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Hoc phan nay nham phac thao anh hwéng cla khiém thj bang cac xem lai mét trwéng hop bénh nhan va phat
trién mot;

e Hiéu r6 khiém thi

e Hiéu dwoc nhivng anh hwdng xa hoi va tam li cta khiém thi

< 3

KET QUA HOC

Sau khi hoan thanh hoc phan nay, sinh vién phai c6 kha nang:

e M0 ta céc triéu chirng clia khiém thi

e Thay rd nhitng anh huwéng x& hoi cta khiém thi

e Thao luan méi lien quan gitra khiém thj va co hoi gido duc-viéc lam
e M0 ta cac bién phap dé khac phuc céc tré ngai do khiém thi
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Nghién cru trwdng hop nay néi vé mét loai loan dwdng hoang diém thiéu nién (bénh Stargardt) tr quan diém cla
bénh nhan:

“T6i bi loan dwéng hoang diém thiéu nién, con goi la bénh Stargardt, mét dang thoai hda hoang diém.

Khi t6i gan 24 tudi, t6i thay c6 diéu gi do khéng on voi thi lwc clia minh, va moi th& bat dau bién méat & treong nhin
trung tam. Toi nh¢ khi dang nhin cham cham vao mau ban & trén ké bép, va thay n6 “bién mat”, chi “xuét hién lai”
¢ treong nhin chu vi. Diéu twong tw ciing xay ra néu tdi nhin tap trung vao cac soé trén mat ddng hd, hoac cac chi
trén trang giy.

T6i da deo kinh dé chinh can thi tr ndm 15 tudi, va ludn di kham mét dinh ki. Tuy nhién, triéu chirng thij giac chinh
cua t6i (khdng nhin dwoc & trung tam) rat khac thuwdng va dang bao dong. Deo kinh hodc bé kinh ra khéng lam
thay déi triéu chirng, va t6i nhan thay réng diéu nay chi ra mét cai gi dé ban chat trAm trong hon. Toi biét rang lan
kham mat nay sé& hoan toan khoéng binh thuwéng, va khi kham thi dau 6c t6i vo cuing lo I&ng. Liéu c6 phai u ndo hay
la cai gi phat trién & dwong thi giac?

Béac si nhan khoa thay véng mac cda t6i cé hinh anh “miéng ddng bi gd dap”, mét dau hiéu cua loai loan duéng
hoang diém nay. Toi that la séc khi biét minh bi mét bénh véng mac khong thé chira duwgc. Truéc khi dwoc chan
doan, toi khéng biét gi vé bénh mat di truyén, va téi khéng hinh dung dwoc 1a ¢é bénh nao dé twong tw trong gia
dinh. That la lung khi nghe thdy rang khéng cé bién phap chira tri. Téi nhé da cho rang la 16 bich khi nhirng tién bo
ki thuat da 1am cho con ngudi c6 thé dat chan [én mat trdng nhwng khong ai cé thé ctiru dwoc mot sé it té bao véng
mac cta mat toi.

Diéu con gay sbc hon dbi voi toi 1a khong ai co thé cho toi biét 1 thi e toi s& giam nhanh thé nao, hodc dén mirc
d6 nao. Duong nhw sy de doa mu, toc d6 tien trién, ho&c mirc dd bénh tat c6 thé &nh hwéng dén cudc séng clha
ngudi ta, it quan trong doi véi bat ki ai trie bénh nhan.

MU duong nhw la tuyét doi, khong diéu tri duoc, va khong thé thay di, that sw bat hanh ddi véi nhirng nguoi 6
chan doan nay.

Do khéng c6 diéu gi co thé lam cho t6i, t6i da quyét dinh xoay x& cudc sbng & mirc tot nhat ma minh co thé, it ra
v&i an Qi la téi khdng cdm thay dau kho, va rang day khéng phai la mét bénh c6 thé két thic. Toi phai chap nhan:
khéng c6 sw lwa chon.

O giai doan dau ctia chan doan, chi c6 mét ving nhé mét thj lwc trung tdm, nhung né rét rd khi toi nhin vao chi tiét
nhd. Am diém rat nho, va téi van cé thé 1ai xe, doc sach, va nhan ra cac khuén mat.

