akinima,

kuris sumazina regéjimo astruma ir sukelia nepsitikéjimg judant.

Aniridiniai Zmonés lauke privalo nesioti stipriai uztamsintus akinius nuo saulés, o
kai kurie juy priversti tokius akinius neSioti net debesuotomis dienomis arba

patalpose.

Mokykliné integracija

Siekiant aniridiniy vaiky_ir jaunuoliy mokyklinés
integracijos svarbus jvairiy zmoniy, kurie
dalyvauja ugdymo procese (mokyklos
direktorius, mokytojai, mokyklos gydytojas ar
slaugytojos, tiflopedagogas, mokyklos
psichologas) visapusiskas bendradarbiavimas.
Kalba eina apie tai, kad padaryti vaiko vystymosi
strategijg labiau individualizuotga, padedanciq
jam didinti savo galimybes jveikiant sunkumus,
kylancius dél regéjimo problemuy.

Orginali brositiros “AS turiu aniridijg” versija italy kalba Cia:
http://www.aniridia.it/download/LibrettoScuola.pdf
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