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Erblindung und Sehbehinderung im Kindes- und 
Jugendalter gehen mit zahlreichen Herausforde­
rungen für die Betroffenen und ihr Umfeld 
einher. Viele der ursächlichen Erkrankungen sind 
bislang noch nicht behandelbar, daher wird in 
der Medizin mit Hochdruck an der Entwicklung 
neuer Therapien gearbeitet.
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Neue Behandlungsoptionen bei Erblindung und 
Sehbehinderung bei Kindern und Jugendlichen: Die SeeMyLife-Studie

Erblindung und Sehbehinderung im Kindes- und 
Jugendalter gehen mit zahlreichen Herausforde-
rungen für die Betroffenen und ihr Umfeld 
einher. Viele der ursächlichen Erkrankungen sind 
bislang noch nicht behandelbar, daher wird in 
der Medizin mit Hochdruck an der Entwicklung 
neuer Therapien gearbeitet. Aufgrund der 
Komplexität der medizinischen Ursachen von 
Sehbehinderung bei Kindern und Jugendlichen 
ist die Wirksamkeit solcher Therapien jedoch 
nicht einfach zu prüfen. Medizinisch besonders 
relevant ist eine Besserung von Symptomen im 
Alltag der Betroffenen. Die europaweit laufende 
SeeMyLife-Studie zielt darauf ab, die Lebens-
qualität und Teilhabe von Kindern und Jugend-
lichen mit Sehbehinderung (8–17 Jahre mit 
Sehschärfe < 0,3) zu erfassen, um die Entwick-
lung neuer Therapien zu unterstützen. Aktuell 
werden für diese Befragungsstudie noch drin-
gend Teilnehmende gesucht.

Zum Hintergrund: In der SeeMyLife-Studie 
werden in insgesamt sechs europäischen 
Ländern strukturierte Fragebögen (sogenannte 
PROMs) für die Verwendung in zukünftigen 
Therapiestudien geeicht. Die teilnehmenden 
Kinder und Jugendlichen werden mittels zweier 
Fragebögen mit vorgegebenen Antwortoptionen 

zu ihren Symptomen im Alltag und ihrer sehbe-
zogenen Lebensqualität befragt. Diese Befra-
gungen können bequem online durchgeführt 
werden und dauern jeweils nicht länger als 
30 Minuten. Jede/r Teilnehmende erhält eine 
Aufwandsentschädigung von 25  Euro. Eine 
Kontaktaufnahme mit dem Studienteam ist 
unter seemylife@ukbonn.de oder telefonisch 
unter 0228/287-10629 möglich.

Aufgrund unserer aktuellen Herausforde-
rungen bei der Rekrutierung dieser vergleichs-
weise kleinen Gruppe von Betroffenen ist das 
Studienteam für jegliche Unterstützung und 
eine Bekanntmachung bei Kindern und Jugend-
lichen mit einer Sehbehinderung äußerst 
dankbar.
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