Tuy nhién, trong vong 6 thang, thi lwc téi da gidm nhanh chéng, dén mdéc mu luat dinh.

Am diém to hon, va t6i khong thé li xe dwoc niva. Toi khong nhin thay dwoc cac xe & phia trwéc trén duong, hoac
nhan biét cac bién bao duwdng pho.

Bay gid téi bwdc vao giai doan mat thj lwc sau hon, khong twéng twong dwoc moi théy gidm sat nhanh thé nao,
hodc sw thay déi thi lwc nhanh chéng nay cé két thic khong va khi nao thi két thic. C6 rat it théng tin vé bénh nay:
cac nha nhan khoa c6 thé né cho ti biét nhiéu hon nhitng gi t6i da biét, khéng c6é trao ddi trén cac phwong tién
truyén théng dai chang vé& mét thi lwc, va chac chan 1a khéng c6 hinh mau nao ma téi c6 thé tréng cay vao dé co
I&i khuyén. T6i cam thay rat don doc do bénh nay, va cam giac hét sirc don ddc chi dwoc tang 1én bdi sy thiéu
hiéu biét cta gia dinh, ban bé, va xa hoi. Khong ai hiéu dwoc mét thi lwc anh hwéng thé nao dbi véi téi. Bénh cuia
t6i vo hinh déi véi ho.

ch sach ,tr(’y nén kho khan hon. Toi tw hoc cach dQC bang thi trq(‘yng ngoai vi, bang cach tim moét vi‘trl’ ma toi g:é
thé dat mat & phia trén cac dong chi trong trang giay. T6i cing can kinh IGp d6 cao hon, va toi phai cam sach gan
hon nhiéu dé doc.

Trong nhiéu ndm, do bénh tién trién, anh hwéng ctia né cang thay rd hon va rong hon. Cac hoat déng don gian
hang ngay nhw ndu &n, don dep, doc séach, doc nhan hiéu hodc gia tién, di mua sam, nhan biét gia dinh hoac ban
bé, va di lai cac noi, tat ca tré thanh khé khdn hon. Mét diém quan trong 1a, do thj lwc bi suy giam theo thoi gian,
t6i da phai thich nghi véi ca thay déi mie thi lwc va thay déi hoan canh séng.

Khiém thj 2, Chwong 13-2



@ BrienHoldenVisionInstitute Tam li ciia mét bénh nhan khiém thij

D6i pho voi méat thi lwe & tudi con nho khac voi di pho voi mét thi luc khi la sinh vién, 1a ngudi ndi tr’ hodc nguoi
me, va sé phai doi mat véi nhikng khé khan vai khi tudi cang cao. Mdi giai doan cla cudc ddi cé nhirng nhu cau
khac nhau can phai dwogc thich nghi do mat thi lwc.

MAét thi lwc trung tam khong phai bao gi¢ cting nghia la nhin thdy mot ddm mau den tinh & glwa vung nhin. No phtre
tap hon thé nhiéu, va nhiéu triéu chirng c6 thé xuét hién do bénh nay. Do ban chat dong cliia n6, nhan thirc vé mét
thi lwc trung tdm rat khé mo ta.

Déi véi t6i, triéu chirng chi yéu ctia bénh Stargardt rat nhiéu vé trai nghiém mat thj giac, nd déc biét rd & thi trwdng
trung tam. Phan I&n thoi gian, moi vat dwong nhw vo hinh khi ti nhin vao chung, va ving “vo hinh” nay da to ra
dang ké trong nhiéu nam. Toi h|eu rang hién twong l1ap day (filling in) déng mot vai tro lon trong céac triéu chng toéi
nhan thay, b&i vi ndo t6i cb gang Iap day cac manh bj thiéu trong viing nhin bang bt ki céi gi ndi trdi & méi trwong
xung quanh, hoac & nhan thirc cla toi.

Sw l&p day sw thiéu hut thi giac & ving trung tam khién cho t6i thdy cac vat ma tdi biét khéng c6 & d6, nhuw cac hinh
mau, cadc mau, hoac cac hién twong khac, gibng nhw hién twong cam thay béi nhivng ngudi méc héi chirng Charles
Bonnet. Thi du, néu t6i dang néi véi mot ngwdi mac mét 4o hoa rwe r&, toi sé “thay” cac hinh mau 4o so mi cla
ngwdi d6 chéng 1én mat ho, noi t6i khong thé nhin thy do am diém. Thi lwc ngoai vi cla t6i dwdng nhw thu hit céi
gi ndi troi & vung xung quanh dé 14p day sw thiéu thj giac & vung trung tam.

