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Die altersabhingige Makuladege-
neration (AMD) ist die primare Ursa-
che fiir den Verlust des zentralen Se-
hens im hoheren Lebensalter. Sie

hat in den zuriickliegenden Jahren
groB3e Aufmerksamkeit in der medizi-
nischen Grundlagenforschung gefun-
den, jedoch sind die Therapiemdg-
lichkeiten weiterhin deutlich be-
grenzt. Aus diesem Grunde spielt die
psychosoziale Dimension im Sinne
der psychischen Auswirkungen, des
Disease-Managements und der ko-
gnitiv-emotionalen Unterstiitzung
bei der AMD eine herausragende Rol-
le. In diesem Beitrag werden vor dem
Hintergrund der allgemeinen psy-
chologischen Forschung zu Sehein-
schrankungen im Alter die bisherigen
Befunde zur Lebensqualitatsfor-
schung bei AMD zusammengetragen
und im Hinblick auf ihre Praxisimpli-
kationen bewertet.

Allgemeiner Hintergrund

AMD ist die primére Ursache fiir den
Verlust des zentralen Sehens und betrifft
v. a. dltere Menschen, und zwar etwa je-
de 5. Person im Alter zwischen 65 und
74 Jahren und jede 3. Person jenseits von
75 Jahren (z. B.[18]). Epidemiologische
Feldstudien zur Verbreitung der AMD
in Deutschland in der Gemeinde bzw. in
Heimen sind uns nicht bekannt - ein lei-
der weiterhin bestehender Forschungs-
mangel. Sie stellt wahrscheinlich auch in
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Alten- und Pflegeheimen die Hauptursa-
che der dort in etwa 20% auftretenden be-
deutsamen Seheinschrankungen dar [40].
Prognosen bis zum Jahr 2030 gehen da-
von aus, dass es in Deutschland im Ver-
gleich zu heute etwa ein Drittel mehr blin-
de Menschen (mit Blindheit als schwerster
Behinderung) geben wird [23]. Die Zahl
der Neuerblindungen, die 2003 bei knapp
10.000 lag, wird fiir 2030 auf ca. 16.000
geschitzt, was einer Zunahme um 60%
entspricht. Die meisten dieser Neuerblin-
dungen (ca. 40%) werden voraussichtlich
durch AMD verursacht werden.
Obgleich sich durch die jiingsten Er-
folge der medizinischen Grundlagen-
forschung die Behandlungschancen der
AMD deutlich verbessert haben, steht der
grofSere Teil der betroffenen élteren Men-
schen vor der Aufgabe, mit der Krankheit
leben zu lernen. Wie weiter unten noch in
grofierem Detail ausgefithrt wird, geht da-
bei - dhnlich wie schwerwiegende Sehsto-
rungen ganz allgemein — die AMD mit be-
deutsamen Verlusten in der Alltagskom-
petenz und -gestaltung einher, die wie-
derum mit emotionalen Verlusten (er-
hohte Depressivitit, erniedrigtes subjek-
tives Wohlbefinden, zumindest Teilverlust
des Erlebens von ,,Lebenskontrolle®) ver-
bunden sind (z. B. [10, 11]). So gehort es
zu den Paradoxien der demographischen
Veranderungen, dass auf der einen Seite
der Anteil der Hochaltrigen stetig wichst,
ja, Hochaltrige heute das am starksten
wachsende Bevolkerungssegment darstel-
len, auf der anderen Seite aber die ,,Ver-

letzlichkeit des Alters“ durch den Anstieg
von chronischen Erkrankungen wie AMD
und der damit einher gehenden Lebens-
qualitdtsverluste das schone (bereits in
den 1950er Jahren kreierte) Diktum der
amerikanischen Gerontologischen Ge-
sellschaft des ,,Add Life to Years, not just
Years to Life“ deutlich relativieren. Auch
muss man sehen, dass lingst eine Gene-
ration von ,,neuen” Alteren auf die gesell-
schaftliche Bithne getreten ist, deren An-
spruch und verbliebene Fihigkeiten dahin
gehen, im hoheren Lebensalter noch ein-
mal neue Interessen in den unterschied-
lichsten Bereichen zu entwickeln und
nicht zuletzt die heute gegebenen Mobi-
litatsmoglichkeiten so weit wie moglich
auszuschopfen. Die dazu zentralen Kom-
petenzen des Lesens und der allgemeinen
Alltagsfunktionalitit werden nun durch
die AMD in Frage gestellt.

