Choroba Stargardta funkcjonalnie
— 0 sposobach radzenia sobie

z niepelnosprawnoscig wzroku

W stopniu znacznym

Magdalena Kokot

iD https://orcid.org/0000-0003-4227-9639
Uniwersytet Gdanski


https://dx.doi.org/10.18778/8220-475-9.03

Streszczenie

Niepelnosprawno$¢ wzroku dotyka okoto dwdch milionéw Polakéw. Do grupy tej naleza osoby,
u ktérych zdiagnozowano chorobe Stargardta. Schorzenie to wystepuje w populacji ogdlnej z cze-
stotliwo$cig raz na 10 tysiecy. Prowadzi do prawnej $lepoty, czyli do obnizenia ostro$ci wzroku
ponizej 5%. Zaburzenia widzenia w tej chorobie moga wystapi¢ zaréwno u dzieci w wieku 7-12
lat, jak i mlodziezy oraz osob dorostych. Osoby dotkniete tym schorzeniem doznajg znacznego
obnizenia ostro$ci wzroku, trudnoséci w rozpoznawaniu koloréw, zaburzenia widzenia gtebi, trud-
nosci z akomodacja, zaburzenia widzenia centralnego oraz nasilonego czgsto $wiattowstretu.
Celem prowadzonych badan bylo zgromadzenie informacji, z jakich technologii wspierajacych
korzystaja osoby z choroba Stargardta oraz rozpoznanie ich mozliwoéci w zakresie samodzielnego
poruszania si¢ mimo znacznego obnizenia ostrosci wzroku. Wyniki badan pokazuja, ze wiek-
sz0§¢ sposrod zbadanych 102 osob doznaje znacznego pogorszenia widzenia i korzysta z réznego
rodzaju technologii wspierajacych. Jednoczes$nie znaczna cze$¢ sposrod tej grupy deklaruje, iz
pomimo niemoznosci odczytywania tekstu czarnodrukowego nadal moga sie dos¢ swobodnie
przemieszczac.

Stowa kluczowe
Choroba Stargardta, niepelnosprawno$¢ wzroku, osoby stabowidzace, technologie wspierajace,
adaptacja materialu drukowanego.

Stargardt’s disease functionally — about the ways of coping
with severe visual impairment

Abstract

Visual disability affects about 2 million Poles. This group includes people who have been diagno-
sed with Stargardt’s disease. This disease occurs in the general population with a frequency of one
in 10,000. It leads to legal blindness with visual acuity lower than 5%. Visual disturbances in this
disease may occur in children, i.e. 7-12 years of age, as well as in adolescents and adults. People
suffering from this disease experience a significant reduction in visual acuity, difficulty in reco-
gnizing colors, impaired depth vision, difficulties with accommodation, impaired central vision
and often severe photophobia.

The aim of the research was to collect information about the assistive technologies used by people
with Stargardt’s disease and to identify their ability to move independently despite a significant
reduction in visual acuity. The research results show that most of the 102 surveyed people use
various types of assistive technology and experience significant visual impairment. At the same
time, a significant part of this group declares that despite the inability to read the black print text,
they can still move quite freely.

Keywords

Stargardt’s disease, visual impairment, partially sighted, legaly blind, assistive technologies, ada-
ptation of printed material.
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WPROWADZENIE

Niepelnosprawnoéc’ wzroku, stabowzroczno$¢ przez wigkszos¢ spoteczenstwa kojarzo-
ne s3 z byciem osobg zalezng, niesamodzielng (Kuczyniska-Kwapisz, Smiechowska-
-Petrovskij 2017). Jednak w $wiecie nowoczesnych, powszechnych technologii, zaréwno
komputerowych, optycznych, jak i wcigz udoskonalanego oprogramowania oraz aplikacji,
osoba z niepelnosprawnoscia wzroku odzyskuje niezalezno$¢. Nie inaczej jest w przypad-
ku 0s6b z chorobg Stargardta, ktére mimo znacznie ograniczonej ostroéci wzroku prowa-
dzg aktywne zycie w sferze zawodowej, edukacyjnej i spolecznej (Zaorska 2013).

ROZPOZNANIE, EPIDEMIOLOGIA I OBRAZ KLINICZNY CHOROBY
STARGARDTA

Choroba Stargardta (STGD), nazywana takze mlodzienczym zwyrodnieniem plamki
z6ltej, jest to nieuleczalna, postepujaca, genetyczna choroba narzadu wzroku prowadza-
ca do znacznej niepelnosprawnosci wzroku, a nawet do $lepoty prawnej'. Schorzenie to
dziedziczone jest najczesciej w sposob recesywny autosomalny (jedynie u 10% chorych
w sposob dominujacy), co oznacza, Ze na 0got w danej rodzinie ani rodzice, ani dziadko-
wie nie choruja, a s3 jedynie nosicielami nieprawidtowego genu, w obrebie ktérego wy-
stepuja roznego rodzaju mutacje. Za gen odpowiedzialny za chorobe Stargardta podaje
sie najczeséciej gen ABCR (ABCA4) (Sciezynska i in. 2016, Latka i in. 2018).

W omawianym schorzeniu dochodzi do uszkodzenia plamki zéltej, centralnej czesci
siatkowki oka. Degeneracja ta spowodowana jest mutacja genetyczna, ktéra przyczynia
sie do powstania nieprawidlowego biatka ABCA4, sprzyjajacego akumulacji lipofuscyny
w warstwie nablonka barwnikowego siatkéwki RPE (ang. retinal pigment epithelium).
RPE odpowiada za odzywianie fotoreceptoréw. Akumulacja nadmiernych ilosci lipofu-
scyny prowadzi do zaniku fotoreceptoréw oraz nablonka barwnikowego w siatkéwce obu
oczu (Latka iin. 2018). Przedstawiony proces ma charakter nieodwracalny, progresywny,
co oznacza, ze od momentu wystapienia pierwszych objawow przez proces diagnozy i po
niej choroba postepuje, objawy nasilaja sie, a ostros¢ wzroku si¢ zmniejsza.

Na chorobe Stargardta wedlug szacunkowych danych choruje 1 na 10 tys. oséb, acz-
kolwiek niektérzy badacze wskazuja, ze dystrofia ta moze obejmowac nawet 4% popu-
lacji (van Driel i in. 1998, Maugeri i in. 2002, Sciezyniska i in. 2016). Doswiadczenia
wlasne z prowadzenia grupy wsparcia dla 0séb z chorobg Stargardta a takze obserwacja
podobnych grup funkcjonujacych w UK, USA oraz o zasiegu migdzynarodowym zdaja
sie potwierdza¢ poglad, ze 0séb z dystrofig plamki zo6ltej Stargardta jest w populacji pol-
skiej i $wiatowej znacznie wiecej niz jedna na 10 tysiecy osob.

Pierwsze objawy STGD pojawiaja si¢ na ogét miedzy 7 a 12 rokiem zycia, aczkolwiek
powszechne s3 przypadki ujawnienia si¢ objawdw schorzenia u 0séb bedacych w wieku

! Wedlug WHO ostros¢ wzroku V<0,05 (5%) uznawana jest za slepote prawna.
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nastoletnim, wczesnej dorostosci, a nawet w wieku $rednim (Theodossiadis 2006, Piecza-
ra, Gos$ciniewicz 2012, Scieiyﬁska iin. 2016, Latka i in. 2018). Poczatkowymi symptoma-
mi Stargardta s3 m.in.: szybki spadek ostrosci wzroku? oraz pojawienie si¢ mroczka cen-
tralnego’ i tzw. patrzenia katem oka* z wykorzystaniem peryferycznego (obwodowego)
pola widzenia (Radu i in. 2003, Theodossiadis 2006, Latka i in. 2018). Warto w tym miej-
scu nadmieni¢, ze mroczek centralny bywa niekiedy zupelnie niezauwazany przez osobe
chorujaca, gdyz jej oczy niejako samoistnie fiksuja pozaplamkowo. Zjawisko to wystepuje
gléwnie u 0s6b z wezesna postacig choroby i przyjmuje posta¢ patrzenia katem oka. Ob-
jaw ten jest fatwo zauwazalny w kontakcie bezposrednim podczas rozmowy z pacjentem
z STGD. Zdrowy rozméwca odnosi wowczas wrazenie, ze partner komunikacji, zamiast
patrze¢ w jego oczy czy twarz, kieruje wzrok gdzies obok, jakby zerkat za rami¢ rozméwcy.

