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Uvod
Jednim z péti smysli je zrak. Zrakem pfijimame nejvice informaci. Pouhym takiikajic
mrknutim oka zvladneme piijmout 75 az 90% informaci. Zrak je tedy pro nas velmi dilezity,

a pokud je zasazen jakoukoli vadou, schopnost vidéni se snizuje.

Za Téma své bakalaiské prace jsem si zvolila ,,Zivotni etapy jedince se Stargardtovou
chorobou ve specialnépedagogickém pojeti z toho divodu, ze bych chtéla ctenaiim piiblizit
samotnou Stargardtovu chorobu, ktera neni pro vefejnost pfili§ znama a také piiblizit

¢tenaflim, jak se zije lidem s timto zrakovym postizenim.

V teoretické ¢asti uvadim nejprve popis oka a nasledné popis Stargardtovy choroby.

Dale se zabyvam rozdilem mezi touto chorobou a vékem podminénou makularni degeneraci.

V dalsi ¢asti uvadim studii dvou pfipadd respondentii se Stargardtovou chorobou a
uvadim jejich pohled na Zivot s touto oéni vadou. Ctenaii se tak dozvi, Ze Zivot s touto oéni
vadou neni vibec lehky, protoZe tuto vadu na jedincich druhd osoba vibec nepozna. Pri
samotné studii této prace jsem se také zamcéfila na zivotni prekdzky, se kterymi se jedinci

S touto o¢ni vadou potykaji.

Cilem bakalafské prace je seznamit ¢tenafe s touto vadou, aby vetejnost dokazala byt
napomocna osobam trpicim Stargardtovou chorobou a aby osoby intaktni mély s jedinci
s touto vadou velkou trpélivost, jelikoz tato ocni vada neni na prvni pohled na jedincich znat a
proto osoby intaktni Casto reaguji na tyto jedince velmi hrubé a arogantné. Proto je mym
cilem, aby vefejnost dokazala tyto jedince bez problémi piijmout a akceptovala jejich
postizeni. Prace mize rovnéz pomoci rodinam, porozumét této ocni vadé, v piipadé Zze se u

jejich €lena rodiny tato o¢ni vada vyskytne a dostanou se tak do neo¢ekavané situace.



1 Anatomie a fyziologie oka a vidéni

V této kapitole se Ctendf seznami s anatomii oka a vidénim obecné. Cerpala jsem
z 1ékarskych publikaci. Anatomii zde uvadim spiSe okrajove, ovsem se zméfenim na sitnici,

jelikoz Stargardtova choroba vznika pravé zménami v této oblasti.

1.1 Anatomie a biochemie zrakového ustroji

Zrakové Ustroji je tvofeno parem oci, které je rozdéleno na centralni a periferni vidéni.
Oko je slozity orgéan, ktery umoziuje vnimani svétla, barev, zprostfedkovava vnimani
nejvét§iho mnozstvi informaci z okolniho prostiedi a usnadiiuje orientaci v prostoru. Zrakovy
organ je umistén v ocnici a je tvofen o¢ni kouli (bulbus oculi) a pfidatnymi o¢nimi organy

(organi oculi accessoria) (1, s. 10).

horni pfimy sval

fasnaté _ pars plana / skléra
\ cévnatka
téleso "\ pars plicata /l L\ bbbk
7a

duhovka

Ha T

7\
¢ocka

U rakovy nerv
AN\

N
N\ riig

NS

\
Obrazek 1 Schématicky Fez okem (2, s. 21)

rohovka

predni komora
zadni komora

limbus corneae

ora serrata




O¢ni koule

Oc¢ni koule (bulbus oculi) je uloZena v Kosténé schrance tzv. orbité, kterdA ma tvar
ctyiboké pyramidy, prevracené vrcholem vzad. Vepiedu je vchod do ocnice (aditus orbitae),
ktery je chranény vicky. Vzadu je vrchol pyramidy, v némz je zrakovy kanal (canalis opticus),

kterym prochazi do o¢nice zrakovy nerv (nervus opticus) a o¢ni tepna (2, s. 14).

Oc¢ni bulbus (bulbus oculi) md pramér pfiblizné asi 23 mm (vertikdlni a pficny
rozmér) x 24-26 mm (pfedozadni primér). Je tvofen dvéma segmenty koule o rizném
poloméru kiivosti. Mensi — pfedni — oddil (rohovka) ma polomér zakiiveni 7-8 mm, zadni

¢ast (bélima) ma polomér zaktiveni 11-12 mm (1, s. 11).

Na o¢ni kouli rozliSujeme piedni pol (polus anterior), ktery odpovida vrcholu rohovky,
a zadni pdl (polus posterior). Medialn¢ od zadniho poélu vystupuje z oc¢ni koule zrakovy nerv
(nervus opticus). Oba poly spojuje ocni osa (axis bulbi externus). Tato geometrickéd osa oka
neni totoZné se zornou osou oka (linea visus). Jednotlivé spojnice obou poli na povrchu o¢ni
koule oznacujeme jako oc¢ni poledniky (meridiani). Nejvétsim obvodem oc¢ni koule
orientovanym ve frontalni roviné je rovnik (equator). Pomoci ekvatoru je ocni koule
rozdélena na ptedni a zadni polovinu. Meridiany a ekvatorem se piesné lokalizuji jednotlivé
utvary na ocni kouli. O¢ni koule (bulbus oculi) je tvofena sténou o¢ni koule a obsahem o¢ni

koule (1, s. 11).
Sténa o¢éni koule

Sténa oc¢ni koule se sklada ze tfi vrstev:
— Zevni vazivové vrstvy (tunica fibrosa bulbi), kterd je tvofena bélimou (sclera) a rohovkou
(cornea).
— Prostiedni vrstvy (tunica vasculosa bulbi), jiz nazyvame zivnatka (uvea) a kterou tvoii v
zadni ¢asti cévnatka (chorioidea), smérem doptedu fasnaté téleso (corpus ciliare) a duhovka
(iris).

— VnitFni vrstvy (tunica interna s. senzoria bulbi), jiz tvofi sitnice (retina) (1, S. 11).



1.1.1 Zevni vazivova vrstva

Zevni vazivova vrstva (tunica fibrosa bulbi) tvofi tuhy a pevny obal oc¢ni koule.
Zajistuje stabilitu jejiho tvaru a je mistem Uponu Slach okohybnych svalt. Jeji predni cCasti
vstupuji do oka svételné paprsky (soucast optického prostiedi oka). Tvoii ji bélima (sclera) a
rohovka (cornea) (1, s. 12).

Bélima (sclera) je pevna tuha vazivova blana, kterd je tvofena prevazné lamelozné
usporddanymi svazky kolagennich a elastickych fibril a zaujima zadnich 5/6 oc¢ni koule. Je
ochrannym obalem pro hlubsi oddily o¢ni koule a pfedstavuje pevnou oporu pro ptipojujici se
Slachy okohybnych svalt. Tloustka skléry kolisd mezi 0,3 al,5 mm, v zadni Casti je silngjsi,
nejslabsi je tésné pod Upony okohybnych svalii. Bélima je prakticky bezcévnd, a mé proto
bilou barvu (odstin ,,bilé* barvy se s vékem méni). Je tvofena ze 70% z vody (u malych déti je
obsah vody vétsi), dale fibroblasty, kolagennimi vlakny typu I; u malych déti pak tvoii bélimu
veétsi mnozstvi elastickych vldken, proto je ¢asteéné prihlednd a prosvitajici cévnatka ji
zabarvuje lehce do modra, v dospé€losti je porcelanové bila, ve staii je vlivem ukladani
pigmentu z opotiebeni naZloutla (1, s. 12).

V piedni casti prechazi do rohovky (limbus corneae), v oblasti komorového uhlu je
trabekularni sit’ (reticulum trabeculare) a Schlemmiv kanal — bélimova kruhova Zila (sinus
venosus sclerae Schlemmi). V zadni ¢asti bulbu ma skléra sitovitou strukturu (lamina
cribrosa), kterou odchazeji svazky axonti gangliovych bunék. Na povrchu predni skléry je
mirné vaskularizovana pojivova tkan (lamina episcleralis), ktera se volné upina k vazivoveé
pochvé oka (vagina bulbi) a umoznuje volny pohyb oka uvnité ofnice. Bélima je tvofena
Z hrubSich vazivovych tramct, které jsou nepravidelné¢ uspofddané. Vnitini vrstva, kterad
naléha na zivnatku, se nazyva lamina fusca sclerae (2, s. 27).

Rohovka (cornea) pieklenuje a uzavira kruhovy otvor o priméru asi 12 mm v
prednim okraji skléry. Ma tvar segmentu koule, ktery se vyklenuje konvexitou doptedu. Jeji
klinovité pfihroceny okraj (limbus corneae) se pfipojuje k bélime¢. Piedni (konvexni) strana
(facies anterior) vybiha ve vrchol rohovky (vertex corneae). Zadni (konkévni) plocha rohovky
(facies posterior) se obraci do pfedni komory o¢ni. Rohovka zaujima ptfedni 1/6 o¢ni koule (1,
s. 12).
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1.1.2 Prostredni vrstva

Uvea (zivnatka) leZi pod povrchovou vrstvou a je pomérné tenka. Je tvofena prevazné
fidkym vazivem s hojnymi pigmentovymi buiikami. Obsahuje krevni cévy, ze kterych je
zasobovana prevazna cast ocni koule. Vzhledem k obsahu pigmentu a mohutnym cévam se
uplatnuje také jako svételné a tepeln€ izolac¢ni vrstva. V nékterych jejich Castech jsou
nakupeny hladké svalové buiiky, které se podileji na regulaci mnoZstvi vstupujiciho svétla a
méni optickou mohutnost ¢ocky (akomodace oka). Tunica vasculosa se sklada ze tii oddilt:

cévnatky (choroidea), fasnatého télesa (corpus ciliare) a duhovky (iris) (1, s. 19).

Cévnatka (choroidea = zadni uvea) pokryvé od ora serrata zadni dvé tietiny bulbu.
Cévnatka obsahuje velké mnozstvi Sirokych cév (vétvi se zde aa. ciliares posteriores breves),
krev zde proudi pomalu, a pro to byva cévnatka mistem metastdz. Vnitini vrstva cévnatky
(lamina choroidocapillaris) ma cévy jemnéjsi a zasobuje vné€jsi vrstvu sitnice S tyCinkami
a Cipky (2. s. 32-33). Obsahuje pigmentové bunky a zabezpecuje vyzivu oka. V predni Casti

prechézi v fasnaty prstenec (3, s. 201).