© Psychosoziale
Versorgungsangebote fiir AMD-
Patienten in der Flache fehlen

In der alltdglichen Therapie- und Reha-
bilitationssituation sind deshalb in ihrer
emotionalen Anpassung bedrohte Altere
mit AMD sowie hilfesuchende Angehori-
ge hiufig anzutreffen, jedoch fehlt es an
entsprechenden Versorgungsangeboten
in der Flache. Einiges spricht dafiir, dass
durch die bestehende psychosoziale Un-
terversorgung der AMD-Patienten/in-
nen neue Kosten (z. B. Psychopharma-
ka, Drehtiireffekte) entstehen, die deut-
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lich iiber den Kosten eines effizienten
und professionellen psychosozialen Be-
ratungsangebots liegen [16]. Vor diesem
Hintergrund sollen im Folgenden die we-
sentliche Befunde zur Lebensqualitit bei
AMD sowie der bisherigen psychosozi-
alen Interventionsforschung zusammen-
gefasst werden.

Zum Konzept von Lebensqualitat
bei Sehbeeintrichtigung im Alter

Das Konzept der Lebensqualitat hat in
den zuriickliegenden 2 Jahrzehnten eine
bemerkenswerten Aufstieg auch im Be-
reich der somatischen und psychischen
Erkrankungen erfahren, jedoch sind die
Definitionen dessen, was als Lebensqua-
litdt zu verstehen ist, bislang hochst un-
terschiedlich. Aus diesem Grunde ist es
wichtig, bei einem Rekurs auf das Kon-
zept der Lebensqualitét die eigene Sicht-
weise deutlich zu explizieren. Wir bezie-
hen uns dabei auf ein Konzept des ,,gu-
ten Lebens im Alter®, das bereits im Jahre
1983 von dem amerikanischen Gerontolo-
gen M. Powell Lawton vorgeschlagen wur-
de (B Abb. 1). Aus Sicht von Lawton [24]
sind es insbesondere vier ,,Kreise“ von Be-
dingungen, die sich in dem Konzept von
Lebensqualitit biindeln: Zum Ersten geht
es um das (nach AMD verbliebene) psy-
chologische Wohlbefinden, wobei eine
kognitive (,Wie bewerte ich meine Be-
finden?“) und eine affektive (,Wie fiihle
ich mich?“) Dimension zu unterscheiden
sind. Diese Aspekte lassen sich heute mit
international standardisierten Verfahren
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Abb. 1 <« Das Lebens-
qualitatsmodell von
Lawton [24]

messen, und sie sind in diesem Sinne ob-
jektiv erfassbar. Zum Zweiten ist die sub-
jektiv wahrgenommene Lebensqualitit zu
berticksichtigen. Hier stehen beispielswei-
se Bewertungen eines Krankheitsgesche-
hens (wie AMD) im Mittelpunkt, etwa
im Sinne von ,,Jetzt ist mein Leben vor-
bei“ oder aber auch ,Jetzt erst recht will
ich gut leben®. Zum Diritten ist der um-
fassende Bereich der Verhaltenskompe-
tenz zu thematisieren, der eine Reihe von
Einzelaspekten anspricht, v. a. die (nach
AMD verbliebenen) Alltagsfihigkeiten,
die Freizeitgestaltung, aber in einem er-
weiterten Verstdndnis von Verhaltens-
kompetenz auch kognitive Leistungsfa-
higkeit, Sturzgefahrdungen, das Erleben
und die Ausiibung von Kontrolle, das Er-
leben von Abhingigkeit/Unabhangigkeit
sowie ,,Rollenkompetenzen® (z. B. Aus-
iibung der Grof3elternrolle).