Gléwna i najbardziej dotkliwg dolegliwoécia jest znaczny spadek ostrosci wzroku.
Srednio ostro§¢ wzroku u 0s6b z choroba Stargardta wynosi BCVA®=20/200 do 20/400
wedtug tablic Snellena®, co oznacza, ze pacjent taki widzi 5%’ do 10% tego, co osoba z pet-
ng ostroscig wzroku BCVA=20/20. Stosunkowo nieliczna grupa oséb z tym schorzeniem
widzi gorzej niz BCVA=20/800, ok. 2% lub osiagga ostro$¢ wzroku na poziomie LPPO,
tj. liczy palce przed okiem (Latka i in. 2018). W literaturze okulistycznej na ogoét podaje
sie, Ze choroba Stargardta nie prowadzi do zupelnej utraty wzroku, aczkolwiek praktyka
wlasna pokazuje, iz istnieje znikoma grupa oséb, ktore maja wylacznie poczucie $wiatla.

Dodatkowo na uwage zastuguje rowniez fakt, ze czas pojawienia si¢ pierwszych ob-
jawoéw koreluje z poziomem BCVA, tj. im poézniejszy wiek zachorowania, tym lepsza
BCVA. Analogicznie im wcze$niej osoba zachoruje, tym gorsze ma BCVA. Ponadto po-
ziom BCVA koreluje takze z czasem trwania objawo6w, tj. im diuzej dany pacjent choruje,
tym stabszg ma BCVA (Kong i in. 2016, Latka i in. 2018, Rahman i in. 2019).

FUNKCJONALNE KONSEKWENCJE CHOROBY STARGARDTA

Uszkodzenia plamki z6ltej, centralnej, najbardziej czulej czesci siatkéwki ludzkiego oka,
niosg ze sobg szereg konsekwencji funkcjonalnych. Tempo, w jakim dochodzi do uszko-

% Zdolnosci dostrzegania szczegotow, detali obrazu (Edbom-Kolarz, Marcinkowski, 2013, s. 419).

* Nazywany tez mroczkiem bezwzglednym. Jest to metna, jasna lub ciemna plama zastaniajaca centralne
pole fiksacji, tj. skupiania wzroku na punkcie w celu jego rozpoznania (Edbom-Kolarz, Marcinkowski, 2013,
5. 419).

* ,0soba, z mroczkiem bezwzglednym w centralnym polu widzenia, musi fiksowa¢ ponad, ponizej lub obok
obiektu czy tez tekstu, co nazywamy fiksacjq paracentralng (pozaplamkows)”. (Edbom-Kolarz, Marcinkow-
ski, 2013, s. 419).

* Najlepsza, skorygowana (np. okularami) ostros¢ wzroku do dali i do blizy (ang. Best Corrected Visual Acu-
ity - BCVA) (Grabska-Liberek, Kotodziejski i in., 2018, s. 4).

¢ Typowe tablice okulistyczne do badania ostrosci wzroku.

7 Wedlug WHO ostro$¢ wzroku V<0,05 (5%) uznawana jest za slepote prawng. W Polskim orzecznictwie do-
tyczacym niepelnosprawnosci posiadanie takiej ostrosci wzroku (BCVA) wiaze si¢ z uzyskaniem znacznego
stopnia niepetnosprawnosci wzroku (Papuda-Dolinska, 2017, s. 65-66).
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dzenia plamki zoltej u poszczegdlnych pacjentdw, jest rozne (Rahman i in. 2019). Zalezy
ono w gléwnej mierze od liczby i rodzaju mutacji w genie ABCA4 oraz od czynnikéw
srodowiskowych, takich jak: dieta, oddzialywanie promieniowania UV czy stres (Ale-
man iin. 2008, Latka i in. 2018).

Wiedza o wystepowaniu pewnych deficytéw oraz rozumienie mechanizméw ich dzia-
tania pozwala zrozumie¢ zaréwno choremu, jak i jego otoczeniu, rodzinie, nauczycielom
i wspotpracownikom, nietypowe zachowania, jakie pojawiaja si¢ wraz z pierwszymi obja-
wami choroby Stargardta. Do najistotniejszych nastepstw funkcjonalnych naleza:

. trudnosci w odczytywaniu tekstu,

. trudnosci w rozpoznawaniu mimiki i pantomimiki,

. deficyty w percepcji obiektow szybko poruszajacych sie,

. problemy z rozréznianiem barw (dyschromatopsja),

. zaburzenia poczucia glebi odbieranego obrazu,
swiatlowstret,

. zaburzenia adaptacji do warunkéw $wietlnych (zaburzenia akomodacji) (Becker
2004, Gladyszewska-Cyluiko 2014, Rahman i in. 2019).

Q ™o a0 o e

Jedna z gtéwnych trudnosci, na jakie napotyka osoba z choroba Stargardta, jest od-
czytywanie standardowego druku, np. w ksigzkach, na etykietach i na ekranach kom-
putera czy telefonu. Poczatkowo pewnym rozwigzaniem tej niedogodnosci jest znaczne
przyblizanie si¢ do tekstu. Standardowy tekst drukowany osoba zdrowa moze odczyta¢
z odlegtosci 40 cm. Osoba z STGD na ogét w ogodle nie jest w stanie rozpoznac tego, co
jest napisane i to pomimo zblizenia si¢ do tekstu na odlegtos$¢ 5 cm.

Od momentu spadku ostrosci ponizej BCVA=20/6, tj. 30% prawidlowej ostrosci wzro-
ku, osoba taka nie ma mozliwosci odczytania druku bez powiekszania go. Staje si¢ ona od
tego momentu osobg stabowidzacg i ma prawo do ustalenia orzeczenia o niepetnospraw-
nosci z przyczyny schorzenia narzadu wzroku. Standardowo powigkszony druk, np. na
egzaminach z CKE® oraz stosowany w zaadaptowanych podrecznikach dla uczniéw sta-
bowidzacych, wynosi od 16 do 24 punktéw. Dodatkowo w przypadku materialéw prze-
znaczonych dla 0sob stabowidzacych uzywany jest bezszeryfowy® kréj czcionek, tj.: Arial,
Verdana, Calibri (Utnik, Lisowska, Sekowska 1996, Poradnik pracodawcy oséb niewido-
mych i stabo widzacych 2000, Konczyk 2008, Adamowicz-Hummel 2013). Trzeba przy
tym zaznaczy¢, ze nawet w przypadku zastosowania wigkszego druku dystans dzielacy
czytelnika od tekstu jest znacznie mniejszy niz standardowe 40 cm (Kuczynska-Kwapisz
2017).

Majac na uwadze fakt, ze STGD ma charakter progresywny, z biegiem czasu pacjent
taki zmuszony jest stosowac coraz wigksza czcionke, np. 35, 40, 72 i wigcej. Niestety sto-
sowanie tak duzego druku jest mato ekonomiczne i wydajne. Dlatego tez osoby z choroba

8 Centralna Komisja Egzaminacyjna, np. przygotowujaca egzaminy 8-klasisty, maturalne, zawodowe.
? Czcionka typu Time New Roman jest czcionka szeryfowa, gdyz litery o tym typie kroju zbudowane sg z linii
o roznej grubosci. Czcionka bezszeryfowa powstaje z linii o réwnej grubosci i nie posiada ozdobnikéw.
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Stargardta korzystajg z réznorakich pomocy optycznych, np. lup analogowych i elektro-
nicznych oraz powigkszalnikéw (Stepien, Gos 2003).