Rasnaté téleso (corpus ciliare) ma tvar zfaseného prstence, ktery je pfiloZzen na
vnitini stranu bélimy a v okoli sklerokornealniho rozhrani s ni sristad. Na fezu ma tvar
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trojuhelniku. Zadni okraj fasnatého télesa se ztencuje a plynule prechdzi do cévnatky (pars
plana), smérem dopfedu se fasnaté téleso ztlustuje a spojuje se s duhovkou (pars plicata).
Dutinova strana tasnatého télesa se obraci dovnitt o¢ni koule a sméfuje k okraji ¢ocky. Z
vnitini plochy fasnatého télesa vystupuji Cetné paprscité usporadané rasy (processus ciliares
majores), které jsou dlouhé 2-3 mm a vysoké az 1 mm. Ve svém souboru ptedstavuji tzv.
corona ciliaris. Smérem dozadu se tyto vysoké fasy vytraceji a jsou vystiidany jemné&jSimi
fasami (processus ciliares minores). Tato zona fasnatého télesa smérem k cévnatce je
oznacovana jako orbiculus ciliaris. V pruhu mezi orbiculus a corona ciliaris (zonula ciliaris)
se pripeviuji k fasnatému télesu vlakna zavésného aparatu cocky (fibrae zonulares). Vybézky
fasnatého télesa (processus ciliares) maji také sekretorickou funkci. Vylu€uji do zadni o¢ni
komory komorovy mok (humor aquosus). Podkladem fasnatého télesa je vazivové stroma, ve
kterém jsou ulozeny Cetné hladké svalové bunky tvotici musculus ciliaris. Svalové bunky jsou
usporadany radialné, longitudinalné a cirkularn€. Musculus ciliaris tvofi prstencity svérac,
ktery svou kontrakci uvolfiuje zavésny aparat ¢ocky. Ta svou pruznosti méni tvar a optickou
mohutnost (akomodace oka). Motorickou inervaci musculus ciliaris zajistuji parasympaticka

vlakna z nervus oculomotorius po pfepojeni v ganglion ciliare (1, s. 19-20).

Duhovka (iris) tvofi nejvice dopfedu vysunutou ¢ast prostiedni vrstvy o¢ni stény. Ma
tvar mezikruzi s centralné uloZenym otvorem zvanym zornice. Laterdlni okraj duhovky
(margo ciliaris) prechdzi v fasnaté téleso, medialni okraj (margo pupillaris) ohranicuje
kruhovity otvor — zornici neboli panenku (pupilla). Pfedni plocha duhovky (facies anterior) se

obraci proti rohovce, mezi obéma je predni komora 0¢ni (camera bulbi anterior) (1, S. 20).

1.1.3 Vnitrni stavba oka

Vnitini vrstvu oka tvofi sitnice (retina). Vystyla celou dutinovou stranu o¢ni koule az
k pupilarnimu okraji duhovky (tzv. zadni segment oka). Svou zevni plochou naléha na
prostfedni vrstvu o¢ni stény a na jeji vnitini plochu se ptiklada sklivec. Sitnici délime na dva
stavebné 1 funkéné odlisné oddily. Zadni oddil, ktery se naléz4 v zadni casti o¢ni koule za

urovni ekvatoru, tvoii optickd cast sitnice (pars optica retinae), casti pred ekvatorem se

prikladaji k vnitini stran¢ fasnatého télesa (pars ciliaris retinae) a k zadni ploSe duhovky (pars
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iridica retinae). Obé posledné uvedené ¢asti byvaji oznacovany jako slepa cast sitnice (pars
caeca retinae). V klinické praxi je tato ¢ast oznaCovana jako pigmentovy list fasnatého télesa a
duhovky. Pars optica a pars caeca retinae jsou od sebe oddéleny nerovnou, klikaté probihajici

¢arou zvanou ora serrata (1, S. 21).

nervova vldkna
gangliové burky

bipoldrni buriky

UG T -

Obrazek 3 Stavba sitnice (1, s. 23)

Vnéj$i bunécnou vrstvu sitnice tvofi neuroepitel (ty¢inky a ¢ipky — neuron
bacilliferum et coniferum), druhou vrstvu tvoii bipolarni buiiky (neuron bipolare) a treti,
vnitini vrstvu tvofi buniky gangliové (neuron ganglionare multipolare). Do vrstev sitnice se

zapocitavaji i prostory mezi buitkami vyplnéné interneurony, axony a dendrity (2, s. 33).

Axony gangliovych bun€k maji specialni uspofadani a béZzi pod povrchem sitnice
k disku zrakového nervu (discus nervi optici — papilla). Papila ma pramér asi 1,5 mm a je
umisténa od centra 15° nazaln¢. Papila obsahuje axony gangliovych bunék sitnice, je bézné
rizova, dobfe ohrani¢ena proti okolni sitnici. V centru ma okrouhlou az horizontalné¢ ovalnou
vkleslinu, skvrnové vyhloubeni — exkavaci (excavatio disci), ktera dosahuje 0,3-0,5 priméru
disku. Uprostied sitnice je avaskularni zlutd skvrna (macula lutea), misto nejostiejSiho vidéni,
které ma své specialni uspofadani. Pfi vySetfovani se makula jevi tmavsi (pigmentova vrstva
obsahuje vice pigmentu) a uprostied se u mladsich lidi zaleskne centralni foveolarni reflex.
Sitnice je tu ztencela, vrstva bipolarnich a gangliovych bungk je rozhrnuta do stran a v samém
centru (foveola centralis), svétlo dopada pifimo na vnéjsi segment Cipkt, kde dochazi
k pfeméné energie svételné na energii nervového podrazdéni. Ve foveole jsou jen ¢ipky, které

jsou zde S§tihlé, husté vedle sebe usporadané. Kazdy ¢ipek ma svou vlastni bipolarni buiiku
12



a bunku gangliovou, proto je zde nejlepsi rozliSovaci schopnost. V periferii sitnice jsou
prevazné ty¢inky, s maximem hustoty ve 30° od centra. Dale do periferie se jejich hustota jen
mirné snizuje, naopak do centra tyCinek ubyva rychleji. V centru jsou jen samé ¢ipky, kterych
do periferie ubyva rychle, vyrovnani zastoupeni tyCinek a ¢ipki na mm? je zhruba ve 4° od
centra. Cim dale do periferie, tim vice svétlo¢ivnych elementi konverguje k jedné gangliové
burice, a proto rozliSovaci schopnost sitnice od centra do periferie klesa, naopak se zvySuje
adaptace oka na nizké hladiny osvétleni. Bipolarni a gangliové buriky jsou vyzivovany
z feCisté centralni sitnicové tepny (a. centralis retinae), ktera nema anastomézy s okolim ani

mezi jednotlivymi vétvemi (2, s. 33-35).

Obraz, ktery se ndm promita na sitnici, je vzhiru nohama. Nas mozek ho pretoci, takze

ho vidime tak, jak to odpovida skute¢nosti (5, s. 10).

makula papila

Obrazek 4 Uspoiadani axoni gangliovych bunék sitnice (2, . 34)

Obrazek 5 Schéma o¢niho pozadi (2, s. 34) Obrazek 6 O¢ni pozadi (1, s. 99)

Obsah o¢ni koule pfedstavuji prihledné a ¢iré struktury, které propoustéji svételné

paprsky a soustted’uji je (lamou) tak, ze dopadaji na sitnici. Jsou to optickd prostiedi oka a
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tvofi je Cocka (lens cristallina), sklivec (corpus vitreum) a obsah pfedni a zadni ocni komory

(camera bulbi anterior et posterior), které vypliuje komorovy mok (humor aquosus) (1, s. 24).

Cotka (lens) ma sviij nazev podle tvaru. Je zavé$ena jemnymi vlakny zomula Zinnii
k fasnatému telisku. Na Cocce se tato vlakna upinaji t€sné pied a za acquatorem, na Fasnatém
télisku mezi processus ciliares. Tvar coCky odvisi od stahu svalu fasnatého téliska a tak je
urcovana jeji opticka mohutnost; to je podstatou akomodace (12, s. 18). Soustted’uje svétlo na
sitnici v zadni ¢asti oka (4, s. 22). Ma bikonvexni tvar, v dospé&losti velikost asi 9 x 4 mm
a optickou mohutnost 19 D. Pod ptednim povrchem pouzdra je jednovrstevny ¢ockovy epitel
(epitelium lentis), ktery roste a vytvaii cockova vlakna (fibrae lentis), kterd jsou na povrchu
mekka atvori kiiru CoCky (cortex lentis). Uprostted se zahustuji v jadro Cocky (nucleus
lentis), které se apozici ¢ockovych vldken vékem zvétiuje. Cotka nema cévy anervy, je

vyzivovana z komorové vody (osmozou a diftizi) (2, s. 40-41).

Sklivec (skelny moKk) je ¢iré avaskularni téleso, které piedstavuje 1/3 objemu celého
bulbu. Vypliuje prostor za cockou k sitnici tzv. sklivcovou komoru (camera post rema —
vitrea).. Obsahuje vice nez 98% tekutiny, ktera je skladbou velmi blizka komorové vode a
ktera pronika jemné vlaknité stroma sklivee (12, s. 18). Sklivec je prostoupeny jemnymi
fibrilami, které na povrchu vytvafeji hyaloidni blanu (membrana vitrea). Sklivec je Ciry,
pruhledny, je soucasti lomivého prostfedi, nema cévy a je bez nervu. Je fixovan v oblasti ora

serrata a podél okraje zrakového nervu (2, s. 44).

Oc¢ni komory jsou dva Stérbinovité prostory mezi zadni plochou rohovky a predni
plochou Cocky, jejim zavésnym aparatem a fasnatym télesem. RozliSujeme predni ocni
komoru (camera anterior bulbi) a zadni o¢ni komoru (camera posterior bulbi). Ob¢ komory

jsou vyplnény komorovym mokem (humor aquosus) a komunikuji navzajem prostfednictvim

pupily (1, s. 27).