Ngoai cac triéu chirng nay, co mot anh sang rung dong duong nhw phat ra tlr ving am diém, né luc nao ciing thay,
ngay ca & trong téi. Thi lwc ngoai vi cling bi anh hwdng: nhin m&, kho thich (rng v&i anh sang thay dbi, va tac dong
qua lai thwo’ng xuyen cac yéu té moi tru’o’ng ho&c yéu té sinh i, va cac té bao quang thu bénh Ii, nghia la cac triéu
ching thi giac cla toi ludn ludn thay dbi.

Trong nhi*ng nam gan day, t6i cling bat dau thay cac dwong thang mo, lwon séng, hoac hinh rang cua & thi truong
ngoai vi, nhat la khi mét mai.

Cac triéu chirng nay rd nhéat sau khi doc trén may tinh hoé&c iPad (toi hau nhw khéng doc dwoc chir nao, ngay ca
v&i kinh 1ap cam tay dd cao nhat).

D6i khi cac tir dwong nhw b x6a mo, gibng nh mét ngudi nao do da lay mét tam bong nhd va vé son dau 1én
khap trang giay, nhirng Iic khac thi cac chi bi gay va hinh rang cwa, nhw la dugc viét trén mot tam guong da bi
v& nhiéu manh.

Mot khia canh khac ma ngudi ta ddi khi khéng nght dén 1a mét thj lwc c6 thé anh hwdng thé nao. Mai mat 1a mot
van dé thwong xuyén, nhét 1a khi can nhin tap trung. Nhin ¢ dinh vao mét mét ngudi la mot viéc khé khan, khi tat
ca nhirng céi thdy dwoc la mét &m diém rung dong (va cac hinh mau hodc cac mau) & trwdc mét ban. Lwa chon
khac la nhin sang mét bén trong khi n6i chuyén, nhung diéu nay ciing doi hdi cb géng khéng kém, va gay bdi réi,
cho ca 2 phia.

C6 nhiéu yéu t6 khién cho mét thj lyc trung tam anh hudng dén hoan canh xa héi, & day toi chi dé cap dén mot sb
yéu to.

Do khuyet tat nay khong thay duwoc dbi véi nhirng ngwm khac, ddi khi duwdng nhw khong cé gi “bat thudng” véi thi
gi4c cua t6i. Diéu nay cé thé gop phan vao nhung hiéu 1am trong cac tinh hudng x& hoi, b&i vi tdi khdng nhan ra
moi ngudi khi ho di ngang qua, hodc tdi c6 thé khéng nhan thay ho dang néi véi minh béi vi toi da khéng giao tiép
bang mét véi ho. Déi khi ngwdi ta quay lai nhin qua vai dé xem la t6i dang nhin ai, khéng nhan thay rang d6 la chd
t6i vao nhin cb dinh dé thay ho ré hon. Khi téi mua sam, di lai, hoac giao du véi nhitng nguwdi khac & mai trwéong
lam viéc hodc hoc tap, nhirng khé khan nay luén ton tai va lam cho cac hoat ddng xa hoi hang ngay khé dan xép
hon.

T6i cang tré nén béi rbi hon khi khong thay dwoc ngudi ma minh dang néi chuyén, tuy nhién t6i c6 thé thdy chuyén
dong clia mot vat & mét vi tri nao do cla thj triwong ngoai vi. Do moi nguwdi khdng hiéu vai trd cla thi lwc ngoai vi
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déi v&i ngudi bi méat thi e trung tam nén d6i khi ho nght rang toi hoan toan khong bi mét thi Iwc trung tam. Ho hoi
t6i: "tai sao anh khdng nhin thay téi trong khi thay dwoc cai may bay dé & trén troi?"

Tro chuyén lau voi moi ngudi doi hoi giao tiép bang mat kéo dai va s tap trung lam cho mat méi hon. & nhin moi
nguoi tot hon, toi phai nhin qua vai ho, dieu nay gay boi roi doi véi ca 2 bén, hodc dirng rat gan ho, dieu nay cling
0 thé ciing khién lo lang.