Czesto jednak czytanie tak duzego druku (drukowanego czy powigkszonego przez po-
moce optyczne) jest mato wydajne z powodu dokonywania czestych pauz w celu skupienia
sie na obrazie tekstu. Wzrost zatrzyman podczas czytania przeklada si¢ wiec bezposrednio
na tempo czytania. Im bowiem ostro$¢ wzroku jest lepsza, tym mniej pauz potrzeba, aby
obja¢ wzrokiem tekst. Osoby prawidlowo widzace potrafig obja¢ wzrokiem wigcej niz jed-
na linie tekstu, osoba stabowidzgca potrafi obja¢ wzrokiem jedynie jeden wyraz, jego czgs¢
lub nawet pojedynczy znak. W konsekwencji osoby stabowidzace, w tym osoby z STGD
na pewnym etapie choroby, rozpoczynaja korzystanie z technologii wspierajacych w po-
staci urzadzen i programoéw, aplikacji lektorskich i udzwigkawiajacych, odczytujacych im
prezentowany tekst (Stepien, Go$ 2003).

Trudnosci z odczytywaniem i rozpoznawaniem obiektow z bliska widoczne sg réwniez
w percepcji tego, co dalekie, np. odczytywanie, rozpoznawanie tekstu zapisanego na ta-
blicy w szkole. To na 0gdt pierwszy objaw choroby, zauwazalny w wieku szkolnym. Dzieci
nie moga odczyta¢ informacji z tablicy nawet z pierwszej tawki czy stojac pod tablica.
Dolegliwos¢ ta pojawia si¢ juz od ostrosci okoto 30%. Wraz z progresem choroby zauwa-
zalne s klopoty z rozpoznaniem: numeracji budynkéw, autobuséw, nazw ulic, szyldow,
tablic, reklam. Im lepsza ostro$¢ wzroku, tym problemy w samodzielnym poruszaniu
sie s3 mniejsze. Gdy jednak ostros¢ spadnie ponizej 10%, rozpoznawanie numeracji au-
tobusowej i tekstow podobnej wielkosci bedzie utrudnione lub niemozliwe nawet po
zmniejszeniu dystansu od obiektu (Kuczyniska-Kwapisz, Smiechowska-Petrovskij 2017).
Jedna z mozliwosci poprawy percepcji tego, co oddalone, jest uzywanie lunet, lornetek,
monookularéw, a nawet robienie zdj¢¢ czy stosowanie kamer. Technologie te nie pomoga
jednak w przejsciu z punktu A do B. Wtedy niezbedne moze okazac si¢ uzycie biatej laski,
psa przewodnika czy skorzystanie z pomocy osoby zaufanej. Niestety stosowanie bialej
laski jest stosunkowo mato powszechng praktyka pomimo regulacji kodeksu drogowego.
Mowi on bowiem, ze bialg laske zobowigzany jest nosi¢ w widocznym miejscu kazdy sta-
bowidzacy, tj. osoba o ostrosci wzroku ponizej 30%. W rzeczywistosci z laska poruszaja sie
osoby z ostroscig wynoszaca ponizej 5%, lecz tylko te zdeterminowane do samodzielnego
przemieszczania sie, rowniez w nieznane sobie miejsca. Jednym z determinantéw korzy-
stania z bialej laski przez osoby z STGD jest nasilenie $wiattowstretu. Bywa on niekiedy
na tyle silny, ze mimo zastosowania pomocy ochronnych na oczy zupetnie odbiera mozli-
wo$¢ oceny przestrzeni za pomocg wzroku (Kuczynska-Kwapisz, Smiechowska-Petrovskij
2017). Nalezy tutaj wspomnie¢, ze w literaturze okulistycznej liczni autorzy (Becker 2004,
Latka i in. 2018, Rahman i in. 2019) podaja, Ze choroba Stargardta na ogét nie utrudnia
samodzielnego przemieszczania si¢ i orientacji w terenie. Do$wiadczenia wlasne pokazuja
jednak, Ze dotyczy to gtéwnie 0séb z ostroscia powyzej 10% albo tych, ktérzy przemiesz-
czaja si¢ po znanym sobie terenie. Pozostala czg¢$¢ chorych poruszajaca sie bez bialej laski
unika wyruszania poza znang sobie okolice bez wsparcia widzacego przewodnika.

Kolejng klopotliwa dolegliwo$cia, jaka dotyka osoby z STGD, jest trudnos¢ lub nawet
zupelny brak mozliwosci rozpoznawania detali twarzy. Niemozliwe staje si¢ zatem roz-
poznawanie ludzi, patrzenie im w oczy, a nawet odczytywanie ich mimiki. Poczatkowo
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skrocenie dystansu z rozmdéwcg pomaga. Jednak do$¢ szybko okazuje sie, ze zauwazenie
detali. takich jak grymas twarzy, uniesiona brew czy zmarszczone czolo nie jest mozli-
we. Przy znacznym spadku ostrosci wzroku, tj. ponizej BCVA=20/200, a wigc 10% pra-
widlowej ostrosci, komplikacje pojawiaja si¢ takze w obszarze rozpoznawania gestow,
pantomimiki. Problem ten nie dotyczy tylko kontaktu twarza w twarz, ale dotyczy tez
takich czynnosci, jak ogladanie i tworzenie zdje¢, ilustracji, obrazéw, filméw, wystaw,
przedstawien.

Mimika i pantomimika faczy si¢ nie tylko ze statyczna prezentacja, ale i z ruchem.
Deficyty w percepcji tego, co w ruchu, to kolejna ze sfer, jaka ulega zaburzeniu. Osoba
chora moze mie¢ problemy w lapaniu rzucanych do niej przedmiotéw, sledzeniem dy-
namicznych aktywnosci, powtarzaniu ruchéw po kims, az do trudnosci w samodziel-
nym jezdzeniu na rowerze, bieganiu czy szybkim chodzeniu. Z tego tez powodu nie ma
mozliwoéci kierowania pojazdami mechanicznymi (Miedziak i in. 2000). Srednia ostro$¢
wzroku u 0s6b chorych to 10%, do prowadzenia auta za$ konieczne jest nie mniej niz
50% (Dz. Ust. z dnia 22 maja 2018, Roz. 970: 3). Niestety w Internecie dostepnych jest
wiele reklam produktéw, oferujacych osobom z STGD rzekoma poprawe wzroku, umoz-
liwiajacg prowadzenie auta. Sg to jednak zazwyczaj obietnice bez pokrycia.

Problemy z rozpoznawaniem barw to kolejny z wielu deficytow percepcyjnych. Po-
czatkowo dotycza one jedynie dyskryminacji barw z okreslonego zakresu jasnosci, tj.
bardzo jasnych i bardzo ciemnych, np. odrézniania brazowej kredki od granatowej albo
bezowej od jasnoszarej. Klopotliwe jest tez réznicowanie barw stabo nasyconych, pa-
stelowych lub obiektéw silnie odbijajacych $wiatto, np. lakierowanych powierzchni. Po-
stepujaca choroba uposledza t¢ funkeje tak bardzo, ze niekiedy bywaja takze problemy
w odréznieniu barwy czarnej od czerwone;.

Omowiona powyzej dyschromatopsja taczy si¢ bezposrednio z nastepnymi uposledze-
niami funkgji, tj. zaburzeniami widzenia glebi i $wiatlowstretem. Zaburzenia widzenia
glebi objawig si¢ gléwnie w czynnosciach zwigzanych z przemieszczaniem w przestrzeni,
gdzie panuje staby kontrast barw. Problemem sg szare schody, szary chodnik, szary kra-
weznik itp. Zaburzenia percepcji barw, niedostrzeganie réznic w odcieniach wraz z za-
burzeniem widzenia glebi utrudniaja schodzenie ze schodéw. Przestrzen ta staje si¢ jed-
nolitg taflg, pochylnig, gdyz brak w niej wyraznych roéznic. Jezeli jednak w zalamaniach
schodow czy na ich krawedziach znajdzie si¢ element o zdecydowanie odrdzniajacej si¢
barwie, nasilenie trudnosci zmniejszy sie. I tak na przyklad zétte taSmy na ciemnych
schodach czy bloto wraz z resztkami liScia na jasnych schodach znakomicie ulatwiaja
przemieszczanie si¢ po nich. Podobnie jest, jezeli na schodach w ich zalamaniach tworzy
sie cien, wynikajacy z odpowiedniego kata padania $wiatla. Im wyrazniejszy cien, tym
tatwiej si¢ danej osobie przemieszczac.