- Pfedni ofni komora (camera anterior bulbi) lezi mezi zadni plochou rohovky, pfedni
plochou duhovky a casti coCky v zornici. Rohovka a duhovka se setkavaji v ostrém thlu
(angulus iridocornealis), ktery je preklenut kratkymi tramecky — trabekularni sit’ (ligamentum

pectinatum anguli iridocornealia), mezi nimiz jsou uzké S$térbiny (spatia anguli
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iridocornealis). Ty se oteviraji do kruhovité probihajiciho Schlemmova kanalu (sinus venosus
sclerae). Pti tangencialnim fezu vidime v trdmc¢in€ nékolik casti. Nejvnitingjsi je uvealni sit,
kterd se na jedné strané upind do rohovky na konci Descemetovy membrany a tvori
Schwalbeho linii a na druhé strané do meridiondlnich vlaken fasnatého télesa. Dalsi casti
tramCiny je korneoskleralni sit’ Endotelovd trdmcina bezprostiedné sousedi s fasnatym
télesem. Touto cestou je z pfedni komory odvadén komorovy mok do episklerdlnich zil.

Piedni o¢ni komora je vystlana plochymi endotelovymi butikami (1, s. 27).

— Zadni o¢ni komora (camera posterior bulbi) je uzké Sté€rbina, kterou vpiedu ohranicuje
zadni plocha duhovky. Zezadu je zadni o¢ni komora tvofena ptedni plochou cocky, jejim

zavésnym aparatem a fasnatym télesem (1, s. 27).

Komorovy mok (humor aquosus) vypliuje pfedni a zadni komoru, je to prostor mezi
duhovkou a rohovkou a prostor mezi zadni plochou duhovky a zavésnym aparatem cocky.
Spektrum slozeni je obdobné jako u krevni plazmy, avSak hladina proteint je u komorového
moku o 2 az 3 fady nizsi (12, s. 18). Komorovy mok ze zadni komory pronika ptes pupilu do
pfedni komory a pies spatium anguli iridocorneale je odvadén do Schlemmova kanélu (sinus
venosus sclerae). Sinus venosus sclerae je jemna zila, ktera je z vnéjsi strany podepfena
sklérou, na vnitini strané sousedici s komorovym uthlem. Je kryta trabekuldrni trdmcinou,
kterou prostupuje nitroocni tekutina. Trabekuldrni trdmcina je slozena z nékolika vrstev,
vnitini vrstvu tvofi uvealni tram¢ina, nasleduje korneoskleralni tram¢ina tvofena silnéjSimi
vldkny. Uvedlni ¢ast dosahuje k rohovce v misté, kde kon¢i Descemetova membrana, a
vytvaii zde Schwalbovu linii, na opacném konci je spojena s vladkny cilidrniho svalu.
Komorovy mok odpovida tkanovému moku a slouzi k zajisténi metabolickych funkci
pfedniho segmentu oka a k regulaci nitroo¢niho tlaku. Pfi poruse odtoku komorového moku
do Zilniho systému se zvySuje nitroo¢ni tlak. Tento stav m zpUsobuje zeleny zakal (glaukom)

(1, s. 29).

Jak oko funguje?

Svétlo prochazi rohovkou v predni ¢asti oka a je zaostfeno cockou na sitnici. Sitnice je

jemna tkan, kterd se dotyka vnittku oka. Ta konvertuje svétlo na elektrické signaly, které
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putuji optickym nervem do mozku. Mozek interpretuje tyto signaly, aby "vid€l" svét kolem
nas (10).

Svétlo z objektu, na ktery je zrak zaméfen, je pfimo zaostfeno na malou oblast sitnice
zvanou makula v zadni ¢asti oka. Makula ma v praiméru asi 4 mm a je zodpovédna za detailni
centralni vidéni a vétSinu barevného vidéni. Poskytuje ¢loveéku vidéni, které je potiebné ke
¢teni, rozpoznavani tvari, fizeni auta, jasné vidéni barev a vSechny ostatni aktivity, které

vyzaduje detailni jemné vidéni. Zbytek sitnice poskytuje boéni vidéni (periferni vidéni) (10).
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2 Makularni degenerace a jeji typy

V této kapitole bych Ctenare chtéla seznamit s typy makularni degenerace a vysvétlit

rozdil mezi juvenilni a vékem podminénou makularni degeneraci.

Makularni degenerace je znamd piedevSim jako Vékem podminéna makuldrni
degenerace (dale jen VPMD). Ale to je jen jeden typ makularni degenerace. Existuje jesté
dalsi typ, ktery neni pfili§ znamy, presto se vyskytuje i v naSich zemich. Timto typem je

Juvenilni makularni degenerace, tzv. Stargardtova choroba.

2.1 Vékem podminéna makularni degenerace (VPMD)

Vékové podminénd makularni degenerace (VPMD) je onemocnéni spojené se
starnutim, které postupné ni¢i ostra centralni vidéni. Centrdlni vidéni je potfebné, abychom
vidéli jasn€ predméty a pro kazdodenni ucely, jako jsou Cteni nebo fizeni. VPMD ovliviiuje
makuly. Coz je Cast oka, kterd ndm umoznuje vidét jemné detaily. VPMD nezptsobuje
Zadnou bolest. V nékterych ptipadech VPMD postupuje tak pomalu, ze lidé zaznamenavaji
jen malou zménu v jejich vidéni. V jinych pifipadech onemocnéni postupuje rychleji a miize
vést ke ztrat€ zraku v obou ocich. VPMD je hlavni pfi¢inou ztraty zraku u Ameri¢ant ve véku

60 let a starSich. Ma dvé formy: suchou a vlhkou (11).

VPMD je v rozvinutych zemich hlavni pfi¢inou postizeni zraku u osob vyssiho véku.
Rizikovymi faktory, které se dle statik prokazaly, ze ovliviwuji vznik VPMD jsou koufeni,
nedostatek fyzického pohybu, vysoka hladina cholesterolu a nezdravé dietni navyky.
Z rozsahlé studie ve Velké Britanii bylo prokazano, ze u kutékl je riziko vzniku VPMD
minimalné dvakrat vyssi. Rada dal3ich rizikovych faktorti nejsou p¥imo ovlivnitelné. Patii

mezi me¢ vys$si veék. Prevalence pokroc¢ilé VPMD se s vékem zvysuje (6, S. 6).

DalSim hlediskem je posouzeni vyskytu VPMD v rodiné. VPMF z hlediska dédi¢nosti
patfi mezi multifaktoridlni onemocnéni, na jejimz vzniku se podili jak faktory wvnéj$iho
prostiedi, tak faktory genetické. 1 kdyz VPMD nevykazuje rysy monogenné dédi¢nych

onemocnéni, znalost genetického pozadi a rizikovych faktori by mohly mit prediktivni
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vyznam s klinickymi dopady pro jejich nositele, naptiklad v podobé predikce rizika uz v

pocatku onemocnéni. Vyssi vyskyt byl zaznamenan také u osob s hypermetropii (6) (7).

VPMD je nejcastéji ziskana porucha zraku s prevalenci témét 30% u osob ve véku nad
70 let s vyznamnym podilem exogennich etiologickych faktor. Projevuje se zménami na
sitnici a zpravidla je oboustranné. Nalez byva na obou ocich asymetricky. Existuje nékolik
morfologickych procest, pii kterych dochazi ke vzniku VPMD, kdy hlavnim procesem, ktery
ovlivituje vznik VPDMD je proces starnuti sitnice. Pro zachovani spravnych zrakovych
funkci 1 ve stafi je nutna neporusitelnost funkci retinalniho pigmentového epitelu (RPE),
Bruchovy membrany (BM) a choriokapilaris. Selhanim nékterych z téchto slozek systému
vidéni, vede ke vzniku VPMD. Podle klinického nalezu pak rozlisujeme typy VPMD a
Klasifikujeme ji. Existuji dve formy VPD — sucha forma a vlhka forma. Sucha forma postihuje
dokaze velmi rychle a tézce narusit anatomické uspotradani makuly, a tim i1 centralni zrakové
funkce (ostrost, barvocit, kontrastni citlivost, adaptaci na svételné¢ podminky, stereopsi apod.).

Ob¢ formy se mohou v priubéhu onemocnéni kombinovat (7) (8).

Obrazek 7 Atrogie makuly s okolnimi jizvami (8, s. 41)

2.1.1 Sucha forma
Klinické nalezy u suché¢ formy VPMD, zahrnuji drizy, zmény pigmentace (zmény ve
vrstvé RPE) a urcity stupen atrofie. Terminalni stadium suché formy se nazyva geograficka

atrofie (degenerace RPE spojena s involuci fotoreceptorii a choriokapilaris). Casné stadium
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such¢é formy (na rozdil od ,,fyziologickych* vékem podminénych zmén) oznacujeme nélez (u
pacienta nad 50 let véku) nekteré z patologii: mékké druzy, oblasti hyperpigmentace spojené s
driizami (ne pigmentace kolem drobnych drtiz) ¢i oblasti hypopigmentace spojené s drizami.
Bunky, kter¢ vékem postupné odumiraji a jsou fagocytovany okolnimi buitkami
pigmentového listu, nazyvame RPE buiky. Diky tomu se objevuji jemné hyperpigmentace ¢i
mramorovani az mikroretikularni tvar pigmentaci. Hypopigmentovana mista jsou lokalnimi
atrofiemi RPE (8).