Toi thwerng bé qua am diém va cac hién twong khac, va “gia bd” 1a toi dang giao tiép b&ng mét trong khi trd chuyén
véi moi ngudi, dé khong thu hat sw chi y dén nhirng van dé thi luc cua t6i. Cling trong nhivng trieérng ho'p nay, moi
ngudi c6 thé nght tdi dang nhin trwc tiép vao ho va thi lyc cuta toi khéng cé van dé gi, trong khi thwc té 13 tat ca
nhirng gi tdi thwe sy thay 1a anh sang rung ddng va mau séc.

M6t hé qua khac clia mét thi lyc trung tam 1a méat kha nang lai xe. Trong mét x& hoi phu thude vao xe hoi, diéu nay
cling anh hwéng dén y thirc két ndi xa hoéi cla toi.

Di lai dé gap ban bé hoac gia dinh trong nhing sw kién x& hdi cang khé khan, du hé théng giao théng cong cong
t6t dén dau.

Sw cach li xa hgi tham chi cang nhiéu néu nhirng ngudi bi mét thi lyc khong co mang lwai hé tre xa hoi thich hop.
Di lai dé gap g& trong nhirng dip dac biét, gép g& cac nhom xa hdi trong cong ddng, hodc tham gia cac sw kién, tat
ca déu la van dé.

La mét phu ni bj khiém thi, di lai ban dém bang cac phwong tién cong cong, hoac tham chi bang taxi, ciing c6 kho
khan va nguy co'. Thj lwc ctia tdi gidm nhiéu hon trong dém, va tdi cadm thay dé bj tdn thwong hon. Téi thwdng phu
thudc vao nhirng ngudi khac dé lai xe trong nhirng dip nhw vay.

Nh¢& kinh nghiém cua téi trong céc hoan canh xa hoi do bi mét thi Iug: (mot sb mang tinh hai huwéc), toi tw 'ghéy minh
tranh nhirng hoan canh nay nhieu hon. Bay khong phai la mét chién luwgc doi phd hivu ich, va chi lam toi té thém
cam giac co lap va that vong ma t6i cam thay do mat thj Iwc.

Colé d|eu g6p phan hon ni¥a cho cdm giac cd lap la mot sé ngudi khiém thi thay khé kiém viéc 1am, né c6 thé 1a
mot ngudn thda man, tw hao va tai san, cling nhw mét phwong tién dé doc lap vé tai chinh.

Co hoi viéc lam han ché hon nhiéu déi véi nhivng ngwdi khiém thi tim viéc lam, trong do cac yeu & nhu 14i xe, giao
tiép bang mat v&i khach hang hodc bénh nhan, va khd nang doc nhanh céc sé liéu chi tiét hoac cac con so tai
chinh, tat ca déng mét vai tro I&n trong hau hét cac cong viéc. Khi & trong mét cira hang, téi thay rat kho nhan biét
nhirng ngwdi ban hang, nhin lwét qua cac hang hda, hoac doc thdng tin & nhan hang hoac gid hang. Lam céac viéc
nay la diéu khong thé ddi véi tdi, cling nhw nhiéu cong viéc chuyén mon khac.

Kinh nghiém ban than & lyc lwong lao dong c6 day van dé. Néu téi dé 16 khuyét tat véi mot ngudi cha trong twong
lai thi s& la mot 1&i tr chéi lich sw. Toi phai dbi phé véi viec dé 16 thi lwc kém cta minh, hodc khong, dé kiém viéc
lam. Mat khac, cé nhiéu cong viéc tdi khong thé lam do mét thi lwc. T6i ludn tim kiém cac cong viéc khong can dua
vao thj lwc tbt. Khdi can phai néi, cac cong viéc nay khan hiém, va téi thay nhitng lwa chon ctia minh bi thu hep
song song vé&i thi lwc kém cdia minh.

Do thi lwc kém, viéc lam tré nén hiém hoi va khong thwdng xuyén trong nhiéu nam.