Oswietlenie ma jednak znaczenie w o wiele szerszym kontekscie. Elementem oka, zna-
komicie przystosowanym do widzenia w $wietle, jest plamka z6tta, ktora ulega degrada-
cji. Osoby z STGD fiksujg peryferyjnie, uzywajac tej czesci siatkowki, ktora lepiej radzi
sobie przy stabym oswietleniu. Z tego tez powodu wraz z narastaniem degeneracji plamki
nasila si¢ Swiatlowstret. Osoba chora zaczyna wiec unikac §wiatta stonecznego, sztuczne-
go, emitowanego przez urzadzenia ekranowe, a nawet unika¢ papieru w kolorze biatym,
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gdyz zbyt mocno odbija on $wiatto. Pacjenci z STGD stosujg wiec réznego rodzaju oku-
lary z filtrami krawedziowymi (barwione szkla), z filtrami UV, fotochromy czy réznego
rodzaju ostony przed $wiatlem (daszki, zaluzje). Nieoceniong pomocg w ograniczaniu
nadwrazliwos$ci na $wiatlo stanowig tez réznego rodzaju funkcje w programach kom-
puterowych i aplikacjach w telefonie. Umozliwiajg one przetworzenie, zmiane prezen-
towanych tresci wizualnych pod katem jasnosci, kontrastu, koloru. Mozliwe jest zatem
dokonanie inwersji obrazu, ale i wys$wietlanie go jedynie w schemacie barw. Oznacza
to, ze dany obraz prezentowany jest jedynie w dwoch kolorach: czarno-bialtym, czarno-
-z6ttym, niebiesko-zo6ltym, a nawet czerwono-zoéttym. Podobne udogodnienia dajg takze
wszelakie elektroniczne urzadzenia optyczne, tj. lupy i powigkszalniki, a ich funkcjonal-
nos¢ zalezy od konkretnych modeli.

Ochrona oczu przed $wiattem poza reagowaniem na $wiatlowstret jest niezbedna row-
niez z powodéw zdrowotnych. Udowodniono bowiem toksyczny wplyw promieniowa-
nia UV na siatkéwke oka chorych ze Stargardtem. UV nasila bowiem tworzenie si¢ w oku
ztogow lipofuscyny uszkadzajacej wzrok.

Konczac rozwazania dotyczace funkcjonalnych nastepstw choroby STGD, nalezy nad-
mienic¢ jeszcze, Ze osoby te maja trudnosci z adaptacjg wzroku do zmiany natezenia $wia-
tta. Objawia sie to gléwnie w momencie przejscia z jasnej do ciemnej przestrzeni lub na
odwrét. Przystosowanie wzroku do takich zmian trwa niekiedy kilka, a czasami nawet
kilkanascie minut. Z tego tez wzgledu przemieszczanie si¢ po przestrzeni o zmiennym
poziomie o$wietlenia z plamami $wiatla i cienia moze by¢ do$¢ mocno utrudnione.

CEL BADAN I HIPOTEZA BADAWCZA

Celem prowadzonych badan bylo zebranie informacji, z jakich pomocy w rozmaitych
sferach funkcjonowania korzystaja osoby z choroba Stargardta. Przeprowadzono w tym
celu ankiete internetowg wérdd oséb z STGD. Badani i/lub ich opiekunowie deklarowali,
z jakiego wsparcia korzystajg w nastepujacych zakresach: stosowana czcionka drukowa-
na, stosowane pomoce optyczne, sposob korzystania z komputera i telefonu (dla kazdego
z urzadzen odrebnie) oraz sposéb poruszania sie.

W ankiecie zbierano takze informacje dotyczace posiadanej w dniu badania ostro-
$ci wzroku, wieku, wieku pojawienia sie pierwszych objawéw STGD oraz czasu trwania
choroby rozumianego jako liczbe lat, jaka uptyneta od momentu wystapienia pierwszych
objawéw do dnia badania.

OPIS BADANYCH

W badaniu udzial wzielo 66 kobiet (64,7% grupy badanej) oraz 36 mezczyzn (35,3%
badanych). Srednia wieku 0s6b badanych wyniosta M=25,71 (SD=12,327) lat. Najmtod-
szy uczestnik mial 6 lat, natomiast najstarszy 62 lata w dniu przeprowadzenia badania.
Niemal potowa badanych (48%) to mlodzi dorosli (20-39 lat), nastolatki stanowia 20%
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grupy, natomiast dzieci do 12 roku zycia oraz dorosli po 40 stanowig po 15% grupy bada-
nej. Jedna osoba uczestniczaca w badaniu to osoba po szes¢dziesiatce.

Sredni wiek zachorowania wynidst M=14,34 (SD=9,841) lat. W testowanej grupie zna-
lazly sie zaréwno osoby chorujace od urodzenia, jak i z péznym poczatkiem choroby
(maksymalny wiek zachorowania - 52 lata).

Czas choroby w badanej grupie wyniost §rednio M=11,49 (SD=9,989) lat. Minimalny
czas choroby w dniu przeprowadzenia testu wynidst rok, natomiast maksymalnie cho-
roba trwata 48 lat. Dziesi¢cioro uczestnikéw badania nie przekazalo informacji dotycza-
cych ostrosci wzroku w dniu ostatniej kontroli okulistycznej. Wsréd pozostatych oséb
badanych (N=92) badani deklarowali od 1 do 100% zachowanej ostrosci wzroku, ze §red-
nig wynoszacag M=29,91 (SD=25,556) %.

WYNIKI BADAN

W zakresie stosowanej czcionki w materiatach drukowanych 6 z 102 badanych wskazato,
ze nie czyta czarnego druku. Pozostali postuguja si¢ tekstami o zréznicowanych rozmia-
rach czcionki (badani mieli mozliwo$¢ wyboru tylko jednej, najczesciej uzywanej przez

nich opcji), co przedstawiono w ponizszej tabeli.

Tabela 1. Rodzaj czcionki uzywanej przez osoby badane - analiza czgstosci

Rodzaj uzywanej czcionki N [%]
Czcionka 12-14 21 20,6
Czcionka 16-18 21 20,6
Czcionka 22-24 9 8,8
Czcionka 26-34 18 17,6
Czcionka 36-40 9 8,8
Czcionka powyzej 40 5 49
Czcionka 72 lub wieksza 12 11,8
Nie czytam czarnego druku 6 59
Inne 1 1,0
Suma 102 100,0

Zré6dto: opracowanie wlasne.

Omawiajac zaprezentowane powyzej wyniki, warto zwréci¢ uwage, ze 51 0sob, tj. po-
fowa badanych, zadeklarowata korzystanie z czcionek mieszczacych si¢ w standardach
druku powigkszonego, czyli w zakresie 12-24 punktéw. Do grona tego nalezy 25 os6b
bedacych w wieku szkolnym, tj. migdzy 6 a 19 rokiem zycia. Pozostala czes¢ stanowia
osoby powyzej 20 lat.
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Opisywany rozmiary czcionki pozwalajg na jej drukowanie. W wymiarze funkcjonal-
nym wynik ten oznacza, ze potowa badanych moze korzysta¢ z materialéw drukowanych
w formie powszechnie dostepnej. Niestety takiej adaptacji dokonuje si¢ gtéwnie na po-
trzeby nauki na poziomie szkoty sredniej. Uczniowie maj¢ wiec mozliwo$¢ uzytkowania
podrecznikéw szkolnych, oferowanych przez wydawnictwa w wersji z adaptacjg. Moga
réwniez ubiega¢ sie w CKE o mozliwo$¢ zdawania powszechnych egzaminéw szkolnych
na dostosowanych arkuszach. Dzigki temu, ze omawiany zakres powigkszenia miesci si¢
w przyjetych standardach, cechuje go dos¢ dobry poziom dostepnosci dla wszystkich za-
interesowanych. Ponadto czcionka migdzy 12 a 24 punktami jest mozliwa do uzyskania
przez zastosowanie powiekszenia podczas jego kserowania. W wymiarze praktycznym,
np. w realiach nauki szkolnej, oznacza to, ze w stosunkowo prosty sposob uczen moze
uzyska¢ wsparcie ze strony szkoly czy nauczyciela. Z drugiej za$ strony uczen z choroba
Stargardta z tego typu potrzebami, jezeli tylko potrzebuje powiekszonej czcionki, nie wy-
rdznia si¢ znaczaco na tle grupy rowiesnicze;.