Druzy jsou viditelna Zlutava depozita v hloubce sitnice, odpovidajici akumulaci
patologického materidlu v zevnich retindlnich vrstvach (mezi bazalni membranou RPE a
Bruchovou membranou). VétSina druiz méd obdobné histochemické sloZzeni. Drazy jsou
tvofeny extracelularnim (mimobunéénym) detritem, ktery je uloZen v BM. Jednd se o
nezpracovatelny odpadni material slozeny zejména z lipofuscinu (proteinu starnuti). Dal$imi
komponentami jsou apolipoprotein E, imunoglobuliny, sradzeci faktor X, P komponenta
amyloidu, komplement C5 a C5b-C9 (terminalni komplexy), fibrinogen a trombospondin.
Drazy také obsahuji reaktanty akutni faze a slozky bunééné i humorélni imunity. Lisi se
velikosti, tvarem, vzhledem (né&které jsou ,lesknouci se*) ¢i tim, zda jsou staciondrni,
piibyvaji €1 mizi (spiSe nepfiznivé znameni, Casto pak v daném misté nastupuje atrofie). Podle
typu rozliSujeme mekké a tvrdé driizy. Mékké driizy jsou vétsi a maji ,,m&kky vzhled*. Maji
také zietelnou tlouStku a tendenci ke splyvani (odtud variabilita velikosti a tvaru). Podle
odhadnuté (velka véna pti okraji ter¢e miva kalibr kolem 125 pum) velikosti se popsuji malé a
velké drazy. Druzy, které jsou mensi nez polovina priméru vény pii okraji terce, oznacujeme
jako malé (do 63 um) a odpovidaji tvrdym drizdm. Driuzy > 125 pm jsou velké a odpovidaji
mékkym drazam. Podle oftalmoskopického nélezu, fluorescencni angiografie a

histopatologickych nalezi 1ze rozlisit vice typt druz a to:

1. malé, tvrdé (hyalinni) drazy
2. neprave, ,,pseudomekké™ druzy
3. pravé mekké druzy:

a) granularni

b) ser6zni mekké

¢) membranozni mékkeé
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4. retikularni (pseudo) drazy

5. regredujici (mizejici) drazy (7)(8).

Obrazek 8 Sucha forma VPMD - tvrdé drizy (7, s. 60) Obrazek 9 Sucha forma VPMD - mékké druzy (7, s. 60)

Kone¢nému stadiu tzv. geografické atrofii predchazi pocinajici atrofie. Riziko
zhorSeni zrakové ostrosti a zmén zorného pole 1ze sledovat autofluorescenci a jeji zmény.
Diky tomu lze vypozorovat rychlost a smér $ifeni atrofie. Mizeme ji pozorovat jako oblast
ztenCeni a hypopigmentace RPE. V této lokalizaci byvaji driizy bledsi a tvrdsi (pfed rozpadem

vree

se zmensuji a ,,tvrdnou®) a zasazendi sitnice se jevi ,,rizoveéjs$i“ nez okolni pozadi (8).

Kone¢nym stadium suché atrofické formy VPMD je geograficka atrofie. V tomto
ptipadé€ jsou patrné ostie ohrani¢ené ovalné ¢i okrouhlé hypopigmentace az depigmentace ¢i
pifimo absence RPE, kterou prosvita protfidla chorioidea. Atrofie RPE je prvnim piiznakem
nasledné nastupujici atrofie choriokapilaris. V prvni fazi je atrofie jen lehka a lokalizovana.
V dalsi se pak rozSifuje Casto v podkovovitém tvaru (vyraznéji v mistech pigmentovych
shlukil) kolem foveoly, kterou mize nékolik let ponechat intaktni. Geograficka atrofie mlize

vzniknout také jako nasledek kolapsu RPE, zejména pokud jde o drazovou ablaci RPE (7)(8).
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Obrazek 10 Sucha forma VPMD - geograficka atrofie RPE (7, s. 61)

2.1.2 Vlhka forma

Charakteristickym projevem vlhké formy VPMD je pfitomnost chorioidealni
neovaskuldrni membrany (CNV). U vétSiny pacientd je prvotnim pfiznakem rozmazané
vidéni, deformace obrazu a porucha ostrého vidéni zejména do blizka. Obcas néktefi nemocni
udéavaji mikropsie, metamorfopsie, skotomy (€asto rdno pii prvnim otevieni o¢i). Pfi dobrych
funkcich druhého oka si vét§inou prvnich piiznakti onemocnéni nev§imnou. Symptomy jsou
vyvolany hromadénim tekutiny, krvacenim nebo rozrusenim vrstvy fotoreceptorti ¢i RPE
fibrovaskularni novotvofenou tkani. U né€kterych pacientti (mladsich, s klasickym typem
CNV) mlzZeme biomikroskopicky CNV pozorovat jako Sedozelenou tkan pod elevovanou
sitnici. Pfitomnost CNV déle indikuje nélez krvaceni ¢i lipidovych exsudaci, ser6zni ablace
neuroretiny a ablace RPE (ne druzoidni ablace RPE). VSechny tyto pfiznaky lze pozorovat pii
stereoskopickém vySetieni na Stérbinové lampée. Neovaskularizace — patologicka angiogeneze
— je charakterizovana aktivaci endotelialnich bunék, proliferaci a migraci. Formace CNV je
devastujici proces, ktery pokud postihne foveolu, znamend tézké a nevratné postizeni
centralni zrakové ostrosti. Zakladni snahou tedy musi byt, abychom témto terminalnim

stavam ptedesli (7)(8).

Typy vlhké VPMD rozeznavame na zaklad¢ klinickych projevii a zobrazovacich
vysetieni (OCT a zejména angiografie). Dé¢leni typia CNV a jejich lokalizace v makule ma
zasadni vliv na rozvahu terapeutického postupu. Tradi¢né délime CNV na klasickou (Cisté
klasickd CNV — cela 1éze je tvofena pouze klasickym typem CNV) a okultni (Cisté okultni

CNV — celd 1éze je tvofena pouze okultnim typem CNV). Dale existuji pifechodové c¢i
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smisené formy - prevazné klasicka (obsahuje klasickou i okultni komponentu, klasicka tvofi
vice nez 50 % velikosti 1éze) a minimalné klasickd CNV (obsahuje klasickou i okultni
komponentu, klasicka tvoifi méné nez 50 % velikosti 1éze a okultni vice nez 50 %, nebereme v
potaz drazy, atrofii, krvaceni apod.). U okultni CNV je neovaskularni proces lokalizovan
subretinalné (pod pigmentovym listem); klasickd membrana vznikd, kdyz neovaskularizace
pifimo destruuje pigmentovy list a proriistd pod neuroretinu (subneuroretinalni lokalizace).
Zvlastni jednotku tvoii tzv. retinalni angiomatézni proliferace (RAP), ktera se vyznacuje
tim, Ze neovaskuldrni proces je od pocatku intraretindlné¢ ulozeny, a polypoidalni
vaskulopatie chorioidey (PCV). Fluorescen¢ni angiografie je esencialni metoda pro uréeni
typu CNV, presné urceni okraji léze a zhodnoceni lokalizace nalezu vzhledem k foveole

(resp. k centru fovealni avaskularni zony — FAZ) (8).

2.2 Juvenilni makularni degenerace — Stargardtova choroba

Stargardtova choroba, nebo také juvenilni makularni degenerace a fundus
flavimaculatus, patii mezi nejcastéji se vyskytujici hereditarni makularni degenerace.
Projevuje se v détském veku, obvykle mezi 7. az 15. rokem Zivota poklesem zrakové ostrosti.
Je to oboustranné a pomalu progredujici onemocnéni. Ve srovnani s o€nim pozadim je
v ranych stadiich choroby ztrata centralniho vidéni zcela nepfiméfena. Degenerativni zmény
postihuji pigmentovy apitel a senzorické fotoreceptory makuly. U malych déti je
oftalmologicky nalez makularnich zmén obvykle minimalni. Ve vyjime¢nych piipadech Ize
kolem 10, roku Zivota sledovat na o€nim pozadi charakteristické patologické zmény. Tyto déti
jsou obvykle odeslany s prvotni diagndézou oboustranné amblyopie ke specialistovi ke
komplexnimu vySetfeni. V piipad¢, ze jsou na oénim pozadi zmény minimalni, 1ze diagnoézu
prokazat pouze fluoresceinovou angiografii. Soucasti vySetfeni je perimetrické vysetieni, pii
kterém lze odhalit centralni defekt, snizenou centralni senzitivitu ¢i relativni skotom v rozsahu
5-10°. U né&kterych nemocnych lze sledovat v hlubokych sitnicovych vrstvach nebo
Vv retindlnim pigmentovém epitelu zlutavé bilé pisciformalni loziska, kterd se typicky
nachdzeji od zadniho po6lu aZz k ekvéatoru. Oblast makuly miZe mit vzhled tzv. tepeného
bronzu. Pi poskozeni vrstvy RPE vznika typickéd hyperfluorescence makuly, ktera ma pomalu

progresivni a symetricky vyvoj a kolem 20. az 30. roku zivota je zrakova ostrost sniZena
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pramérné na hodnotu 6/60 az 3/60, kterd byva dlouhodobé neménna. Pozdéji se vSak béhem
zivota v nékterych piipadech vyskytuji rozsahlé oblasti chorioretinalni atrofie.

Tato choroba byla vroce 1909 popsana Stargardtem a timto vznikl jeji nazev. Fundus
flavimaculatus byl popsén jako odlisna choroba. Dnes jsou vSak Stargardtova choroba a
fundus flavimaculatus povazovany za postizeni se spolecnou etiologii a jsou rozdilné pouze
stupném postizeni. Geneticka analyza prokazala u nékterych nemocnych vazbu obou jednotek
ke stejnému lokusu na kratkém raménku 1. chromozomu. Histopatologicka vysetieni
prokézala akumulaci lipofuscinu v RPE.

Juvenilni makularni degenerace a fundus flavimaculatus se mohou vyskytovat samostatné,

ale i v kombinované formé (6, s. 783-784).

23



3 Osoba se Stargardtovou chorobou a akceptace postiZeni

Stargardtova choroba postihuje az 60% jedinci v détském veku. Kombinovana
makularni degenerace a fundus flavimaculatus se vyskytuje zhruba u 35% postizenych déti (6,
S. 784). V literatufe muzeme nalézt shodné rozmezi vzniku Stargardtovy choroby. Naptiklad
jeden ze zahrani¢nich zdroji uvadi, ze Stargardtova choroba ma tendenci se poprvé objevit ve
veéku od 10 do 20 let, 1 kdyz zhorSeni zraku nemusi byt patrné az do véku 30 az 40 let (10).

Osoby stouto chorobou, vSak o ni nerady mluvi. Podafilo se mi pro doplnéni
piehledové Casti bakalaiské prace oslovit dvé osoby, které mi umoznily uskuteénit s nimi
rozhovor. Obé osoby jsou dospélého véku, ale choroba u nich propukla v obdobi dospivani.
Ani v jednom piipad¢ nebyla prokazana dédi¢nost. Jedna se tedy o ziskany typ choroby.