© Lebensqualitit muss
auch bei AMD-Patienten
mehrdimensional
betrachtet werden

Schliefllich geht es viertens um die Rol-
le der objektiven Umweltbedingungen in
Gestalt der vorhandenen sozialen Beziige
und Netzwerke und der Gegebenheiten
der rdumlich-infrastrukturellen Um-
welt (z. B. Wohnbedingungen). Natiirlich
spielen all diese Aspekte in enger Weise
zusammen, jedoch ist jhre Trennung ein
analytisch hilfreiches Instrument, um Le-
bensqualitdt (auch) bei AMD besser ver-
stehen zu kénnen. Wir méchten nun die-

se Unterscheidung nutzen, um die zentra-
len Befunde der Literatur zu Lebensquali-
tat bei AMD darzustellen.

Lebensqualitat bei altersab-
hangiger Makuladegeneration:
Was wissen wir?

Die psychosozialen Auswirkungen von
Seheinschrankungen im Alter ganz all-
gemein sowie von AMD im Besonderen
haben in den letzten Jahren substanziel-
le Forschungsaufmerksamkeit v. a. in der
Alternspsychologie, der Gerontologie, der
wissenschaftlichen Ergotherapie sowie in
der Disease-Management Forschung ge-
funden. Die vorhandene Evidenz ist zwi-
schenzeitlich auch mehrfach im Uberblick
dargestellt worden, so in den Arbeiten von
Burmedi et al. [10, 11] und in der aktuell
wohl umfassendsten Weise von Mitchell
und Bradley [26].

Psychologisches Wohlbefinden

Durch die Brille des Lebensqualitétskon-
zepts von Lawton [24] gesehen, steht in
der bisherigen Forschung in Bezug auf das
psychologische Wohlbefinden die mit AMD
einhergehende Depressivitit im Vor-
dergrund. Recht konsistent ist in Quer-
schnitts- und Longitudinalstudien gefun-
den worden, dass AMD-Patienten eine ge-
geniiber der Allgemeinbevolkerung deut-
lich erhohte Depressivitétsrate aufwei-
sen [4, 20]. AMD liegt dabei etwa in jener
Depressivitatsratenmarge, wie sie auch bei
anderen schwerwiegenden Erkrankungen
wie Karzinom oder HIV beobachtet wur-
de. Die Erklarung fiir die deutlich erhohte
Depressivitat bei AMD ist multifaktiori-
ell zu sehen. Es handelt sich wahrschein-
lich um ein Konglomerat des Erlebens von
verlorenen bzw. reduzierten Alltagskom-
petenzen (hiufig v. a des Lesens), der un-
terminierten Zukunftshoffnungen (,,Ich
wire noch so gerne gereist®), der fiir das
hohe Alter typischen Erfahrung der Mul-
timorbiditat (,Nun auch noch das, als ob
ich nicht schon genug hitte®), der ent-
tduschten Therapieerwartungen (,,Ich
dachte, die kriegen das wieder hin, aber
es hat alles nichts gebracht®) und der Er-
fahrung von Abhéngigkeit, Autonomie-
verlust und Zweifel am eigenen Selbst
(»Ich bin kein leistungsfahiger Mensch
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mehr®). Wichtig ist ferner, dass Depres-
sivitdt (auch) bei AMD vielfiltige wei-
tere Auswirkungen besitzt: Vernachlassi-
gung der verbliebenen Handlungs- und
Erlebensméglichkeiten, Riickzug aus so-
zialen Kreisen, Erschwerung von Rehabi-
litationsmoglichkeiten und der effizienten
Hilfsmittelnutzung und Erhéhung des Su-
izidrisikos [26]. Auch scheint sich Depres-
sion selbst wieder auf die Sehfdhigkeit
auszuwirken, denn Rovner et al. [31] fan-
den auch nach Kontrolle anderer Bedin-
gungen noch einen eigenstidndigen Effekt
von Depressivitit auf die Sehleistung. Al-
lerdings ist auch darauf hinzuweisen, dass
die tiberwiegende Zahl der AMD-Betrof-
fenen es schaftt, eine gute psychosoziale
Anpassung und ein relativ hohes kogni-
tiv-affektives Wohlbefinden zu bewahren.
Dies fithrt zu der auch unter praktischen
(z. B. Pravention) Gesichtspunkten rele-
vanten Fragen der Risiko- und Schutzfak-
toren fiir psychologisches Wohlbefinden
bei AMD. Nach unseren Studien [42, 43]
spielt in diesem Zusammenhang der Um-
gang mit Lebenszielen eine bedeutsame
Rolle: Jene AMD-Patienten, welche in der
Lage sind, die weiterhin erreichbaren Ziele
(z. B. sich eine relativ hohe Selbstandigkeit
im Nahumfeld bewahren) nachhaltig zu
verfolgen und sich gleichzeitig von nicht
mehr oder nur mit grofitem Aufwand
erreichbaren Lebenszielen (z. B. weiter-
hin Fernreisen zu unternehmen) zu 16-
sen, stehen in langsschnittlicher Betrach-
tung héufig psychosozial besser da, denn
sie tiberfordern nicht sich selbst und ihre
Angehorigen durch unrealistische Erwar-
tungen. Auch optimale Rehabilitation und
effiziente Hilfsmittelnutzung wirken sich
positiv auf Depressivitdt aus [19], denn sie
starken das fiir die psychosoziale Anpas-
sung bedeutsame Wissen tiber wiederer-
langte Autonomie, das allgemein fiir Al-
tere von grofler Bedeutung ist. Wir selbst
haben ferner gefunden, dass die Dauer
seit Diagnose eine bedeutsame Ressource
fir psychische Adaptation darstellt: Nach-
dem v. a. positive Affekte in den ersten
Monaten nach der Diagnose ,,in den Kel-
ler gehen®, kommt es nach etwa 2 Jahren
zu einem Erholungs- und Gewohnungsef-
fekt im Sinne der Wiedergewinnung posi-
tiven Erlebens [34]. Mit anderen Worten:
Viele Altere schaffen es nach einer emo-
tional schwierigen ersten Phase nach Er-
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Lebensqualitat bei Seheinschrankung im Alter.
Das Beispiel altersabhangige Makuladegeneration