Niestety czes¢ 0sob w wieku szkolnym, tj. 11 0s6b z 36 mieszczacych si¢ w grupie re-
spondentow pozostajacych w wieku szkolnym, wymaga znacznie wigkszego powieksza-
nia czcionek. Majac za$ na uwadze progresywny charakter choroby czg¢s$¢ z przebadanych
ucznidéw, ktérzy obecnie mogg korzystac z powszechnej adaptaciji, za kilka lat moze takze
wymagac wigkszego wsparcia.

Osoby w wieku powyzej 20 lat, ktére moga korzysta¢ z czcionki w przedziale 12-24
punktow, na ogdt w zyciu codziennym nie majg mozliwosci korzystania z takiej czcionki.
Powszechnie drukowane ksigzki, ulotki, etykiety czy nawet menu w restauracji na ogot
tworzone sg z wykorzystaniem czcionki znacznie mniejszej. Dlatego tez niezbedne jest
korzystanie z lupy analogowej lub elektronicznej (takze aplikacji w telefonie), aby moc
odczyta¢ dany tekst. Podobne techniki mozna takze stosowaé w $rodowisku pracy, np.
podczas pracy nad dokumentami w formie papierowej mozna je skanowac, by pracowaé
nad nimi w formie elektronicznej, co takze pozwala uzyskiwaé wieksze powiekszenia.
Wykonywanie jednak pracy wymagajacej widzenia detali czy czytanie dla przyjemnosci
nawet przez osoby preferujace czcionke w zakresie 12-24 punktéw moze by¢ znacznie
utrudnione lub wrecz niemozliwe.

Konczac analizowanie zagadnien zwigzanych z adaptacjg tekstu, warto nadmienic,
ze przy zastosowaniu niewielkiego powiekszenia druku nie jest konieczne korzystanie
z rdznego rodzaju pomocy optycznych o duzym stopniu powiekszenia, tj. powiekszal-
nikéw czy lup elektronicznych. Tym samym osoby korzystajace z tego rodzaju czcionki
moga by¢ w mniejszym stopniu narazone na odizolowanie od grupy, wyréznianie si¢ na
jej tle z powodu na przyklad korzystania z nietypowego sprzetu. Dla wielu oséb stabo-
widzacych, szczegolnie w poczatkowych stadiach choroby, najwigkszg trudno$¢ stanowi
zaakceptowanie wlasnej niepelnosprawnosci. Jednym z wymiaréw akceptacji wlasnych
ograniczen jest brak skrepowania w korzystaniu ze sprzetu specjalistycznego.

Szczegdlnego komentarza wymaga réwniez wynik méwigcy o tym, ze 6 sposrdd ba-
danych nie uzywa czarnego druku. Rezultat ten mozna interpretowaé dwojako. Z jednej
strony moga to by¢ osoby, ktérych ostros¢ wzroku jest juz zbyt niska (ponizej 2%), przez
co nie maja one mozliwosci odczytywania druku. Z drugiej za$ strony mogg to by¢ oso-
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by, posiadajace juz znacznie obnizong ostro$¢ wzroku (ponizej 10%) i nie czytaja one
druku z przyczyn technicznych, np. wydruk zajmuje zbyt wiele miejsca, nie posiadaja
powiekszalnika/lupy elektronicznej, by odczytywa¢ druk lub czytanie druku zajmuje zbyt
wiele czasu. Zdarza si¢ rowniez, ze niektdre osoby stabowidzace, w tym osoby z choroba
Stargardta, nie czytajg druku, poniewaz zwyczajnie nie korzystaja z niego w zyciu co-
dziennym.

Zaznaczy¢ tu trzeba, ze brak moznosci odczytywania czarnego druku nie przeklada si¢
na znajomos¢ i biegle postugiwanie si¢ pismem w systemie Braile’a. Rosngca popularnos¢
publikacji wydawanych w formie elektronicznej, powszechnos¢ aplikacji z funkcja OCR
(pozwalajacych rozpoznac tekst z obrazu) sprawiajg, ze osoby stabowidzace, jak i niewi-
dome przestajg korzystac¢ z druku wypuklego Braile’a i zastepujg go formg elektronicznej
dostepnosci tekstu (Skrzetuska 2020).

W tabeli 2, znajdujacej si¢ ponizej, przedstawiono liczbe oraz procent badanych de-
klarujacych uzywanie okreslonych pomocy optycznych, koniecznych przy korzystaniu
z komputera, telefonu, a takze wsparcia stosowanego podczas przemieszczania sig. Wy-
niki przedstawiono zbiorczo z podziatem na kategorie. Osoby badane mialy mozliwo$¢
wyboru dowolnej liczby pomocy w kazdej z zaprezentowanych kategorii.

Tabela 2. Rodzaj pomocy uzywanych przez osoby badane z podzialem na kategorie
- analiza czestosci

Typ pomocy Rodzaj uzywanej pomocy N [%]
Pomoce optyczne Okulary korekcyjne 42 41,2
Okulary chroniace przed $wiatlem 44 43,1
Lupa analogowa 26 25,5
Lupa elektroniczna 33 32,4
Powigkszalnik elektroniczny stacjonarny 15 14,7
Luneta i/ lub lornetka 8 7,8
Okulary lupowe i / lub lunetowe 6 59
Gogle wirtualnej rzeczywistosci 1 1,0
Monokular 3 2,9
Nie uzywam pomocy optycznych 5 4,9
Pomoce przy Program powiekszajacy 30 29,4
obstudze komputera | program lupa z systemu Windows 26 25,5
Program udzwigkowiajacy 13 12,7
Czytnik ekranu (screen reader) 7 6,9
Linijka brailowska 2 2,0
Zmiana ustawien wy$wietlania komputera 3 2,9
(np. rozmiar ikonek na pulpicie)
Niczego nie uzywam 44 43,1
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Pomoce przy Gesty powigkszania 58 56,9
obstudze telefonu

' Odwrdécone kolory 7 6,9

komérkowego Talkback / Screen reader w Iphone 16 15,7

Dyktowanie SMS 13 12,7

Komendy glosowe 12 11,8

Pisanie rysikiem 1 1,0

Zewnetrzna klawiatura do pisania 0 0

Inne 2 2,0

Niczego nie uzywam 33 32,4

Pomoce przy Poruszam sie swobodnie nawet w stoneczny 71 69,6
poruszaniu si¢ dzien

Poruszam sie swobodnie tylko po zmroku 6 59

Korzystam czasem z biatej laski 6 59

Korzystam zawsze z bialej laski 5 4,9

Korzystam z psa przewodnika 1 1,0

Korzystam z pomocy osoby zaufanej 22 21,6

Inne 2 2,0

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Piecioro badanych nie korzysta z zadnych pomocy optycznych, rozumianych jako
urzadzenia ulatwiajace odbidr obiektéw znajdujacych si¢ w sferze materialnej §wiata re-
alnego. Okulary korekcyjne oraz okulary chroniace przed $wiatlem uzywane s przez
ponad 40% ankietowanych, ponad 30% korzysta z lupy elektronicznej, a 25% z lupy ana-
logowej. Pigtnascie 0sob korzysta z powigkszalnika elektronicznego stacjonarnego. Z po-
zostalych narzedzi wymienionych w kwestionariuszu (luneta i / lub lornetka, okulary
lupowe i/ lub lunetowe, monookular, gogle wirtualnej rzeczywistosci) korzysta mniej niz
10% badanych.