Rozhovor je sestaven pro ucely oboru specidlni pedagogiky nikoli 1ékafského. Nejsou
pii ném pouzity zadné odborné medicinské pojmy. Oba rozhovory jsou pouze ilustrativnim

doplitkkem obsahu textu.

3.1 Osoba se zrakovym postiZenim

Clové&k, ktery se narodil se zrakovou vadou, vyriistal v podnétném prostiedi, znal a
vyuzival moznosti kompenzace od détstvi, si v obdobi dospivani vybudoval vlastni identitu.
Zna tedy své moznosti, vi, kam sméfuje a mé ustanoveny hodnotovy systém. U téchto osob

v dospélosti nedochdzi k zasadnim zménam a zvratim (9, s. 55).

Ztrata zraku v dospélosti znamend naro¢nou Zivotni situaci nejen pro osobu samotnou,
ale pro celou jeho rodinu, Ztrata zraku v dospélosti se posuzuje podle stupné, podle formy,
neboli typu a jakym zptsobem k ni doslo. Nejcastéjsi pfi¢inou jsou v dnesni dobé naruseni
sitnice u diabetikill, glaukom, urazy oka, nadorova onemocnéni CNS, rtizné degenerativni

procesy, vrozené a dédi¢né progredujici vady (9, s. 55-56).

Osoba, které bylo diagnostikovano zrakové postizeni, prochdzi ur€itymi obdobimi.
Tyto stadia jsou podobna také u rodicti a rodin, kterym bylo hned po narozeni jejich potomka,
diagnostikovano zrakové postizeni. Prvni obdobi se nazyva pocatecni Sok. Po sdéleni

nezvratného zrakového postizeni dochazi k dusevnimu otiesu. U jedince mize dojit k poklesu
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z4jmu o spoleCensky zivot, ke strachu, uzkosti a dochazi k celkovému zhrouceni psychiky.
Druhym obdobim je tzv. reaktivni deprese. Pro tuto fazi je typické hledani viny u druhych,
agresivni pocity, vztek na cely svét i na sebe sama. Casto byva obvifiovan 1ékatsky personal.
V nékterych piipadech se vyskytuji sebevrazedné sklony. Aby mohlo dojit k Gspésné
rehabilitace, je nutné, aby toto obdobi postupné odeznélo. Obdobi vsak muze trvat i nékolik
tydnid a v tomto pfipad¢ je namisté psychoterapie. Treti faze se nazyva reorganizace. Stadia
reaktivni deprese, truchleni, obvykle pfechazi do urcitych mezidobi uklidnéni, kdy se osoba
snazi zmensit zavislost na druhych. Jedinec zjist'uje, ze neni bezpomocny, jak si prvné myslel,
pti zjisténi diagndzy a dostate¢né neinformovanosti a tak se postupné zacina ucit sebeobsluze

a zakladni orientace. Postupné piechazi k procesu celozivotniho ptizptisobeni (9, s, 57).

3.2 Rozhovor s prvnim respondentem
Muz ve véku 30 — 35 let.

Anamnéza:

e Pokud miiZete, popisSte svou anamnézu.

., Mdm Stargardtovu chorobu, kterou mi diagnostikovali v nemocnici v Brné v 21 letech. Driv
Jjsem nepocitoval potize. Je t0 forma makuldarni degenerace, v mém pripadé juvenilni. Mdm
zasazeno centrum zrakové ostrosti a v mistech, kde zaostiuji detaily, postupné odumiraji
svetlocivné bunky a mam vypadky videni.

e Jaky je stupenn Vaseho zrakového postiZeni?

,, Zrakovou ostrost mam 2/60. “

¢ Do jaké miry mate zachovano centralni vidéni?

,, Centralni videni mam zachovano minimdlné. Obrazy, které vnimam, nejsou kompletni a
nejsem schopen rozeznat barvy. Pri cteni textu si casto domyslim, jelikoZ pismena tvarové

podobna nejsem schopen precist. Nejsem schopen rozeznat mijejici osoby ve méste.

e Mate zasaZeno také periferni vidéni? Pokud ano, popiste svymi slovy jak?
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,,Ne. Periferni vidéni bych dle svého uvazeni oznacil za kvalitnejsi nez u osob intaktnich.
Pokud se jakykoli predmét pohybuje, jsem schopen jej velmi dobre periferne rozeznat. Takto
Jjsem schopen zpozorovat pouhy lidsky vlas, ktery se ve vétru pohybuje. Naproti tomu se miize
stat, ze predmeét velkych rozmeérii, ktery neni vyrazny a je v prostoru stabilni, mohu lehce

prehlédnout. *

Pohled na zrakové postiZeni (dale jen ZP) z Vaseho uhlu:

e Jak se Vam samotnému Zije s timto ZP?

., Vzhledem ke své vade zjistuji, ze se postupné sam izoluji od spolecnosti. Necitim se dobre
v kolektivu cizich lidi a zjistuji, Ze si nemdm S nimi o ¢em povidat. Mam pocit, zZe mi prilis

‘

nerozumi. ‘

o C(Citite se vyloucen ze spolefnosti, ¢i jakkoliv diskriminovan od intaktni

spole¢nosti vzhledem ke svému ZP?
., Ne, necitim se vyloucen. Mou vadu na mé lidé nepoznaji. *
e Co Vas dale napada?

., Casto to resim tak, zZe okoli spise ignoruji, protoze abych nékoho potkal, tak do néj musim
doslova narazit celem. “ Smich. ,,Kdyz ale takto do nékoho celem narazim, tak to povazuji za
pozitivum a veétsinou se bez problému pustim do konverzace. Kazdy novy kontakt, povazuji za
osud a rikam si, Ze to takto ma byt a ja mam moznost, potkat se s novymi lidmi, ale i prateli.
Pri navazovani kontaktu rozlisuji, zda se jednd o Zenu ¢i muze. A doplnim, Ze dceru mam
relativné malou a zatim nemam problém ji rozeznat, ale uvedomuji si, ze pokud bude mezi

dalsimi detmi, bude problém ji rozeznat.

Rodina a kontakty s dalSimi lidmi a okolim:

e Jak se Vam zilo v détstvi a nyni? Srovnejte tato obdobi.
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.,V detstvi jsem nemél Zadné vetsi potize. Nosil jsem bryle, ale nepiisobily mi Zadné
komplikace. Nemohu srovnat tato dvé obdobi, ale nyni mam bohuzel v osobnim Zivoté spoustu

prekazek.”
e Pomahali Vam rodiée? Jak?

., Nepotieboval jsem v détstvi zadnou specialni péci. Rodice mi pomdahali uplné stejné jako

rodice détem intaktnim. *
e Jak k Vam pristupovali spoluZaci ve §kole?

,, Kontakty se spoluzaky jsem udrzoval bez potizi, stejné tak, jako moji spoluzaci.*
e Jak k Vam pristupovali kamaradi v détstvi?

,, Pristupovali ke mné tak jako k ostatnim détem. I presto, ze jsem mél optickou korekci, nikdo

mé z kolektivu neodstrkoval.

e Mite ve svém okoli osoby, které Vas v soucasnosti podporuji a pomahaji Vam?

Pokud ano, jak Vam jsou napomocni?

., Ziji s pritelkyni, se kterou mam malou dceru a pritelkyné je tou, kterd mi pomdhda. Nejvice
napomocnd je mi pri zadavani plateb, vypisovani dokumentii, cteni dopisii apod. SnazZim se
ale, pokud to jde, byt co nejvice sobéstacny. *

Partnersky Zivot:

e Jak navazujete kontakty sopaénym pohlavim? Je v tomto piipadé Vase ZP

prekazkou?

,Se svou pritelkyni jsem néekolik let a dokonale mée zna. Nemam v planu si hledat jinou
partnerku.“ Smich. ,,V mém pripadeé je totiz velka nevyhoda v tom, Ze mi pri navazovani

novych kontaktii, chybi ocni kontakt. *

e Jak se Vam Zije v manZelstvi? Jak Vam pomaha VaSe Zena?
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., Mam svou zkusenost, kdy vim, Ze partnerka po case prestala vnimat, Ze mam ocni vadu a tak
se stava, Ze mé upozornuje na moje odlozené svrsky na vice mistech. Samozrejmé to nedélam
schvalné, ale v danou chvili si to neuvédomim. Partnerka je ale tolerantni a i pres ono
napomenuti, si mou vadu uvedomuje. Napr. kdyz spolu obcas zajdeme do restaurace a ja ji
poprosim, ochotné mi precte jidelni listek. Ale protoze jsem rad sobéstacny, polozim si sam

sobé otazku, na co mam chut’ a to si pak u cisnika objednam. “
e Vim, Ze mate dité, jste schopen plnit veSkeré rodi¢ovské povinnosti?

., Zvladam cinnosti kolem ditéte zatim bez vétsich obtizi. Jsem schopen ji bez pomoci prebalit

a také ji nakrmit. Nepocituji momentalné zadne omezeni.
e Co Vas dale napada?

., Zivot partnerii, kdy jeden z nich ma Stargardtovu chorobu neni pro intaktniho partnera
vitbec jednoduchy. Jak uz jsem zminil svou negativni vlastnost odkladani svrsku, tak je toho
samoziejmé vice, co partnerce vadi. Nevidim a nevnimdm neporadek, dokud o néj, takiikajic
nezakopnu. Coz pro ni neni lehké, ale uz jsme na sebe zvykli a respektuje to. Pokud by ale
kdokoli jiny, trpici touto chorobou, Zil s partnerem, ktery by nedokdzal respektovat tyto
negativni viastnosti, nemuze vztah dvou lidi fungovat. Je potreba velka davka tolerance a

trpélivosti.

Sebeobsluha:

e Jak zvladate kaZdodenni ¢innosti a béh domdacnosti — napf. hygienu, vareni,

uklizeni, prani, a podobné?

., Hygienu zvldadam dobre. Je to spise naucena cinnost, kterou zvliadam bez problému i s mym

handicapem. Co se vareni tyce, tak obcas varim. Nemam vsak rad Sero, takze potrebuji k této

¢

aktivité dostatek svetla. *

e Pri nakupovani, jak rozpoznavate mince?
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., Jsem duverivy a tak pri platbé v hotovosti, vérim prodavajicimu, Ze mi vrdtil sprdavné.
Nejcasteji davam papirovou bankovku a vracené penize prilis nekontroluji. Déla mi problém

rozlisit korunové a dvoukorunové mince. Dalsi zatim rozeznavam bez problému “
o Platite hotové, ¢i kartou?