Zusammenfassung

Die altersabhangige Makuladegeration
(AMD) besitzt erhebliche Auswirkungen auf
die psychosoziale Lebensqualitat. Die mitt-
lerweile recht umfassend vorliegende For-
schungsliteratur hierzu zeigt beispielswei-

se eine Erhohung der Depressionsrate sowie
substanzielle Verluste in Alltagskompetenzen
bei AMD-Patienten. Allerdings sind die in-
terindividuellen Unterschiede in diesen Aus-
wirkungen groB, und ein Teil der Erkldrung
dafiir liegt im unterschiedlichen Umgang mit
Bindungen an bzw. Lésungen von Lebens-
zielen. Der mit den negativen Lebensquali-

tétsauswirkungen einhergehende psychoso-
ziale Unterstiitzungsbedarf wird allerdings
bislang kaum gedeckt. Dabei zeigen eine Rei-
he von Studien, dass erfolgreiche Interventi-
onen selbst bei hochaltrigen Patienten mdg-
lich sind. An dieser Stelle besteht heute we-
niger ein Erkenntnis-, denn ein Umsetzungs-
und Implementierungsproblem.

Schliisselworter

Altersabhéngige Makuladegeneration -
Lebensqualitat - Wohlbefinden - Psychosozi-
ale Intervention

Quality of life by limited vision in old age.
The example of age-related macula degeneration

Abstract

Age-related macula degeneration (AMD) is
accompanied by considerable consequenc-
es regarding the psychosocial quality of life.
A considerable body of research literature
now indicates, for instance, an increased rate
of depression and substantial loss of every-
day capabilities in AMD patients. However, in-
ter-individual differences are large and part
of the explanation lies in differences in the
ability to cope with and detach oneself from
aims in life. The negative impact of AMD on
the qualify of life is associated with a need for

psychosocial support, but this need is bare-
ly met at present. A series of studies never-
theless supports the view that successful in-
tervention is possible even with very old pa-
tients. In this respect the problems at present
have less to do with recognition than with
application and implementation.

