Achromatopsie

Selbsthilfe e.V.
Welche Hilfsmittel gibt es?

Analog zu den Problemen lassen sich die Hilfsmit-
tel in drei Gruppen unterteilen:

- Zur Reduzierung der Blendung sind Kantenfil-
terbrillen oder getonte Brillenglaser bzw. Kontakt-
linsen erforderlich. Brillen mit Blendschutz gegen
seitlich einfallendes Licht oder Schirmmutzen sind
natzlich.

- Zu einem gewissen Ausgleich der geringen
Sehscharfe werden Vergrof3erungshilfen genutzt.
Z. B. Lupen, monokulare Fernrohre, elektronische
(Tafel)-Lesegerate, Lupenbrillen.

- Zur Farberkennung dienen
Farberkennungsgerate.

Darlber hinaus sind Smartphones ein universel-
les Hilfsmittel zur VergroRerung, Farberkennung,
Orientierung, Vorlesen, Diktieren usw.

Achromatopsie auf YOUTUBE

Die Achromatopsie Selbsthilfegruppe e.V. hat
selbst produzierte Videos auf seinem YOUTUBE-
Kanal veroffentlicht.

elektronische

Zwei Mitglieder der Selbsthilfegruppe
berichten Uber ihren Alltag mit der sehr
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Was macht die Selbsthilfegruppe?

Der Achromatopsie Selbsthilfeverein unterstitzt die
von dieser angeborenen Erkrankung betroffenen
Menschen und deren Angehorige. Der im deut-
schen Sprachraum tatige, gemeinnitzige Verein
macht auf die Probleme aufmerksam, die durch die
Symptome

- totale Farbenblindheit

- Sehstarke nur 10 % oder weniger

- extreme Licht— und Blendungsempfindlichkeit
- Nystagmus (Augenzittern)

hervorgerufenen werden. In der Selbsthilfegruppe
wird der gegenseitige Erfahrungsaustausch durch
ein Internetforum, jahrliche Treffen und personli-
chen Dialog geférdert. Das Wissen Uber geeignete
Hilfsmittel, Alltagsbewaltigung, Fdérdermaoglichkei-
ten sowie Entwicklung der Diagnostik wird weiter-
gegeben. Die Forschung zur Achromatopsie wird
beobachtet und nach Mdglichkeit unterstutzt.

Der Verein und seine Mitglieder

Der eingetragene Verein wurde 2005 als Selbsthil-
fegruppe gegrindet. Mitglieder sind meist Achro-
maten und deren Angehorige, die im Verein Aus-
tausch und Unterstitzung finden. Einige an diesem
Thema fachlich Interessierte sowie Freunde und
Forderer sind dem Verein ebenfalls beigetreten.

Der Verein:

Sitz / Anschrift

Achromatopsie Selbsthilfe e. V.

Graf-Recke-Str. 160
40237 Dusseldorf

Vereinsregister | VR Dusseldorf Nr. 11778

Steuernummer 105/5887/2281

Telefon +49 211 26177295

Email kontakt@achromatopsie.de
Internet www.achromatopsie.de
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ACHROMATOPSIE

Sehen Sie die Welt so ?

Wie ein Achromat sieht, kann fir normal Sehende nicht
genau dargestellt werden. Dieser Simulationsversuch be-
ricksichtigt folgende Symptome der Achromatopsie:

- Vollstandige Farbenblindheit
- Blendung durch Tageslicht

- 5 bis 10 % Sehschéarfe
- Nystagmus/Augenzittern

Achromatopsie Selbsthilfegruppe e.V.

www.achromatopsie.de
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Was ist Achromatopsie?

Achromatopsie ist eine angeborene, vollige Far-
benblindheit. Sie gilt als seltene Erkrankung, von
der nur einer unter 30.000 Menschen betroffen ist;
in Deutschland sind es ca. 2.700.

Abgrenzung: Farbenfehlsichtigkeit oder teilweise Far-
benblindheit tritt erheblich haufiger auf. So sind z. B.
von der Rot/Griin-Schwache 10 % der Manner, aber nur
1 % aller Frauen betroffen.

Wie sieht der normalsehende Mensch?

In der Netzhaut des Auges gibt es unterschiedliche,
lichtempfindliche Rezeptoren, aus deren Informatio-
nen das Gehirn ein Bild zusammenfigt. Am Tage
sind die Zapfen-Rezeptoren im Fixationszentrum
des Auges aktiv. Sie unterscheiden Rot, Grin und
Blau. Aus diesen Informationen wird im Sehzent-
rum des Gehirns ein farbiges Bild erzeugt. Um die-
se Zapfen liegen kranzférmig Stabchen-

Rezeptoren, die das Sehen in der Dammerung und
Nacht ermdglichen. Stabchen sind wesentlich licht-
empfindlicher, kbnnen aber nur grobe Strukturen
differenzieren. Diese Arbeitsteilung zwischen Zap-
fen und Stabchen erklart, warum auch normalsichti-
ge Menschen nachts kaum oder keine Farben er-
kennen konnen.