., Platim hotové i kartou. Mince rozeznavam S mensimi obtizemi, ale i presto se platbé

V hotovosti nevyhybam. Pri platbé kartou zvladnu zadat PIN pri placeni.
e Jak se orientujete v obchodé? Potiebujete privodce?

,Kdyz nakupuji sam, tak nejradéji tam, kde to znam. V obchodnich domech, Cci
supermarketech, kde to nezndam, chodim radéji nakupovat s pritelkyni. Kdyz jdu nakupovat
sam do neznamého obchodu, musim si jej projit v Klidu a zjistit, kde co je kolik co stoji.

‘

V tomto pripade nespécham a davam si nacas.
e Mite naucenou trasu do konkrétniho obchodu, nebo radéji vyuzijete privodce?

., Chodim pravidelné nakupovat do stejnych obchodii, takze trasu znam, Pokud bych Sel do
jiného obchodu, tak jsem rad, kdyz mé doprovodi pritelkyné. Je to pro mé jistéjsi, kdyz mohu

Jjit s ni, nebo i s nekym z rodiny.
e Nakupujete i zdomu?

,,Ano nakupuji i z domu, ale ne casto. Nejsem ten typ cloveka, ktery by pravidelné sedél u

pocitace a tak, pokud chci néco koupit z internetu, tak to jsou to cilené hledané produkty.*
e Co Vas dale napada?

,, Co se tyce sebeobsluhy, mam velké omezeni ve spousté c¢innosti. Napr. nezvladnu si naviéct

nit a prisit knoflik, Ddle pak, pokud jsou nékde malé casti, jako jsou Sroubky, hrebicky apod.,

I3

mi ¢ini velke potize. Takze tyto manualni prace bohuzel bez pomoci nezviadnu. *

Kompenzacni Cinitelé a zbytky zraku:

e Jak jste schopen vyuZzivat zrak, zbytky zraku?
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., Vzhledem Kk tomu, zZe mam zachovano periferni videni, tak se snazim nejvice vnimat okoli

periferné.

o Jak vyuzivate dalSi smysly?

vvvvvv

Nepoznam napr. zkazeny jogurt, a pokud je Spatny, poznam az, podle jiné viiné a také spatné

chuti. Mdam hodné rdd kyselici, na té si opravdu pochutnam. Ale snim i jind jidla. *
Vzdélani:
e Jaké byly VaSe zkuSenosti ze ZS a pozdéji ze SS, pripadné VS?

,»Na zakladni skole se neuddlo nic zasadniho a tak nemohu posoudit toto obdobi. Na stredni
skole jsem sice zacal pocitovat zrakové potize a bylo jasné, Ze jen oticka korekce, kterou jsem
mél od zdkladni skoly, nebude dostacujici, ale spise vznikaly potize s ucenim tim, protoze mé
studium prilis nebavilo. Moje zrakové postizeni nebylo tim stézejnim, pro¢ mi studium neslo.

Po studiu na stiedni skole jsem o pokracovani studia na vysoké skole neuvazoval.
e Vychazela Vam §kola vstiic v ramci ZP?

.,V té dobé jsem nepotreboval Zadnou ulevu pri studiu.
e Vyuzival jste uz v té dobé kompenzac¢ni pomiicky, napr. lupy?

,,Ne, v té dobé jsem nemeél Zadné lupy, jen bryle, ale na zdkladni skole jsem je ne vidy nosil do

‘

Skoly. Prislo mi to zbytecné. "
e Vyuzival jste sluZeb asistence, napr. predcitatelské ¢i privodcovské sluzby?
,, Ne.
e Nechaval jste si upravovat texty, napr. zvétSovanim, digitalizaci, apod?
., V té dobé ne. Az pak pro praci*

e Jaké je VaSe nynéjSi zaméstnani? Pracujete, nebo pobirate invalidni diichod?
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., Pobiram invalidni diichod, ale chodim i do prace. Pracuji rukama, tam kde mé je potieba.
Volno Casové aktivity:
e Navstévoval jste néjaké krouzky, ¢i kurzy?
,,Ne.“
e Nyni navs§tévujete néjaké krouzky, ¢i kurzy?
,,Ne. Vim, ze by mé bavil zpét a tanec, ale momentalné nenavstévuji zZadné krouzky. *
e Vénujete se v soucasnosti néjakému sebevzdélavani?

,Doma, kdyz mam chut, tak se snazim zdokonalit pri prdaci na pocitaci. Ale, jak uz jsem
Zminil, nejsem Zadny pocitacovy nadsSenec, ktery by u néj travil hodiny casu a chatoval, to ne.

‘

Spise se snazim zdokonalit v potiebnych funkcich pro ovladani.*
e Jak nejradéji travite volny ¢as?

., Radi si s pritelkyni pustime hezky film, takze volny cas velmi rad travim sledovanim filmu. A

¢

radi i cestujeme, takze jsem rdd, kdyz si s rodinou vyjedeme na vylet, ¢i dovolenou.

e Jaké mate koniCky? Jste schopen provozovat néjaké koni¢ky naplno jako osoby

intaktni, napf. cestovani, cyklistika, hry, sporty, tanec, ¢teni, apod?

,, Cestuji rad, ale to je tak jediny konicek, ktery provozuji. Také cyklistiku bych zvladl, ale pro

¢

mé je ted’ prvotnim konickem rodina a s tou jsem nejradéji. *
e (o se ty¢e medii, sledujete TV?

,, Televizi nemame a tak ji nesleduji. Ale, jak uz zminil, rad se divam s pritelkyni na filmy a ty

sledujeme na pocitac.

vr r

e Pracujete na PC? Vyuzivate internet, ¢i néjaké socialni sité?
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,Ano, na pocitaci pracuji. Kdyz mohu, sleduji pokroky ve véde, zda se dari odstranit, ci

zmirnit mé zrakové postizeni. Mam na pocitaci zvétsovaci program, takze nemam Zzadny

‘

problém pri praci na ném. *

Podpora a kompenza¢ni pomicky:
e Vyuzivate sluzeb Tyflocentra, Tyfloservisu, ¢i SONS, aj?

‘

,,»Ano, Pokud potrebuji, tak chodim do Tyfloservisu.

e Vyuzivate sluzeb Uradu prace pro vyrizeni riznych pomiicek, jako jsou napr. —
teplomér, orienta¢ni pomiicka pro autobusy, pomiicka pro urceni svétla a tmy

V mistnosti, aj?
,,Ne.
¢ V ramci socialnich sluZeb, ¢erpate néjaké prispévky, sluzby, diichod?
., Mam prispévek na mobilitu. Dalsi sluzby nevyuzivam. Za prispévek na mobilitu jsem rad,
protoze i po psychické strance je dobre, Ze timto mohu navysit rodinny rozpocet.
Zavér:
e Co Vis jesté dale napada? Je néco, co byste jesté chtél dodat?

., Hodné mé zajima indické lékarstvi s nazvem Ajurvéda. Zde se dozvidam spoustu novinek a
pokroku, které umi indickda medicina, a zjistuji, Ze spoustu prevratnych novinek nezna ani
zdpadni medicina. Veérim, Ze pokud nékdy nékdo dokaze mé zrakové postizeni vylécit, tak je to

prave indické lékarstvi. *

3.3 Rozhovoru s druhym respondentem
Zena ve véku 25 — 30 let.

Anamnéza:

¢ Pokud miiZete, popiSte svou anamnézu.
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, Ve 22 letech mi v nemocnici v Brné diagnostikovali lékari Stargardtovu chorobu, neboli
Jjuvenilni makularni degeneraci. Coz znamena, Ze mi na sitnici postupné odumiraji burky,
které umoznuji prenos sledovaného objektu ddle do mozku. Na sitnici, v miste, kde je
nejostrejsi vident, mi postupné odumiraji buniky a ty zpiisobuji vypadky videni. Pred 4 lety, mi
byl jeste k tomu diagnostikovan v nemocnici v Olomouci glaukom, ktery mi zhorsuje periferni
videni.
e Jaky je stupen VaSeho zrakového postiZeni?
., Mam zrakovou ostrost 3/60. “

¢ Do jaké miry mate zachovano centralni vidéni?

., Zvladnu rozlisit syté barvy, ale ne detaily. Od jednoho metru obliceje nerozeznam a vidim
pouze rozmazanou siluetu postavy- Neprectu zadné informacni tabule a to, co intaktni osoby
vidi ostie, mam ja vSe rozmazané, jak do dalky, tak do blizky. Cteni textu mi déla velké potize,
protoze se pismena jakoby vini a tak slovo nevidim casto spravné a hodné si v tomto pripadé

‘

domyslim. Pri vetsi zrakove zatézi nemohu cist, protoze se mi pismena ztrdci. *
e Maite zasaZeno také periferni vidéni? Pokud ano, popiste svymi slovy jak?

., Vzhledem k tomu, Ze mam glaukom (zeleny zdkal), mam tedy zasazZeno i periferni videni, ale
periferné vidim ostireji nez centralné a proto dokazZi zachytit mnohem lépe pohyb pri

«

perifernim vidén, nez centrdlnim videéni. "

Pohled na ZP z VasSeho uhlu:

e Jak se Vam samotné Zije s timto ZP?

., Zivot se Stargardtovou chorobou neni viibec jednoduchy. Ocni vadu na mé nikdo nepozna a
tak narazim na spoustu prekazek. Lidé byvaji na mé velmi nevrli, kdyz se ptam pri nakupu, co
je to za potravinu. Nezviddnu Cist knihy, jako intaktni osoby. Nerada chodim do spolecnosti,
kde je mnoho lidi. Nerozeznam obliceje a tak nevim, kdo kde je, pokud dana osoba

‘

nepromluvi. Snazim se rozpozndvat rodinu a pratelé podle hlasu. *
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o C(Citite se vyloucena ze spolefnosti, ¢i jakkoliv diskriminovana od intaktni

spole¢nosti vzhledem ke svému ZP?