Keywords

Age-related macula degeneration - Quality of
life - Well-being - Psychosocial intervention
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Abb. 2 A Verlauf von Alltagsfunktionalitat bei 90 AMD-Patienten {iber 1 Jahr hinweg Verlauf von All-
tagsfunktionalitdt bei 90 AMD-Patienten tiber 1 Jahr hinweg. (ADL: grundlegende Aktivitdten des tag-
lichen Lebens; IADL: Instrumentelle Aktivitdten des taglichen Lebens. T1 und T2: Hauptmesszeitpunkte
zu Beginn der Studie und nach einem Jahr. /7-/3: Interim-Messzeitpunkte alle 3 Monate. Z-Standardi-
sierung mit Mittelwert 0 und Standardabweichung 1. Geringere Werte indizieren héhere Beeintrach-

tigung)

halt der Diagnose AMD durchaus, zu ei-
ner positive getonten Lebensqualitit zu-
riickzufinden.

© AMD schriinkt Lebensqualitiit
auf unterschiedlichen
Ebenen ein

Allerdings ist dadurch, dass es sich in der
Regel um hochaltrige Personen handelt,
das Eintreten zusatzlicher Belastungen
durch andere Erkrankungen oder die Er-
fahrung von Verwitwung wahrscheinlich,
was auf lange Sicht die zumindest teilwei-
se wiedererlangte Lebensqualitit erneut in
Frage stellen kann. In diesem Zusammen-
hang sei schliellich auch auf die Bedeu-
tung der Diagnosevermittlung von AMD
als einer fiir die Betroffenen hoch bedeut-
samen sozialen Situation hingewiesen.
In einer englischen Studie mit tiber 1400
AMD-Patienten [27] hatten 54% den sub-
jektiven Eindruck, ihr behandelnder Arzt
habe kein Interesse an ihrer Person und
41% waren mit der diagnostischen Kon-
sultation insgesamt unzufrieden.

Subjektiv wahrgenommene
Lebensqualitat

Hier ist der generell in der alternspsycho-
logischen Sehschadigungsforschung im-
mer wieder berichtete Befund von Bedeu-
tung, dass der objektive Grad der Sehein-
schrankung (in der Regel operationali-
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siert anhand der Sehschirfe) nur gering-
fiigig mit der kognitiv-emotionalen An-
passung korreliert ist [10, 11]. Wichtig ist
hingegen die subjektiv erfahrene bzw. be-
wertete Sehleistung, die in vielen Studien
relativ hoch mit dem subjektiven Wohl-
befinden assoziiert ist (z. B. [35]). In der
klinischen Praxis kommt es deshalb nicht
selten vor, dass auch objektiv unter erheb-
lichen Sehverlusten leidende Patienten
subjektiv eine hohe Zufriedenheit berich-
ten und z. B. mit der Aussage ,,Da habe
ich doch im Leben schon ganz anderes hin-
ter mich gebrachtimponieren. Subjektive
Bewertungen haben sich allgemein in der
psychologischen Bewiltigungsforschung
als ein entscheidender ,, Trigger® dafiir he-
rausgestellt, welche Reaktionsweisen auf
chronische Erkrankungen ins Auge ge-
fasst bzw. dann auch umgesetzt werden
[17]. Insgesamt scheint es so zu sein, dass
jene Sehbeeintrichtigten, denen es ge-
lingt, ein Erleben von Handlungsfihigkeit
und Kontrolle zu bewahren, auch ihre Le-
benssituation im Ganzen positiver erfah-
ren [22]. Hier sind speziell jene Patienten
gemeint, die im Sinne von Gewinnen auf
das ,noch” oder - nach der ophthalmo-
logischen Rehabilitation — ,,wieder Mog-
liche abheben und die Bedeutung der ein-
getretenen Verluste subjektiv eher nied-
rig gewichten. Auch scheint es eine be-
deutsame Untergruppen von AMD-Pa-
tienten zu geben, bei denen Vermeidung
und Nicht-wahrhaben-Wollen eine effek-

tive Strategie darstellt, um ein relatives
Hochstmaf’ an Lebensqualitit zu sichern.
Solche Befunde zeigen auch, dass die sub-
jektiv wahrgenommene Lebensqualitit
bei AMD immer vor dem Hintergrund
der bisherigen Biographie, von Person-
lichkeitsfaktoren und lebenslang gewach-
senen Wertmafistiben zu sehen ist.