Diéu nay da cé nhixng anh hwdng kinh té sau sac.
Nhirng thai do dbi véi nguwdi khuyét tat dang thay ddi, nhwng toi cdm thay rang sw thiéu hiéu biét vé mét thi luc co

thé anh hwéng thé nao déi véi mot con ngwdi, va khd nang thich nghi ctia ho & noi lam viéc, van con 1a moét rao
can lon doéi véi viéc lam co loi.

Tiép can gi4o duc cho sinh vién khiém thi la rat quan trong, va ciing tdng kha néng tuyén dung trong mét thi trudng viéc
[am canh tranh.
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T6i d& may man hoan thanh ca hoc cap hai va mét phan hoc cép ba trwdc khi nhan thay anh hwéng cta mét thj luc.
Moi viéc sé& khac néu bénh mét cda toi xuat hién & tudi thiéu nién. Tuy nhién, toi tiép tuc hoc cap ba & nhitng ndm sau
do, va méc du t6i thay rat kho theo kip cac hoan canh trong Iép hoc, méc di nhin bang trdng hoac bai gidng trén man
chiéu kho khan, déi khi téi may mén c6 sach in d&c biét cho tdi bdi cac gidng vién.

May tinh da 1am tang tiép can co hdi giao duc cla tdi, do nhiéu khda hoc, tai liéu doc, va bai gidng cé & dang ki thuat
sb6. May tinh man hinh I&n, cad & nha va & trwéng dai hoc, da lam cho t6i dé doc va tiép can nodi dung hon. Téi ciing
dung phan mém doc van ban dé gitip doc nhanh hon, va tdi ding phdn mém doc chinh ta dé giip danh may. Poc sach
khé hon nhiéu dbi véi toi, va téi dwa vao cac dang sach gido khoa dién t&r & iPad, méc du khéng phai tt ca sach déu
sén c6 & dang nay.

C6 nhiéu yéu t6 tam Ii can xem xét khi méat thj lyc. La mot nguoi khiém thi, t6i nhan thay nhirng yéu té nay lién quan
chat ché v&i diéu kién xa hoi va kinh té.

Nhirng hé qua xa hoi cla viéc séng véi khiém thi da anh hwdng dén cam giac doc lap cla t6i, ting cdm giac co 1ap, va
gidm kha nang tham gia nhiéu hoat déng. Tat nhién, nhirng yéu t6 nay cé nhirtng hau qua tam li. Ngoai ra, kho kiém
viéc lam n dinh, céc loai cdng viéc ma toi c6 kha nang xin, va tham chi vi tri ctia cac cong viéc sén c6, tat ca déu anh
hwéng dén sy dam bao kinh té va sy doc 1ap tai chinh cla t6i, va nhirng yéu té nay lai c6 mét hau qua tam Ii.

Hang ngay, t6i déi pho voi anh hwdng clia mét thi lwc bang vo sb cach: doi khi, ti co thé xoay x& dwgc moi thir va
tham chi khong dé y dén khuyet tat thj giac ctia minh, va & nhirng lan khac, cac triéu chirng xam nhép vao y thirc cia
t6i, lam gian doan kha nang hoan thanh cac nhiém vu cla t6i. Nhirng lic nay, t6i biét rat rd cac triéu chirng cdia minh.

Khi di lai, triéu chirng mét thi lwc tré nén rat rd rang déi véi toi, thwerng cé c6 cam giac that vong va béi rdi. Daéi khi toi
lén nhadm xe dién, xe buyt ho&c tau va dén noi minh khéng dinh t&i. Khi & cac méi trwdng khdng quen thudc nay, con
khé hon dé tim thdy bang chi dan, cac méc, cac dwong van tai, hodc sy giup d&. Dé ngan chan nhirng van dé nay, toi
phai héi nguwoi dirng bén canh sé tau dién hodc xe buyt dang dén 1a gi, mac du né dwgc ghi ré & mat truwdc clia xe dang
t¢i. O nhirng 1&n nhw vay, tdi cam thay rét béi rdi khi hdi nhirng cau nay, va nhirng tinh huéng nay ciing gép phan vao
cam giac that vong.