., Vyloucena se necitim, ale izoluji se spise sama. Necitim se dobre ve spolecnosti mnoha lidi.
Diskriminovand se necitim, protoze ocni vada neni na mé zndt a tak to nikdo z cizich lidi

‘

nepoznd. Vedi to pouze moji nejblizsi a kolegové v praci.
e Co Vas dale napada?

,Mam malé dité, a kdyz pro néj jdu do skoly do druziny, tak mam velky problém ho
V kolektivu najit. Ve mésté nerozeznam osoby, které mijim, a je to velmi neprijemné, kdyz
nevim, kdo mé zdravi. Nepoznam sousedy a ani kolegy z prace a tak se pak dozvidam, zZe
Fikaji, zZe jsem namyslend. Bohuzel ale oni nevédi o mé vade a ja to cizim lidem nemdam

I3

potiebu vysvétlovat. Proto se pak radéji izoluji od okolniho svéta.*
Rodina a kontakty s dal§imi lidmi a okolim:

e Jak se Vam Zilo v détstvi a nyni? Srovnejte tato obdobi.

., Vdeétstvi jsem neméla Zadné vétsi potize. Jiz od detstvi jsem méla bryle, ale obcas jsem je
nenosila. Myslela jsem si v té dobeé, zZe to neni nutné. Zkrdtka jsem vzdorovala jako spousta

deti, kterym je predepsdna korekce.
e Pomahali Vam rodice? Jak?

., Ne nijak zvlast. Starali se uplné bézné, jako vsichni ostatni rodice.
e Jak k Vam pristupovali spoluZaci ve §kole?

, Bez problému. Centralni videni s korekci bylo v porddku a nijak jsem nevycnivala

Z kolektivu.
e Jak k Vam pristupovali kamaradi v détstvi?

., Takeé bez problemu. V deétstvi jsem méla své kamarddky, se kterymi jsme délaly vSechny

3

detské hry a i pres noseni bryli, jsem se necitila nijak odstrcena.
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e Mite ve svém okoli osoby, které Vas v soucasnosti podporuji a pomahaji Vam?

Pokud ano, jak Vam jsou napomocni?

., Nejvice mi pomaha manzel. Pomdaha mi pri ndkupech a také doma mi kontroluje expirace

potravin. Bohuzel expirace na potravindch viibec neprectu. “
Partnersky Zivot:

e Jak navazujete kontakty s opaénym pohlavim? Je v tomto pripadé Vase ZP

pirekazkou?

., Nenavazuji kontakty s opacnym pohlavim. Mam svou rodinu a tak to nepotiebuji. Ale pokud
bych musela navazovat kontakt s opacnym pohlavim, bylo by to tezké. Chybi ocni kontakt a
tak se mohu soustredit pouze na hlas a viini. Na vzdadlenost vetsi nez jeden metr nerozeznam
barvu oci a ani barvu viasu. Tato prekadzka je totozna i pri navazovani kontaktii se stejnym

‘

pohlavim.
e Jak se Vam Zije v manZelstvi? Jak Vam pomaha Va§ muz?

,Manzel o mé ocni vadeé vi. Vi, jaké omezeni moje vada predstavuje a velmi mi pomaha. Je
spousta véci, které se snazim zvladat sama, ale pak je spousta drobnych praci, které sama

«

nezvladnu.
e Vim, Ze mate dité, jste schopna plnit veSkeré rodi¢ovské povinnosti?

,,Jsou cinnosti, které bohuzel sama nezviadnu. Kdyz se syn ucil psat v prvni tiidé a psal
tuzkou, tak jsem nemohla jeho ukoly zkontrolovat. Text zvladnu precist pouze pri dostatecném
osvétleni a jen tehdy, pokud je psano zvétsenym vyraznym pismem. Ostatni povinnosti, jako

¢

péce o dité zvladam. *
e Co Vas dale napada?

,, Manzel ma spoustu pratel a rad je navstévuje. Ja se bohuzel izoluji a manzel tak navstévuje

sveé znamé sam. Chodim s nim velmi ziidka. Vim, Ze to nema se mnou manzel jednoduché a

¢

vazim si veskeré jeho pomoci.
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Sebeobsluha:

e Jak zvladate kaZdodenni ¢innosti a béh domacnosti — napf. hygienu, vareni,

uklizeni, prani, a podobné?

., Hygienu zvladam bez problémii. Hygienické potreby mam na jednom misté a nikdo mi je
nesmi presouvat. Vareni zvladam také sama. Mam vse na svéem misté a kuchynskou vahu mam

digitalni, na které jsou velke cislice. Uklizeni a prani také zvladam uplné sama. “
e Pri nakupovani, jak rozpoznavate mince?

,,S mincemi mam velké potize. Musim je manudlné rozpozndvat. Mam penézenku pro zrakove

‘

pOstizené a mince si do ni tridim.
e Platite hotové, ¢i kartou?
,, Platbé v hotovosti se vvhybam. Vyuzivam nejcastéji platbu kartou. *

e Jak se orientujete v obchodé? Potiebujete priivodce?

,,Ne, priivodce nepotrebuji. Chodim nakupovat do stejnych marketii, kde to znam a pokud

Jjsem nucena navstivit obchod, ktery neznam, tak veétsinou poprosim prodadvajici, aby mi rekla,

«

kde urcitou véc najdu.
e Mite naucenou trasu do konkrétniho obchodu, nebo radéji vyuzijete priivodce?

., Mdm naucené veskeré trasy, nejen do obchodii, ale i K lékariim, na ndadrazi, takZe pritvodce

nepotrebuji. Ale pokud bych byla v neznamém meéste, tak bych ocenila priuvodcovské sluzby. *
e Nakupujete i zdomu?

,,Ano, velmi casto nekupuji pres internet. “
e Co Vas dale napada?

., Nejradeji nakupuji ve velkych supermarketech. Je tam veSkery sortiment a nemusim pri

nakupu spéchat. Manzel jezdiva se mnou a je mi ndpomocny, kdyz néco nemohu najit. Doma
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mi vidy pravidelné kontroluje pecivo, zda neni plesnivé. Ja to vétsinou nevidim a jen ho
poznam podle typického zdapachu. Nejednou jsem takto potraviny dala do ust a poznala, az
podle chuti, ze je jidlo zkazené. Ddle pak nezviidnu jemnou praci, jako je zatlouci hrebik,

nasroubovat Sroubek. Nedokdzu zasivat “

r

Kompenzacni €initelé a zbytky zraku:

e Jak jste schopen vyuzivat zrak, zbytky zraku?

, Zvladnu Cist pouze zvétseny text v Cernotisku. A presto, ze mam glaukom a zasazené mdm
také periferni videni, tak periferné zvladnu zaostrit pohyb lépe nez centralnim videnim.
Zvladnu pracovat na pocitaci, ale na nem mam vse zveétsené. I pres ocni vadu, se snazim, CO

nejvice informaci prijmout zrakem.

o Jak vyuzivate dalSi smysly?

., Vyuzivam nejvice ¢ich a chut. Hmat a sluch také, ale tyto smysly nemam tak rozvinute, jako

¢ich a chut.*
Vzdélani:
e Jaké byly Vase zkuSenosti ze ZS a pozdéji ze SS, piipadné VS?

., Na zakladni skole jsem nepotiebovala zZadné ulevy. Na stiedni skole jsem pocitovala potize
se zostrovanim pri sezeni v posledni lavici a tak jsem casto udélala pri opisovani z tabule
chybu. Na vysoké Skole jsem musela sedét v prednich lavicich, presto byl muj zrak jiz natolik

zhorseny, Ze jsem nedokazala text precist.
e Vychazela Vam Skola vstric v ramci ZP?

,,Ano, na vysoké skole. Méla jsem zveétSené texty a prodlouzeny cas p¥i zkouskach. *
e Vyuzivala jste uz v té dobé kompenzaéni pomiicky, napfr. lupy?

,, Ano. Mam lupu od pocatku zjisteni ocni vady. “
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e Vyuzivala jste sluzeb asistence, napr. predcitatelské ¢i privodcovské sluzby?

., Vyuzivala jsem asistencni sluzby pri prednaskach na vysoké skole pro zdpisy z prezentact.
Predcitani jsem vyuzivala doma, kdy mi chodila cist moje sestra, abych se mohla pripravit na

zkousky.
e Nechavala jste si upravovat texty, napr. zvétSovanim, digitalizaci, apod?

,Ano, nechdvala jsem si zvétSovat texty na pisemné zkousky a také jsem si nechdvala

«

digitalizovat knihy, které jsem potiebovala ke studiu. *
e Jaké je VaSe nynéjSi zaméstnani? Pracujete, nebo pobirate invalidni diichod?

,,Nepobiram invalidni diichod. Pracuji na plny uvazek ve strojirenském primysiu. Na

invalidni diichod mam narok, ale ja jej zatim odmitdam, protoze pokud to jde, chci pracovat.
Volno Casové aktivity:
e Navstévovala jste néjaké krouzky, ¢i kurzy?
,,Ano, drive jsem navstévovala tanecni krouzek.
e Nyni nav§tévujete néjaké krouzky, ¢i kurzy?
,,Ne, nyni uz ne. “
e Vénujete se v soucasnosti néjakému sebevzdélavani?

,Jen doma na pocitaci. Snazim se zdokonalit pri praci na PC, tak abych mohla vyuzZivat

veSkeré novinky, které jsou dostupné. *
e Jak nejradéji travite volny cas?

., S rodinou moc volného casu nemdm, ale pokud to jde, tak jen odpocivam. Nejradéji si

pustim hudbu a zaviu pri tom oci. “
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o Jaké mate konicky? Jste schopen provozovat néjaké koni¢ky naplno jako osoby

intaktni, nap¥. cestovani, cyklistika, hry, sporty, tanec, ¢teni, apod?

., Na kole se snazim stdle jezdit, i kdyz je to dle lékarti pro mée velmi nebezpecné. Ale to je pri
Stargardtove chorobé i samotna chiize. A také velmi rada cestuji. Mam zasazeny zrak, ale ne
sluch a tak mohu bez probléemu navstévovat pamatky, které maji k dispozici priivvodcovské

sluzby.
o (o se tyfe medii, sledujete TV?

, Ano, televizi sleduji, ale s omezenim. Maximalnée se podivam na pékny film, ale jinak televizi

prilis nesleduji. Mam ji casto jen jako kulisu p¥i praci.
e Pracujete na PC? Vyuzivate internet, ¢i néjaké socialni sité?