Verhaltenskompetenz

Ein deutlicher Verlust in unterschied-
lichen Bereichen der Alltagsfunktionalitit
stellt wohl das anhand einer Vielfalt unter-
schiedlicher Instrumente am umfassends-
ten untersuchte und am besten bestitigte
Ergebnis der psychosozialen AMD-Litera-
tur dar [10, 11, 26]. Die Betroffenen leiden
v. a. darunter, was ihnen nunmehr nicht
mehr oder nur noch schwer méglich ist,
jedoch ihr ganzes Leben selbstverstdnd-
lich moglich war und, im sozialen Ver-
gleich, auch vielen anderen Alteren wei-
terhin moglich ist. Die in Folge des Seh-
verlusts eintretenden Alltagskompeten-
zeinschrankungen sind dabei in stérke-
rem Maf3e in den komplexeren, sog. ins-
trumentellen Aktivititen des alltdglichen
Lebens (z. B. Nutzung offentlicher Ver-
kehrsmittel, Erledigung von Bankange-
legenheiten) als in den basalen Aktivi-
taten (z. B. Mahlzeiteneinnahme) zu be-
obachten bzw. sie treten auch in diesen
frither zutage [47]. In @ Abb. 2 wird ge-
zeigt, dass wahrend einer 1-jahrigen Un-
tersuchung von 9o AMD-Patienten im
Durchschnittsalter von 79,5 Jahren zum
ersten Messzeitpunkt mit Messungen der
Alltagskompetenz nach 3, 6, 9 und 12 Mo-
naten die Fahigkeit zur Ausiibung spezi-
ell der instrumentellen Aktivitaten (IA-
DL) um fast eine halbe Standardabwei-
chung, jene der basalen Aktivititen etwa
um eine viertel Standardabweichung zu-
riickgeht [44].

Weitere Befunde unterstreichen, dass
Sehbeeintrachtigung im Vergleich zu an-
deren chronischen Erkrankungen (z. B.
Horverlust, Diabetes) die alltagsprak-
tischen Fertigkeiten in starkerer Weise
einschrinkt 39, 47]. Ebenso kommt es zu
Verlusten in der Freizeitgestaltung (z. B.
[30]) und in der Ausiibung von bedeut-
samen Rollen wie der eines pflegenden
Angehorigen fiir andere Personen [36].
So leiden Betroffene haufig sehr darunter,



wenn sie ihr Streben nach Unterstiitzung
eines hilfe- oder pflegebediirftigen An-
gehorigen nicht mehr addquat umsetzen
kénnen und moglicherweise andere Hil-
feformen organisieren miissen. Zusam-
menhénge zwischen AMD und kognitiven
Leistungseinbuf3en sind bislang erst wenig
untersucht worden, jedoch scheinen sie -
ahnlich wie dies fiir Sehverluste generell
gilt - im statistischen Assoziationssinn
nur maflig stark ausgepréigt zu sein [38].
Hier eroffnen sich allerdings faszinieren-
de Moglichkeiten der Einsichtnahme in
Alternsprozesse in einem umfassenden
Sinne, bei denen mit hoher Wahrschein-
lichkeit zentralnervose und an den Endor-
ganen agierende alterskorrelierte Verdn-
derungen in der visuellen Sensorik und
zentralnervose Prozesse mit Relevanz fiir
Informationsverarbeitung ineinander ver-
schrankt sind [1, 43].