La mot ngudi me, cling khé dap (rng cac yéu cau cha nhixng dira con phu thuée, ching can dwoc dwa don & truo’ng,
gap g& cac ban, hoac tham gia cac hoat dong ngoai khoa. Cling khé khan khi ching bi ém dau, va can duoc don &
trwdng vé dé dwa di kham bac si. Téi cadm thay réng cac con 6i bj anh hwéng rat nhiéu bai thi le kém clia toi, va diéu
nay da gép phan vao cam giac toi 18i, chan ngén va lo ngai rdng ching da bi thiét thoi so vé&i tudi tho “binh thuweng”.

Trong tat ca nhirng hoan canh nay, cdm giac co lap, mat mat, that vong va cam giac rang nhrng ngwoi bi maét thi luc
khong duorc gitp do thich dang thém vao anh hwong tam Ii cGa sw mét thi lwc. Nhivng yéu tb nay té ra thach thirc véi
t6i cling gibng nhw 1a nhirng biéu hién thyc thé ctia bénh ma t6i co.

Khi dwoc chan doan Ian dau t6i khéng hinh dung dwoc nhitng anh hwéng ma mét thi lwc sé gay ra. Nhirng hau qua
xa hoi, tam li va kinh té rét I&n va sau séc, anh hwéng dén tat ca cac mat trong doi sdng cla t6i. Vwot qua mét sb rao
can kho khan hon so v&i nhirtng nguoi khac.

Do thi lwc bi giam sat theo thoi gian, toi da phai tim cach thich nghi va thich &ng voi sy giam sat nay bang cac cach
khac ngoai thj lwc. T6i thay ngac nhién vé kha nang co t,hé dat dwoc khi khdng cé thi lwc day da, trong khi st dung tri
nh&, sound, xdc giac, tin hiéu dinh hwéng, va trg’ cu khiem thi.

Mbi trwérng quen thudc gidp tdi trong cac hoat déng cdia cudc sdng hang ngay. Tri nhé va xtc giac giup téi xac dinh
céc vat trong nha & vi tri nao, do do t6i khéng phai dwa vao thi lwc nhiéu 1am.

Khi chudn bi thire an trong bép, tdi ddm bao rang cac ngon tay duoc gidu & dwdi cac khép dbt ngon tay, do dé toi
khéng cat phai ngon tay. Anh sang tét cling rat quan trong.
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O may tinh man hinh I&n, t6i c6 thé dé dang phong to van ban dén mét kich thwéc dé chiu. Phan mém doc van ban
giup t6i doc chir, giam mét maéi va moi mat, trong khi phan mem chinh ta gidp toi c6 thdi gian nghi ngoi cac ngon
tay trong khi can dung ban phim.

iPad cla t6i khdng chi can thiét dé doc chir ma con dé tiép can thdng tin, du Ia & nha hay la di ra ngoai. Téi dung
né nhw 1a mét thiét bi chi dwéng. Kha nang phéng to chir d& dang & iPad gilp toi tiép can dwoc cac thdng tin nhw
duong di, ban dd duwdng phé va cac diém dén, dé dang va nhanh chéng qua internet di déng. Téi c6 thé ciing doc
mot cach kin dao thw dién tl, sach va cac trang web voi c& chi I6n khi di lai & noi cong cong ma khong can dung
dén kinh lup.

Tét ca cac chién lvgc nay da la mot cach dé khac phuc mét sb rao can vat chét gap phai trong cugc séng hang nay
cula t6i nhw 1a mét ngwoi bi mat thi lwc.

Mac di kha nang cia ti co thé ddi pho va thich (ng trong phan Ion thoi gian, van c6 nhirng rao can khac can phai
vurot qua, bao gom nhirng yéu to xa héi, giao duc, viéc lam va tam Ii .

Tuy nhién, c6 1& rao can I&n nhat la doi hdi sw thay dbi van héa ddi véi nhivng ngwdi bi méat thi lwc. Day 1a rao can
clia st thong cam.

Thoai hoa hoang diém la mét bénh vé hinh d6i véi nhitng nguoi khac, do do rat khé dé moi ngudi dé hiéu duoc
thé gigi trong nhw thé nao doi v&i ngwoi khiém thi.

Toi da thay rang khi nguoi ta hiéu ré hon sy mét thi luc thyc té t6 ra thé nao déi véi toi, thi ho bat dau nhan thay
mét s6 kho khan ma téi phai dwong dau hang ngay.
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