,Ano, pracuji a vyuzivam internet pro ucely zjistovani novinek, zprav apod. Socidlni sluzby

3

vyuzivam minimalné. *
Podpora a kompenzacni pomtcky:

e Vyuzivate sluzeb Tyflocentra, Tyfloservisu, ¢i SONS, aj?

,Ano, vyuzivam sluzby Tyfloservisu, kde nakupuji pomiicky pro domdcnost. Napr. nalevku,

hlasic¢ hladiny vody, penézenku apod. “

e Vyuzivate sluZeb Uradu prace pro vyrizeni riznych pomiicek, jako jsou napr. —
teplomér, orienta¢ni pomiicka pro autobusy, pomiicka pro urceni svétla a tmy

V mistnosti, aj?
., Ne, zatim jsem si pomiicky platila ze svych financi.
e V ramci socialnich sluzeb, ¢erpate néjaké prispévky, sluzby, dichod?
,,Ne, necerpam. “
Zavér:
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Co Vas jeSté dale napada? Je néco, co byste jesté chtél dodat?

., Neni jednoduché zit s touto ocni vadou, ale stale si dokazu uzivat Zivota. Dokonce bych
rekla, Ze mnohem vice, nez intaktni osoby. Kdyz rano VStanu a vidim svitit slunce, je to to
nejvzacnéjsi, co v tu chvili mam. Reknu si totiz, Ze stale vidim, i kdyz s omezenim, ale vidim.
Mohu vidét svého syna rust, a kdybych prisla o tuto radost v zivoté, byl by mnohem vice

vvvrog¢

tezsi.
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Zavér

Stargardtova choroba je zrakové postizeni, které jedince nesmirné omezuje pii jejich
dennich ¢innostech. V obou ptipadech maji respondenti zachovany zbytky zraku, ptesto se
museli béhem zivota vyrovnat s postupnym zhorSovanim zraku. Zdravotni stav Se u nich

muZze neocekavane zhorsit. Ale miize zustat nékolik let 1 takto stejny.

Kazdopadné¢ je nutné, aby okoli pfijalo tyto osoby i s touto o¢ni vadou a nesnazili se
jim fidit jejich zivot. Tito jedinci dokazi spoustu ¢innosti i bez pomoci druhych. Ale
neznamena to, ze pomoc nepotiebuji. Ani jeden z jedinct v ramci rozhovoru nevyuziva chtzi
s bilou holi. Timto jednanim osoba ohroZuje sama sebe. Casto maji tito jedinci z bilé hole
strach. Snad z divodu urcitého oznaceni, nalepky. Myslim si, Ze by mohl existovat napiiklad
jen pasek, ¢i odznak, ktery by nebyl piili§ vyrazny a piesto by ostatni lidé, tyto osoby

zaregistrovali a v ptipad¢ potieby, by jim byli ndpomocni.

Ptijit o zrak, at’ uz v ramci vady, ¢i urazu, neni lehké a jedinci nezbyva nic jiného, nez
tuto skutecnost pfijmout a dokazat si uzivat plnohodnotného Zivota 1 se zrakovym postizenim.
Nekteti jedinci si vystaci sami. Jini potfebuji pomoc, at’ uz pii sebeobsluze, nebo pfi

vzdélavani a dalSich aktivitach.

Snahou ptedlozené bakalaiské prace bylo nejen zpracovani teoretické Casti K tématu,
ale také vzhled do konkrétnich vypovédi osob s ur€itym typem makularni degenerace. Text

muze pomoci vetejnosti i osobam s danou o¢ni vadou.
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Ptiloha 1: Polostrukturovany rozhovor

Bartoskova Dagmar

Uvod:

Tento rozhovor je soucasti bakalaiské prace na téma - Zivotni etapy jedince se
Stargardtovou chorobou ve specidlnépedagogickém pojeti. Cilem tohoto rozhovoru je ziskat
od respondenta odpovédi na dané otazky uvedené nize a zjistit jakym zplsobem se jemu

samotnému Zzije S timto typem VPMD a do jaké miry mu zasahuje do osobniho Zivota.

Vzhledem k tomu, Ze tento typ VPMD neni pfili§ znamy a pro vefejnost je spiSe velkou

neznadmou, bude tento rozhovor také pfinosem 1 pro osoby intaktni.

Rozhovor se uskute¢ni pouze s Vasim souhlasem, a jelikoz bych si dany rozhovor chtéla
pro pozd¢jsi zpracovani zaznamenat 1 na diktafon, uskute¢ni se pouze, pokud budete souhlasit
se zvukovy zdznamem. Veskeré udaje, které by Vas mohly identifikovat, budou odstranény a

nebudou nikde pouzity, ani zvetejnény.

Vlastni otazky rozhovoru:

Anamnéza:

e Pokud miiZete, popiSte svou anamnézu.
e Jaky je stupenn Vaseho zrakového postizeni?
e Do jaké miry mate zachovano centralni vidéni?

e Mate zasazeno také periferni vidéni? Pokud ano, popiste svymi slovy jak?

Pohled na ZP z VasSeho uhlu:

e Jak se Vam samotnému/samotné Zije s timto ZP?
e (Citite se vyloucen/a ze spolecnosti, i jakkoliv diskriminovan/a od intaktni spole¢nosti
vzhledem ke svému ZP?

e Co Vas dale napada?



Rodina a kontakty s dal$imi lidmi a okolim:

Jak se Vam zilo v détstvi a nyni? Srovnejte tato obdobi.

Pomahali Vam rodice? Jak?

Jak k Vam pristupovali spoluzaci ve skole?

Jak k Vam pristupovali kamaradi v détstvi?

Mate ve svém okoli osoby, které Vas v soucasnosti podporuji a pomahaji Vam? Pokud

ano, jak Vam jsou napomocni?

Partnersky Zivot:

Jak navazujete kontakty s opa¢nym pohlavim? Je v tomto piipadé Vase ZP
prekazkou?

Jak se Vam Zije v manZelstvi? Jak Vam pomaha Vase Zena/Vas muz?
Vim, Ze mate dité, jste schopen/a plnit veskeré rodicovské povinnosti?

Co Vas déle napada?

Sebeobsluha:

Jak zvladate kaZzdodenni ¢innosti a béh domécnosti — napt. hygienu, vateni, uklizeni,
prani, a podobng&?

Pti nakupovani, jak rozpoznavate mince?

Platite hotove, ¢1 kartou?

Jak se orientujete v obchodé? Potiebujete pruvodce?

Mate naucenou trasu do konkrétniho obchodu, nebo radéji vyuZzijete pruvodce?
Nakupujete i z domu?

Co Vas déle napada?

Kompenzacni Cinitelé a zbytky zraku:

Jak jste schopen/a vyuzivat zrak, zbytky zraku?

Jak vyuzivate dalsi smysly?



Vzdélani:

e Jaké byly Vase zkusenosti ze ZS a pozdéji ze SS, piipadng VS?

e Vychazela Vam skola vstiic v rdmci ZP?

e Vyuzival/a jste uz v té dobé kompenza¢ni pomiicky, napi. lupy?

e Vyuzival/a jste sluzeb asistence, napt. piedcitatelské ¢i pravodcovské sluzby?
e Nechaval/a jste si upravovat texty, napi. zvétSovanim, digitalizaci, apod?

e Jaké je VaSe nynéjsi zameéstnani? Pracujete, nebo pobirate invalidni diichod?

Volno Casové aktivity:

e Navstévoval/a jste néjaké krouzky, ¢i kurzy?

e Nyni navstévujete néjaké krouzky, ¢i kurzy?

e Vénujete se v souCasnosti néjakému sebevzdélavani?

e Jak nejradéji travite volny Cas?

e Jaké mate konicky? Jste schopen/a provozovat néjaké konicky naplno jako osoby
intaktni, napft. cestovani, cyklistika, hry, sporty, tanec, ¢teni, apod?

e (o se tyCe medii, sledujete TV?

e Pracujete na PC? Vyuzivate internet, ¢i n¢jaké socialni site?

Podpora a kompenzacni pomiicky:

e Vyuzivate sluzeb Tyflocentra, Tyfloservisu, ¢i SONS, aj?

e Vyuzivate sluzeb Ufadu prace pro vyfizeni riiznych pomiicek, jako jsou napt. —
teplomér, orientacni pomticka pro autobusy, pomucka pro urceni svétla a tmy
V mistnosti, aj?

e V ramci socidlnich sluzeb, Cerpate néjaké prispevky, sluzby, diichod?
Zavér:

Co Vas jesté dale napada? Je néco, co byste jesté chtél/a dodat?



Podékovani

Pokud budete mit zajem, rada Vam dam svou bakalatrskou praci k nahlédnuti.



Ptiloha 2: Informovany souhlas tcastnikt vyzkumu

Informovany souhlas tykajici se bakalaiské prace na téma: ,,Zivotni etapy jedince se

Stargardtovou chorobou ve specialnépedagogickém pojeti.

Z4dam Vas o souhlas s poskytovanim vyzkumného materialu pro vyzkumny projekt ve formé

audio nahravky rozhovoru.

Vzhledem k citlivosti zkoumané problematiky je ndleZitd pozornost vénovédna etickym

otazkdm a zajisténi bezpeci informanti.
Diraz je kladen na:

e Anonymitu informantd — v piepisech rozhovorti budou odstranény (i potencialng)
identifikujici udaje.

e Micenlivost vyzkumnice ve vztahu k osobnim udajim o uc¢astnicich vyzkumu (s tim,
ze s vyzkumnym materidlem budu pracovat vyhradné ja).

e Po prepsani rozhovori dojde k autorizaci textu — budete mit moZnost vyjadrit se k
uvedenym udajlim a upravit je.

e Jako informant mate pravo kdykoli odstoupit od vyzkumné aktivity.

De¢kuji za pozornost vénovanou témto informacim a zadam Vas timto o poskytnuti souhlasu s

Vasi ucasti ve vyzkumu.

Dagmar Bartoskova Podpis:

v

Podle zakona ¢. 101/2000 sbirky o ochran¢é osobnich udajii ve znéni pozd¢jSich predpist
ud€luji souhlas s ucasti v uvedeném vyzkumném projektu a s poskytnutim vyzkumného

materialu.
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