Komentujac przedstawione powyzej dane dotyczace korzystania z pomocy optycznych,
pewne zaskoczenie moze wzbudza¢ fakt, iz kilkoro sposréd badanych (5 oséb) zadekla-
rowato brak korzystania z tego typu pomocy. Wynika to przede wszystkim z prawidlowej
badz bliskiej prawidlowej ostrosci wzroku oraz zbyt krotkiego czasu, jaki uptynat pomie-
dzy wystapieniem pierwszych objaw6w choroby i wstepnej diagnozy a czasem wypetnia-
nia ankiety. W przypadku tej ostatniej mozliwosci osoby te jeszcze nie zostaly wyposazo-
ne w odpowiednie technologie lub byly w trakcie zaopatrywania si¢ w nie.

Do najczesciej uzywanych pomocy optycznych nalezg okulary chronigce przed $wia-
tlem, ktore uzywa 43% badanych. Jest to pozornie liczna grupa, aczkolwiek w $wietle
doniesien o szkodliwym wplywie promieniowania UV na degeneracj¢ siatkéwki w cho-
robie Stargardta zbyt mato osob zabezpiecza si¢ przed promieniowaniem UV (mniej niz
potowa). Prawdopodobnie przyczyna tego jest niewystarczajacy poziom wiedzy na temat
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czynnikéw szkodzacych w omawianej chorobie. Innym powodem moze by¢ trudnosé
w doborze odpowiednich szkiet ochronnych. Znaczna czes$¢ oséb nie ma bowiem $wia-
domosci, ze istnieja szkla chronigce przed $wiatlem, ktdre nie sg przyciemniane (klasycz-
ne szkla z filtrem UV, tzw. blueblocker).

Korekcja okularowa, stosowana az przez 41% oséb ankietowanych, to druga najbar-
dziej liczna grupa uzywanych pomocy optycznych. Prawdopodobnie dla 0séb nie zwig-
zanych z tyflopedagogika wynik ten moze by¢ zaskakujacy. Powszechnie uwaza si¢ bo-
wiem, ze osoby, ktore stabo widza, powinny czy wrecz musza nosi¢ okulary. Niestety
w przypadku choréb oczu, w odréznieniu do wad wzroku (wad refrakeji), noszenie oku-
laré6w pomaga niewiele lub wcale. Wiele 0séb stabowidzacych, w tym oséb z choroba
Stargardta, spotyka si¢ z duzym niezrozumieniem ze strony spoleczenstwa, gtéwnie na-
uczycieli, ale i okulistow, ktérzy twierdza, ze noszenie okularéw jest obowiazkiem kazdej
osoby stabowidzacej. Doswiadczenia wlasne, ale i wywiady przeprowadzane z osobami
z chorobg Stargardta wskazuja, ze wielu chorych wielokrotnie przechodzito proces do-
bierania okularéw i prob ich noszenia. Niestety predzej czy pdzniej korzystanie z takiej
pomocy optycznej okazywalo si¢ nieprzydatne, stad az 59% badanych deklaruje, iz nie
korzysta z okularéw korekcyjnych.

Warto przy tym zauwazy¢, ze w grupie osob z chorobg Stargardta, noszacych okulary,
s takie, ktore faktycznie odczuwaja znaczaca poprawe, pomoc w widzeniu podczas uzy-
wania okularéw, ale sg i tacy, ktdrzy nosza je mimo braku wyraznej réznicy w poziomie
ostro$ci widzenia. Sg tez w tej grupie tacy, ktorzy nosza okulary wytacznie dlatego, ze nie
chcg by¢ narazeni na komentarze na temat potrzeby noszenia okularéw. Uwagi tego typu
nie s3 niestety rzadkoscig, a temat ten byt wielokrotnie poruszany w dyskusjach wéréd
0s6b z chorobg Stargardta.

Stosunkowo liczna jest grupa osob uzywajacych lup analogowych lub elektronicznych.
Powodem stosowania takiego rozwigzania jest przede wszystkim niewielki rozmiar.
Sprzet taki nie jest tani, jego cena waha si¢ od kilkuset do kilku tysiecy zlotych. Z tego
tez powodu czg$¢ 0sob uzywa w tym celu aparatu zainstalowanego w smartfonie. Sprzet
elektroniczny, pozwalajac na duzo wigksze powiekszenie od lup analogowych, zyskuje
coraz wigksza popularno$¢ i prawdopodobnie dlatego 26 badanych stosuje lupy analogo-
we, a 33 elektroniczne.

Duze powigkszenie i wygode w korzystaniu oferuja takze powigkszalniki stacjonarne,
niestety uzywa ich tylko 15 spo$réd badanych oséb. Przyczyn tak niskiej popularnosci
tego typu technologii nalezy upatrywac¢ zaréwno w sferach obiektywnych, jak i subiek-
tywnych. Jego zaletg jest przede wszystkim ogromna funkcjonalnos¢ i mozliwos¢ wy-
korzystania nie tylko do nauki, ale i do realizacji zainteresowan. Wada za$ jest ogromny
koszt, wahajacy si¢ od 9 nawet do 24 tysigcy ztotych. Istnieja jednak mozliwosci dofinan-
sowania nawet w znacznej czgsci kosztow sprzetu. Niestety czesto wysuwane sg na plan
pierwszy argumenty dotyczace rozmiaréw, wagi i trudnosci w przemieszczaniu takich
powiekszalnikéw, np. po szkole. Mozna jednak znalez¢ rozwigzanie tego typu problemu.
Istnieje jednak jeszcze kwestia subiektywna, czyli fakt, Ze uczen posiadajacy tego typu
duzy, nietypowy sprzet bedzie wyrdzniac si¢ na tle klasy, grupy rowiesniczej, a nawet
szkoly. Rodzice obawiajg si¢ zakupi¢ taki sprzet, gdyz na grupach wsparcia dowiaduja
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sie od rodzicéw dzieci z chorobg Stargardta o powodach, dlaczego uczniowie nie chca
uzywac w szkolach powigkszalnikéw. Przyczyna niecheci jest przede wszystkim wiasnie
kwestia wyrdzniania sie oraz ujawnienia stopnia swojej niepelnosprawnosci. Istnieja co
prawda $wiadectwa uczniow - uzytkownikéw powiekszalnikow, ktérzy mowia, ze nie
wstydza sie pracowac na takim sprzecie i to mimo uczgszczania do szkél w niewielkich
miejscowosciach. Sg to jednak wcigz mato liczne relacje.

Z podobnych przyczyn, tj. wyrdzniania si¢, stosunkowo mato oséb korzysta z pozosta-
tych pomocy optycznych, tj. lunet, lornetek, monookularéw czy gogli VR. Innym powo-
dem takiej sytuacji jest tez staba dostepnos¢ tego typu sprzetu. Aby moc sie zdecydowaé
na taki zakup, trzeba mie¢ mozliwo$¢ przetestowania go. Niestety punktow oferujacych
profesjonalny dobor pomocy optycznych dla stabowidzacych w Polsce jest zbyt malo.
Ograniczajg si¢ one do kilku poradni skupionych gltéwnie na dzieciach oraz duzej porad-
ni Polskiego Zwigzku Niewidomych w Warszawie.

Kolejng sfera, w ktorej wystepuje konieczno$¢ zastosowania udogodnien, ulatwien
dostepu, jest komputer i laptop. Wigkszo$¢ oséb bioracych udzial w badaniu nie ko-
rzysta z ulatwien przy obstudze komputera (43%). Mozna to interpretowa¢ w dwojaki
sposob. Badani albo rzeczywiscie nie potrzebuja wsparcia w korzystaniu z komputera,
albo w ogole z niego nie korzystaja, gdyz zamiast komputera stosujg telefon (smartfon).
Ponadto istnieje tez grupa osob, ktdra korzysta z komputera, wspierajac sie¢ przy odczycie
tresci wyswietlanych na ekranie lupg analogowa. Jeszcze inni w ustawieniach systemu
operacyjnego wybierajg najwieksza z mozliwych czcionek, zmieniaja rozdzielczos¢ ekra-
nu lub korzystajg z wiekszego monitora. Dodatkowym wsparciem moze tez by¢ korzy-
stanie z opcji powigkszenia w przegladarkach internetowych, a przy korzystaniu z plikow
tekstowych typu word stosowanie bardzo duzej czcionki. Takie udogodnienia sg na ogét
pierwszymi, z jakich korzystaja osoby z obnizong ostroscia wzroku i sprawiaja, ze osoby
te nie wyrdzniaja si¢ znaczaco na tle innych uzytkownikéw komputera. Zastosowanie
specjalnych ustawien, zblizenie si¢ do monitora to rozwigzania proste i na ogét nie sa
uwazane za szczegdlne dostosowanie. Niestety korzystanie w taki sposéb z komputera
niesie ze sobg pewne ograniczenia, np. nizszg wydajnos¢ i nie sprawdzajg si¢ w przypad-
ku korzystania z réznego oprogramowania, a nie tylko przegladarek i edytoréw tekstu.
Stosowanie komputera bez oprogramowania powiekszajacego przestaje by¢ jednak moz-
liwe przy spadku ostrosci wzroku do okoto 10% lub / i znacznym nasileniu si¢ $wiatlo-
wstretu.