Objektive Umweltbedingungen

Die Verfiigbarkeit von familidrer und au-
Berfamilidrer sozialer Unterstiitzung -
insbesondere emotionaler Unterstiitzung
durch Freunde - ist allgemein bedeutsam
fiir die Bewiltigung von Seheinschran-
kungen im Alter [29, 25]. Dieser Befund
lasst sich wahrscheinlich auch gut auf
AMD-Patienten iibertragen. Dabei ist es
vor dem Hintergrund des hohen Anteils
an alleinlebenden Alteren wichtig zu er-
wihnen, dass in den Studien von Rein-
hardt et al. auflerfamilidre soziale Netz-
werke einen eigenstindigen Anteil an der
Bewahrung von Lebensqualitt aufwie-
sen. Familidre Beziehungen besitzen hin-
gegen haufig ein groferes Konfliktpoten-
zial und bisweilen ist bei familidren Be-
zugspersonen eine Tendenz zur Uberfiir-
sorglichkeit festzustellen, was auf Dauer
moglicherweise durch die Ubernahme
eigentlich noch moglicher Handlungen
zu unnétigen Kompetenzverlusten durch
»non use“ bzw. fehlende Ubung fithren
kann [41]. Mit anderen Worten: Auch au-
Berfamilidre, nicht nur familidre soziale
Netzwerke sind ein hilfreicher Faktor im
Umgang mit der AMD, und diese aufler-
familidren Kontakte unterstiitzen biswei-
len die Aufrechterhaltung von Selbststan-
digkeit besser als manchmal zur Uber-
versorgung neigende familidre Bezugs-
personen. Objektive Wohnbedingungen

stellen eine weitere bedeutsame Kontext-
variable dar: Altere mit Sehverlust, die in
ungeeigneten Wohnungen (z. B. schlech-
te Lichtverhéltnisse, schwer nutzbare Kii-
chen- und Badelemente) lebten, wiesen
in der Studie von Wahl et al. [47] eine
niedrigere Alltagskompetenz auf als ver-
gleichbare Betroffene in gut angepassten
Wohnungen, und die Verbesserung in
ungiinstigen Wohnmerkmalen (speziell
den Lichtverhiltnissen) fithrt nach der
kontrollierten Interventionsstudie von
Brunnstrém et al. [9] zu einer insgesamt
hoheren Lebensqualitit. Damit sind wir
bei der Frage angelangt, ob und wie sys-
tematische Verbesserungen der Lebens-
qualitdt von AMD-Patienten durch psy-
chosoziale Interventionen erzielt werden
kénnen.

Gezielte Verbesserung der
Lebensqualitat bei AMD: Befunde
von Studien mit psychosozialen
Interventionskomponenten

Eine systematische Literaturanalyse mit-
tels Google, PsychInfo, Pubmed und Sco-
pus mit den Suchbegriffen Age-related Ma-
cular Degeneration, Psychosocial Interven-
tion und Self-management, erganzt durch
eine manuelle Suche, erbringt insgesamt 15
Studien. Folgende Studienmerkmale ver-
dienen Erwahnung (8 Tab. 1; wir bezie-
hen noch weitere Studienmerkmale ein):
== Obgleich auf der einen Seite die An-
zahl der bisherigen Studien nicht un-
erheblich ist, handelt es sich auf der
anderen Seite bei etwa der Hilfte um
kleine bzw. als pilotartig deklarierte
Studien (mit n<7o), was die vorlie-
gende Evidenz einschréinkt.
== Die vorliegenden Studien entsprechen
iiberwiegend dem Design von rando-
mized controlled trials, was wiederum
die Evidenz stérkt.
== Die Studien sind bislang im Wesent-
lichen von 3 Arbeitsgruppen durch-
gefithrt worden (Arbeitsgruppe um
Brody in den USA, um Dahlin-Iva-
noff/Eklund in Schweden und um
Birk/Kémmerer/Wahl in Deutsch-
land), was die Bandbreite der Evidenz
etwas begrenzt.
== Es wurden zumeist hoheraltrige
Gruppen von AMD-Patienten jen-
seits von im Mittel 78 Jahren einbezo-

Hier steht eine Anzeige.

@ Springer
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riiert zwischen 3 und 8 Wochen mit
in der Regel 1-2 Sitzungen von etwa

1-2 h pro Woche.
== Bei den Trainern handelt es sich pri-

gen, was auch zeigt, dass solche Inter-
ventionen tiberhaupt méglich sind.
Gruppenanwendungen mit 5-10 Teil-
nehmern pro Gruppe. Die Dauer va-
mér um trainierte Berater, Psycholo-
gen, Ergotherapeuten, Low-Vision-

== Die eingesetzten Interventionspro-
gramme basieren tiberwiegend auf

Experten und Laien von AMD-Verei-

nigungen.

Psychosoziale Interventionen bei

AMD-Patienten sind eine hilfreiche
Erganzung der opthalmologischen

Behandlung.

