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Isabelle Russell-Eggitts Artikel ,,Klinische Be- Wenn nur ein kleiner Teil der Iris fehlt, ist die
wertung des Sehvermogens bei Kindern mit Sehkraft des Kindes moglicherweise normal.
CHARGE-Syndrom” - hebt die folgenden mit Dennoch kann es Schwierigkeiten haben,
dem CHARGE-Syndrom verbundenen Beein- sich an helles Licht anzupassen, da die Pu-

trachtigungen des Sehvermaogens hervor: Seh-  pille moglicherweise nicht in der Lage ist,

scharfeverlust, Blendung, Gesichtsfeldverlust, sich als Reaktion auf Anderungen der Licht-

verzogerte Sehreifung, Netzhautablosung, verhaltnisse ausreichend zu verkleinern/

Gesundheit der Hornhaut und Kolobome. verandern. Daraus ergibt sich die Storung des
Sehvermogens, die Isabelle Russell-Eggitt als

Kolobome (Spaltbildungen im Bereich des ,Blendung” bezeichnet.

Auges)

Es gibt eine Reihe verschiedener Arten von Interventionen

Kolobomen, und die Art des Koloboms hat di- Es kann Betroffenen helfen, mit sich veran-

rekten Einfluss auf die Wahl und Wirksamkeit  dernden Lichtstarken in Innenrdaumen zu-

der verwendeten Unterstlitzungsstrategien rechtzukommen, wenn man ihnen hilft, sich
- sowie auf das daraus resultierende Sehver- anhand der Lichtquellen auszurichten.
halten.

Auch kénnen Jalousien dazu verwendet
Der Schweregrad eines Koloboms kann von werden, die Lichtstarke im Raum zu steuern
leicht bis schwer reichen. Iriskolobome gehd-  und Blendung und Helligkeit zu reduzieren.
ren beispielsweise zu den leichten Auspragun- Dadurch kann es hilfreich sein, eine Schirm-
gen, wahrend die Anophthalmie (Fehlen eines miitze, eine getonte Brille oder einen Au-
oder beider Augapfel) die extremste Form in genschirm zu tragen, um Blendung durch die
diesem Spektrum darstellt. Sonne zu vermeiden. Solche Hilfsmittel kon-

nen auch in Innenraumen nitzlich sein.



Es kann auch vorteilhaft sein, Betroffenen
mehr Zeit zu geben, sich auf die unterschied-
lichen Lichtverhaltnisse einzustellen, wenn sie
von hellen in dunkle Bereiche oder umgekehrt
wechseln. Diese zusatzliche Anpassungszeit
kann ihnen auch die Gelegenheit geben, ihre
Fahigkeit zu fordern, sich unabhangig im
Raum zu bewegen. Anstatt sich auf die Anlei-
tung eines Erwachsenen zu verlassen, kdnnen
sie Strategien zur Selbsthilfe entwickeln und
lernen abzuwarten, bis sie sich an die neuen
Lichtverhaltnisse gewohnt haben, bevor sie
ihren Weg fortsetzen.

Netzhautkolobome beim CHARGE-Syndrom
kdnnen eine schwerwiegendere und
deutlicher spirbare Auswirkung auf das Seh-
vermogen haben, insbesondere, wenn sie zu
einer Einschrankung des Gesichtsfeldes fiih-
ren.

Gesichtsfeldverlust
Wenn der untere Teil der Netzhaut vom Kolo-
bom betroffen ist, kommt es zu einem Verlust

des oberen Gesichtsfeldes, bei dem der obere
Teil des Gesehenen schwer oder gar nicht zu
erkennen ist (Brown, 2010).

Dieser Ausfall wirkt sich direkt auf die Be-
trachtung von allem aus, das sich oberhalb
des eigenen Gesichts befindet, wie die Ge-
sichter groRRer Menschen, Fernseher oder
Tafeln in Klassenraumen. Wesentlich ist dabei,
dass im betroffenen Gesichtsfeld angebo-
tene Gebardensprache fiir Betroffene nicht
zuganglich ist.

Befindet sich das Kolobom im oberen Teil

der Netzhaut, ist wahrscheinlich das untere
Gesichtsfeld betroffen. Die Betroffenen haben
dann haufig Schwierigkeiten mit der Fortbe-
wegung, mit schiefen Ebenen, dem Gehen auf
schmalen Wegen, mit Treppen und dhnlichen
Hindernissen.