Opcje powigkszania obrazu z wykorzystaniem odpowiedniego programu (29%) lub
lupy systemu Windows (25%) to dwa najczestsze sposoby na utatwienie korzystania
z komputera czy tez laptopa. Trzeba zauwazy¢, iz na 0gdt osoby korzystajace z programu
powiekszajacego Lupa, bedacego czescig systemu operacyjnego Windows, nie korzysta-
ja z programéw powigkszajacych innego typu, gdyz te sa oprogramowaniem platnym
i kosztownym. Natomiast osoby wykorzystujace komercyjne, platne programy powiek-
szajace, np. ZoomText, SuperNova, Magic itp., na ogot nie korzystaja z programu Lupa,
gdyz nie jest on tak funkcjonalny, jak programy platne. Jednak program Lupa moze by¢
wykorzystywany przez uzytkownikéw innego oprogramowania, np. w trakcie spotkan
u znajomych. Program Lupa jest bowiem powszechny i dostepny na wszystkich urzadze-
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niach z systemem operacyjnym Windows (7, 8, 8.1, 10). Na grupach wsparcia dla oséb
z chorobg Stargardta niektorzy ich cztonkowie niejednokrotnie zauwazali, Ze dostepnos¢
powiekszenia ekranu oferowana przez Windows sprawia, ze i oni mogg na réwni korzy-
sta¢ z nieswojego sprzetu czy uczestniczy¢ aktywnie w spotkaniach towarzyskich, w cza-
sie ktérych odtwarzana jest muzyka z serwiséw typu Youtube.

Z pozostalych form wsparcia dostgpnych na komputerach korzysta juz znacznie
mniejsza liczba respondentéw. Prawdopodobnie jest to spowodowane posiadang przez
nich ostroscig wzroku - technologie te dedykowane sa osobom bardzo stabowidzacym
i tym, ktére nie sg w stanie wzrokowo odczytac tresci ekranu. Z programéw udzwigko-
wiajacych korzysta 13 (12,7%) badanych, natomiast 7 (6,9%) wykorzystuje czytnik ekra-
nu, a kilka oséb wskazalto wykorzystywanie linijki brajlowskie;.

W pordéwnaniu z technologiami wspierajacymi wykorzystywanymi do obstugi kompu-
tera badani znacznie cze¢sciej wskazujg potrzebe korzystania z dostepnych pomocy przy
obstudze telefonu komérkowego - tylko 32% nie uzywa zadnych ulatwien w tym zakresie.
Do grupy tej zaliczaja si¢ osoby, ktdre faktycznie ze wzgledu na dos¢ dobra ostros¢ wzroku
nie potrzebuja Zadnych ulatwien, lecz do respondentéw tych nalezg tez osoby, ktére wyko-
rzystuja jedynie opcje zmiany wielkosci tekstu w telefonie, np. na rozmiar duzy, ogromny.
Ponad potowa badanych (56%) korzysta z gestu powiekszania. Funkcja ta pozwala na po-
wigkszenie catej wyswietlanej tresci i stanowi duze ulatwienie ze wzgledu na coraz wigksza
powszechnos¢ tej funkcji nawet w modelach smartfonéw z nizszej pétki cenowej.

Zdecydowanie mniej ankietowanych wykorzystuje opcje talkback lub screen reader
(15%). Funkcje te polegaja na dzwiekowym, glosowym odczytywaniu treéci ekranu.
Oznacza to, ze cale otoczenie slyszy to, co odczytuje syntezator i dla niektérych oséb
jest to bardzo krepujace, zwlaszcza ze telefonu bardzo czesto uzywa sie w przestrzeniach
publicznych. Ponadto podobnie jak w przypadku programéw udzwiekawiajacych stoso-
wanych na komputerze funkcja ta na ogét uzywana jest przez osoby bardzo stabowidzace
lub nawet nie postugujace si¢ juz wzrokiem.

Podobnie jest w przypadku korzystania z telefonu za pomoca tzw. komend glosowych,
mowienia do telefonu. Sg to funkcjonalnosci takze wykorzystywane w gléwnej mierze
przez osoby bardzo stabowidzace lub niewidome. Stosowanie ich wiaze si¢ z tym, ze cale
otoczenie slyszy, co méwi sie, dyktuje do telefonu. Wiele osob na grupach dla oséb z cho-
robg Stargardta deklaruje, ze lubi taka funkcjonalno$¢ w telefonie, lecz korzysta z niej
w bardzo ograniczonym stopniu, bo tylko w domu, gdy nikt nie styszy. Wynika to ze skre-
powania z jednej strony i checi zachowania prywatnosci z drugiej. Dodatkowo zas stoso-
wanie funkeji udzwigkowiajacych i gtosowych poza domem wiaze si¢ ze zwracaniem na
siebie uwagi przez otoczenie. Z tego tez powodu zaledwie 12% o0s6b korzysta z dyktowa-
nia wiadomosci tekstowych, a komend gtosowych uzywa jedynie 11% badanych.

Funkcji odwracania koloréw uzywa zaledwie 7% ankietowanych, co moze by¢ spowo-
dowane poziomem wrazliwosci na §wiatlo. Osoby z choroba Stargardta wraz z postegpem
choroby odczuwaja coraz wigkszy swiatlowstret. Udogodnienie polegajace na odwroce-
niu koloréw sprawia, ze to, co biale, jasne na ekranie zmienia si¢ na czarne, a to, co
ciemne, czarne staje si¢ biate. Przy zastosowaniu odwrdcenia koloréw osoby cierpigce
na $wiatlowstret odczuwajg znaczng ulge i utatwienie w korzystaniu z telefonu. Pewna
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niedogodnoscig jednak przy korzystaniu z tej funkcji moze by¢ fakt, iz na ogét dos¢ trud-
ne jest szybkie przefaczanie si¢ miedzy wlaczaniem a wylaczaniem tej funkeji, co moze
ograniczac liczbe 0séb z niej korzystajacych.

Innymi udogodnieniami w obstudze smartfona jest stosowanie rysika do nawigacji
po telefonie oraz klawiatury umozliwiajace swobodg pisania, szczegdlnie bezwzrokowe-
go. Wsrdd ankietowanych 102 oséb jedynie jedna deklaruje uzywanie rysika, natomiast
nikt nie uzywa klawiatury zewnetrznej. Przyczyna tak niewielkiego zainteresowania tego
typu udogodnieniami nalezy upatrywa¢ w matlej powszechnosci tych rozwigzan. Rysik
jest dostepny zaledwie w przypadku nielicznych modeli telefondw, natomiast klawiatury
zewnetrzne sg do$¢ drogie i nie s3 powszechnie fatwo dostepne.

Ostatnim spo$réd badanych obszaréw, w ktorych osoby z chorobg Stargardta moga po-
trzebowac wsparcia, byt ten zwigzany z pomocg w poruszaniu si¢. Niemal 70% badanych
deklaruje zdolnos¢ do samodzielnego poruszania si¢ nawet w stoneczny dzien, co pokry-
wa sie z informacjami zawartymi w literaturze dotyczacej choroby Stargardta. Nalezy jed-
nak zaznaczy¢, ze niestety pewna cze$¢ tych osob porusza sie swobodnie jedynie po znanej
sobie przestrzeni i nie podejmuje prob samodzielnej eksploracji terendéw nieznanych, np.
innego miasta czy innej dzielnicy.