¥ i N
Wie sehen Achromaten?

Die meisten Achromaten erleben die Welt nicht als
grau oder gar trist! Farben sind fur sie eine unvor-
stellbare Dimension der Wahrnehmung.

Dinge werden auch nicht als unscharf oder ver-
schwommen gesehen. Die nur 5 bis 10 %-ige
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Sehstarke entspricht am ehesten dem Seheindruck
eines Normalsehenden aus 10 bis 20-facher Entfer-
nung. Das Augenzittern nimmt der Achromat nur
bei Blendung, dann oft schmerzhaft wahr. Eine ver-
gleichende Darstellung ist nur schwer maoglich. So
sind die beiden links gezeigten Bilder ein Versuch,
Farbenblindheit, Sehschwache und Blendung zu
simulieren.

Welche Symptome treten auf?

volilstandige Farbenblindheit:

- Wegen des Fehlens eines Proteins im Auge kon-
nen die Zapfen, die fir das Farb- und Scharfsehen
verantwortlich sind, keine Informationen an das
Sehzentrum im Gehirn leiten.

- sehr starke Blendungsempfindlichkeit:
Besonders am Tag, aber auch schon bei hellem
Kunstlicht, sind die Stabchen-Rezeptoren stark
Uberlastet, so dass die ohnehin schwache Sehkraft
fast auf Null sinkt. Der Achromat sieht dann nur
noch grelles Weil3 oder diffuses Grau. Darum wird
die Erkrankung auch ,Tagblindheit® genannt.

- geringe Sehstarke (Visus <= 0,1):

Die Stabchen-Rezeptoren kénnen nur grobe Struk-
turen abbilden, so dass der Achromat auch bei flr
ihn guten Lichtverhaltnissen nur eine Sehkraft von
10 % oder weniger eines normalsehenden Men-
schen hat.

- Augenzittern (Nystagmus):

Wegen des Fehlens der Sehinformationen aus dem
Fixationszentrum der Netzhaut, ist das Auge stan-
dig in Bewegung, um das mit beiden Augen Gese-
hene zu fixieren.

Wie bekommt man Achromatopsie?

Achromatopsie ist eine angeborene Stbérung, die
autosomal rezessiv vererbt wird. Frauen und Man-
ner sind gleich haufig betroffen. Von klinisch gesun-
den Eltern, die je ein krankes und ein gesundes
Gen tragen, sind statistisch ein Viertel der Kinder
von Achromatopsie betroffen.
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Wie diagnostiziert man Achromatopsie?

Mittels eines Elektroretinogramms (ERG) lassen
sich die Reaktionen der Zapfen (Farbsehen) und
Stabchen (Dammerungssehen) auf Lichtblitze ge-
trennt ableiten und auswerten.

Gewissheit Uber das Vorliegen einer Achromatop-
sie erhalt man durch eine Blutanalyse am For-
schungsinstitut fiir Augenheilkunde der Uni-
versitat Tubingen. Dort wird der verantwortliche
Gendefekt (es gibt verschiedene!) exakt bestimmt.

www.eye-tuebingen.de/wissingerlab/

Welche Probleme haben Achromaten?

Normales Farbbild Sicht eines Achromaten Mit Kantenfilterbrille

Die Alltagsprobleme der Achromaten sind in erster
Linie von der hohen Blendungsempfindlichkeit be-
einflusst. Die ohnehin geringe Sehscharfe wird
schon bei maRigem Licht weiter stark reduziert.
Ein Wechsel der Lichtverhaltnisse bedeutet meist
auch einen Brillenwechsel (angepasste Tonung
oder Kantenfilter). Das fehlende Vermogen Far-
ben zu unterscheiden, bringt in der Natur und be-
sonders in unserem stark ,farb-codierten® Alltag
Schwierigkeiten.

Gibt es eine Therapie?

Diese angeborene Stérung der Zapfen in der
Netzhaut des Auges galt bisher als nicht therapier-
bar. Ein Wissenschaftlerteam an der Universitats-
augenklinik in Tubingen forscht jetzt an einer gen-
therapeutischen Behandlung. Aktuelle Informatio-
nen gibt es dazu unter: www.rd-cure.de