Art und AusmaR der Gesichtsfeldausfalle
sollten bestimmt werden, damit geeignete
Unterstlitzungsstrategien eingeflihrt werden
kdnnen. So kann beispielsweise eine Ein-
schrankung des oberen Gesichtsfeldes es
erforderlich machen, dem Kind einen entspre-
chenden Platz im Klassenraum zuzuteilen, der
ihm eine moglichst natirliche Kopfposition
und Korperhaltung erlaubt, die es langer und
problemloser beibehalten kann.

Brown (2013) hebt aulRerdem die Auswir-
kungen eines Gesichtsfeldausfalls und eines
gestorten Gleichgewichtssinns bei Personen
mit CHARGE-Syndrom hervor. Tritt beides
gemeinsam auf, sind weitere Uberlegungen
und erhebliche Anpassungen von Position
und Korperhaltung erforderlich, um dem

Kind die dauerhaft bestmdgliche Sicht auf das
Geschehen zu ermdoglichen.

Isabelle Russell-Eggitt stellt auRerdem fest,
dass bei Menschen mit CHARGE selten die
Sehkraft beider Augen in gleichem Male be-



eintrachtigt ist, was die Tiefenwahrnehmung
und die Fahigkeit, Geschwindigkeit und Ent-
fernung zu beurteilen, beeintrachtigen kann.
So kann auch die Fortbewegung fiir einige
Kinder beeintrachtigt sein, insbesondere in
ungewohnten Umgebungen.

Allerdings passen sich viele Menschen mit
unterschiedlichen Sehfahigkeiten auf jedem
Auge an, ohne sich dessen bewusst zu sein,
und bendétigen manchmal nur wenige oder
gar keine zusatzlichen Vorkehrungen. Wenn
jedoch auch der Gleichgewichtssinn gestort
ist, kann dies zusatzliche Probleme verursa-
chen, und das Kind braucht moéglicherweise
zusatzliche Unterstlitzung.

Allgemeine Sehscharfe

Das CHARGE-Syndrom wirkt sich darauf aus,
wie gut eine Person sieht, und die Beeintrach-
tigung kann von einer leichten Verringerung
der Sehscharfe (leichte Unscharfe der Bil-

der usw.) bis hin zu Gberhaupt keiner Licht-
wahrnehmung oder Sehkraft reichen. Es ist
wichtig, die Sehscharfe genau zu bestimmen,
idealerweise klinisch, um sicherzustellen, dass
Hilfsmaterialien im am besten geeigneten For-
mat bereitgestellt werden.

Bei allen gedruckten Materialien ist auf deut-
liche Fotos, geeignete Grof3e von Schrift und
Symbolen sowie Farben und Kontraste zu ach-
ten. Bilder und Seiten mit sehr vielen Elemen-
ten sollten reduziert werden. Uberlappungen
von Schrift und Bild sind zu vermeiden. Dies
|asst sich erreichen, indem Informationen auf
das Wesentliche fir die jeweilige Lektion oder
Aktivitat reduziert werden. Die Sehscharfe
der Lesenden kann auch die Auswahl und

den Einsatz von technischen Hilfsmitteln wie
Lupen, Videolbertragungen, Laptops usw.
beeinflussen.

Verzogerte Sehreifung

Menschen mit CHARGE-Syndrom kénnen
auch eine unterschiedlich ausgepragte, verzo-
gerte Sehreifung aufweisen. Visuelle Stimula-
tionstibungen in verschiedenen Umgebungen
unter Verwendung verschiedener Ressourcen
kénnen die Entwicklung des Sehvermogens
fordern und den Kindern helfen, einige ihrer
grundlegenden Sehfahigkeiten zu verbessern.

Netzhautablosung

Mit Netzhautkolobomen ist ein erhéhtes
Risiko einer Netzhautablosung verbunden.
Eltern sowie auch die Betreuungspersonen
sollten sich des Risikos einer Netzhautab-
[6sung bewusst sein und besondere Vorsicht
walten lassen, wenn Kontaktsportarten oder
andere Aktivitaten, bei denen das Risiko eines
Schlages gegen den Kopf besteht, stattfinden.
Wenn Betroffene einen erheblichen Schlag
auf den Kopf erleiden, sollte ihr Sehvermogen
so schnell wie moglich Giberprift werden.

www.sense.org.uk - aus dem Englischen iibersetzt von
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