Wir verzichten hier auf eine weitere Dis-
kussion der Grenzen von Literatur-Re-
views wie etwa das Filedrawer-Problem,
d. h., nicht erfolgreiche Studien bleiben
haufig in der Schublade und werden nicht

3
>

publiziert. Die Befundlage ist insgesamt er-
mutigend, denn grofiere wie kleinere Stu-
dien haben relativ konsistent positive Ef-
fekte im Hinblick auf Lebensqualitatsin-
dikatoren wie Depressivitit, emotionalen
Stress und Alltagsfunktionalitit gefunden.
Die Gruppensituation scheint aus verschie-
denen Griinden besonders hilfreich zu
sein (siehe auch qualitative Befunde [13]),
so etwa im Sinne des Erlebens von ,,Ich ha-
be nicht alleine Probleme mit der AMD"

im Sinne des Modell-Lernens und der Er-

dung. Die positiven Effekte verschwanden

fahrung von Wertschitzung und Zuwen-
in 2 Studien allerdings wieder bei Follow-
ups, wobei einmal eine individualisierte
Intervention zu Hause [32], zum anderen
eine Kurzintervention [45] eingesetzt wur-
de. Insgesamt scheinen derzeit bei vorsich-

schiedlich ausgeprégten Lern-, Trainings-
und Problemlésekomponenten von 5-
8 Wochen Dauer mit 1 Sitzung von etwa
2 h pro Woche in etwa vergleichbar posi-
tive Wirkungen im Hinblick auf eine Ver-
besserung der Lebensqualitéit bzw. der Ver-

tiger Interpretation der vorhandenen Evi-
denz Gruppeninterventionen mit unter-

meidung ihrer Verschlechterung zu besit-
zen. Nicht tibersehen werden darf aller-
d. h. auch die Beratung und Unterstiitzung

dings bei diesen Interventionen die ,,Fami-
liendynamik® der Erfahrung einer AMD,
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von Familienangehorigen sollte Teil eines
umfassenden psychosozialen Angebots fiir
AMD-Patienten sein [37].

Schliefilich gibt es erste gesundheits-
okonomische Daten, welche die Kostenef-
fizienz derartiger Programme gegeniiber
der Standardbehandlung bzw. dem Feh-
len eines psychosozialen Versorgungsan-
gebots unterstiitzen [16].

Fazit fiir die Praxis

AMD ist eine chronische Erkrankung mit
weitreichenden psychosozialen Anpas-
sungsanforderungen fiir die Betroffenen
und ihre Angehoérigen. Erhohte Depres-
sivitdt und Verluste in der Alltagsfunktio-
nalitdt sind die,, Leitsymptome” einer be-
reits eingetretenen Lebensqualitatsmin-
derung. Sie miissen friihzeitig erkannt
werden und diese Sensibilitét fiir die Le-
bensqualitatsbelange von AMD-Patien-
ten muss bereits mit der Diagnosestel-
lung einsetzen. Neben dem gut gesicher-
ten Wissen zu den erheblichen psycho-
sozialen Belastungen, die mit AMD ein-
hergehen, existiert heute auch eine subs-
tanzielle Evidenz dahingehend, dass ins-
besondere Gruppeninterventionen ein
hilfreiches Werkzeug sind, um die ge-
minderte Lebensqualitdt wieder zu er-
hohen bzw. zu stabilisieren. Hier besteht
im Grunde kein wirkliches Erkenntnis-
problem mehr, auch wenn zu fordern ist,
dass wir in Deutschland die Evidenz mit
2-3 groBeren randomisierten Studien
verbessern miissen. Wohl aber besteht
ein Umsetzungsproblem. Wo in Deutsch-
land, an welchen Kliniken oder in wel-
chen anderen Versorgungskontexten
sind psychosozial orientierte AMD-Pro-
gramme heute installiert und, falls exis-
tierend, in ihrer Finanzierung dauerhaft
gesichert? Eines diirfte in jedem Fall klar
sein: Eine psychosoziale Regelversor-
gung der AMD existiert praktisch nicht.
Lobliche Ausnahmen bestatigen die Re-
gel des Mangelzustands.
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