Nie mozna przy tym poming¢ faktu, Ze pomiar opracowany byt na podstawie ankie-
ty, czyli deklaracji respondentéw. Tym samym badanie nie podlegalo weryfikacji przez
obserwacje badanego. Wsréd oséb z dysfunkeja wzroku, szczegdlnie tych z chorobg po-
stepujaca, zaznacza si¢ silna tendencja do zatajania swojej niepelnosprawnosci. Jednym
z jej przejawdw jest nieprzyznawanie si¢ do wystepowania trudno$ci w poruszaniu si¢
(Kuczynska-Kwapisz, Smiechowska-Petrovskij 2017). Ujawnia sie to wyraznie w rela-
cjach 0séb chorych. Na grupach wsparcia oraz na innych spotkaniach osoby z choroba
Stargardta czgsto w rozmowach przyznaja, ze podczas poruszania sie wpadaja na stupy,
stupki, §mietniki, znaki, hulajnogi, zaplatuja si¢ w smycze wyprowadzanych pséw, a na-
wet wpadajg na przechodniéw. Niestety wickszos¢ osob stabowidzacych ma duze opo-
ry, aby poruszac si¢ z bialg laska, gléwnie dlatego, ze przyrzad ten przyciaga spojrzenia
przechodniéw oraz odziera z anonimowosci ujawniajac dysfunkcje wzroku. Ma to swoje
odzwierciedlenie takze w przeprowadzonych badaniach, gdyz zaledwie 11 0s6b korzysta
z bialej laski, przy czym 6 oséb uzywa laski tylko czasami, a jedynie 5 0sob zawsze si¢ z nig
porusza. Mozna $miato powiedzie¢, ze osoby uzywajace laski to ci, ktorzy pogodzili sie
ze swoja chorobg i nie czuja juz potrzeby ukrywania faktu bycia osobg chorg. Rozmowy
z osobami z chorobg Stargardta, korzystajacymi na co dzien z bialej laski, pokazaly, ze od
momentu stosowania takiego sprzetu znacznie polepszyla si¢ ich jakos¢ zycia. Przejawia
sie to m.in. w sprawniejszym przemieszczaniu sie, zwigkszeniu niezaleznosci, zmniej-
szeniu obaw wynikajacych z konieczno$ci udania si¢ w nieznane miejsce czy wreszcie
zmniejszeniu liczby przykrych komentarzy oraz wigksze zrozumienie ze strony napoty-
kanych przechodniow.

Badania ujawnily ponadto, ze istnieje nieliczna, 6-osobowa grupa oséb, ktére dekla-
ruja sprawne przemieszczanie si¢ wylacznie po zmroku. Ma to swoje uzasadnienie w po-
staci mniejszej ekspozycji na $wiatlo, ktére w ciggu dnia moze znaczaco ograniczac zdol-
nos¢ przemieszczania sie z powodu silnego $wiatlowstretu.
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Inng forme wsparcia w poruszaniu si¢ stanowi pomoc osoby zaufanej, z ktdrej korzy-
sta 21% badanych. Pomoc taka stosowana jest wtedy, gdy dana osoba pragnie uda¢ sie
w nieznane sobie miejsca. Takie rozwigzanie zapewnia wysoki poziom bezpieczenstwa,
nie przyciaga spojrzen, a dodatkowo ogranicza lek wynikajacy np. z interakeji z nieznang
osobg. Szczegoélnie ta ostatnia okoliczno$¢ wydaje sie by¢ istotng w korzystaniu z tego
typu wsparcia. Osoby stabowidzace z powodu swojej niepelnosprawnosci oraz niekie-
dy niewielkiej liczby doswiadczen w kontaktach interpersonalnych obawiaja si¢ nowych
nieznanych sytuacji oraz oséb. Asysta przewodnika daje za§ mozliwo$¢ nie tylko bez-
piecznego dotarcia do celu, ale i udzielenie wsparcia w obliczu interakcji z nieznanym.
Podobng formga utatwienia w przemieszczaniu sie¢ jest mozliwos¢ korzystania z psa prze-
wodnika. Aby jednak mdc sprawnie i bezpiecznie przemieszczaé si¢ z czworonoznym
przewodnikiem, nalezy zda¢ egzamin z umiejetnosci poruszania si¢ z bialg laska, przejs¢
wielowymiarowa weryfikacje w zakresie zasoboéw psychicznych, spolecznych i material-
nych. Dopiero po pozytywnej weryfikacji w tych obszarach i pozytywnym zdaniu egza-
minu w poruszaniu si¢ z psem, mozna otrzymac takie wsparcie. Dlatego z takiej pomocy
korzysta jedynie jeden z badanych.

DYSKUSJA

Przeprowadzone badania dostarczajg interesujacych danych. Ze wzgledu na fakt, ze w li-
teraturze przedmiotu brak jest doniesient o pomocach optycznych, stosowanych w obstu-
dze komputera i telefonu, wykorzystywanych przez osoby z choroba Stargardta, nie ma
mozliwosci szerszego komentowania uzyskanych informacji. Potwierdzita si¢ natomiast
hipoteza stawiana przez wielu badaczy, Ze choroba Stargardta na ogoét nie wptywa na
zdolnos¢ do samodzielnego przemieszczania sie (Becker 2004, Latka i in. 2018, Rahman
iin. 2019).

Wiekszos¢ badaczy zajmujacych si¢ STGD podaje, ze pierwsze objawy pojawiajg si¢
miedzy 7 a 12 rokiem zycia, zwracajac uwage, ze moze ujawnic si¢ tez pézniej (Theodos-
siadis 2006, Pieczara, Go$ciniewicz 2012, ScieZyﬁska iin. 2016, Latka i in. 2018). Wyniki
badan wtasnych pokazuja, ze $redni wiek zachorowania wynosi 14 lat i 3 miesigce. Prze-
kracza tym samym nieznacznie ramy czasowe podawane jako najbardziej powszechny
okres zapadalnosci na STGD.

Danymi, ktére réwniez zastuguja na komentarz, sg te dotyczace sredniej ostroéci wzro-
ku. Badacze podaja, Ze $rednia ostro$¢ wzroku osiaga na ogdt poziom 10% (Latka i in.
2018: 48). W przeprowadzonym badaniu uzyskano natomiast $rednig ostro$¢ wzroku
na poziomie niemal 30% (29,91). Przyczyna takiego stanu rzeczy prawdopodobnie jest
stosunkowo duza liczba respondentéw (N=12) (w poréwnaniu z rozproszeniem innych
danych z tej kategorii), ktérzy choruja dopiero od roku.
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PODSUMOWANIE

Przeprowadzone badanie wsréd oséb z chorobg Stargardta dostarczylo wielu nowych,
ciekawych danych dotyczacych funkcjonowania tych oséb w spoleczenstwie. Zebrany
material badawczy w zestawieniu z danymi z literatury medycznej i tyflopedagogicznej
pozwolil na pokazanie, z jakiego rodzaju trudnosciami mierza si¢ osoby chorujace na
STGD.

Z drugiej za$ strony wyniki przeprowadzonych badan wskazaly, z jakich pomo-
cy optycznych, elektronicznych mozna skorzysta¢ w celu minimalizowania trudnosci
w funkcjonowaniu w wielu sferach zycia mimo powaznego uszczerbku w zakresie funkcji
sensorycznych.

Zebrane informacje dzigki swojej unikalno$ci w obszarze rehabilitacji oséb z dysfunk-
cja wzroku, a w szczegélnosci chorych na STGD, moga stanowi¢ nieoceniong pomoc dla
tytlopedagogdw, nauczycieli wspierajacych, rehabilitantéw wzroku oraz samych chorych.
Jednocze$nie zaprezentowane w niniejszym artykule wyniki stanowig doskonaty punkt
wyjsécia do prowadzenia dalszych badan, stuzacych przede wszystkim poszerzaniu wie-
dzy dotyczacej funkcjonowania 0séb z choroba Stargardta.
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