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1. Einleitung

Die altersabhangige Makuladegeneration (AMD) ist die haufigste Augenkrankheit im
Alter, die eine Sehbehinderung zur Folge hat. Durch eine Seheinschrankung, die erst
im Alter auftritt, kann ein alterer Mensch die unterschiedlichsten Alltagsaktivitaten
plotzlich nicht mehr ausfuhren. Er kann beispielsweise die Zeitung nicht mehr lesen,
die Telefonnummern nicht mehr entziffern, einen abgefallenen Knopf nicht mehr an-
nahen oder Gesichter von Bekannten nicht mehr erkennen. Die AMD wirkt sich auf
das Verhalten, aber auch auf die psychische Befindlichkeit und auf die Emotionen
aus. Das Leben seinen Winschen gemass zu fuhren wird schwieriger, die Gte der
Lebensqualitat ist bedroht.

Die AMD ist die Augenkrankheit im Alter — den alteren Menschen, die von ihr betrof-
fen sind, wird der Fokus dieser Arbeit gewidmet.

Eine AMD bringt unwiderrufliche Einschrankungen mit sich. Sie ist bis heute medizi-
nisch nur in den allerwenigsten Féllen behandelbar. Aber gerade der altere Mensch
hat auch ausgepragte Fahigkeiten, sich trotz Einschrankungen an eine neue Le-
benssituation anzupassen oder diese so neu zu gestalten, dass sie die Erfullung von
Lebenswiinschen und -zielen trotzdem ermdglicht.

Low Vision-Rehabilitation kann diese Lebensgestaltung von sehbehinderten Men-
schen férdern und begleiten.

Was ist Low Vision-Rehabilitation? Low Vision-Rehabilitation beschatftigt sich mit
sehbehinderten Menschen jeden Alters. Sie setzt dort an, wo Seheinschrankungen
nicht mehr medizinisch geheilt oder optisch korrigiert werden kénnen und wo die
sehbedingten Schwierigkeiten in der Alltagsbewaltigung und die psychosozialen
Auswirkungen der Sehbehinderung die Lebensqualitat des betroffenen Menschen
einschrankt oder bedroht.

In der Schweiz ist Low Vision-Rehabilitation erst seit etwas mehr als 20 Jahren be-
kannt. Durch die vom Schweizerischen Zentralverein fur das Blindenwesen SZB re-
gelmassig durchgefuhrten Lehrgéange fir Rehabilitationsfachkrafte und durch die
Bemuhungen der verschiedensten Institutionen besteht heute aber bereits ein fla-
chendeckendes Angebot an Rehabilitationsangeboten fiir sehbehinderte und blinde
Menschen in der Schweiz, das europaweit am dichtesten sein durfte. Diese Ange-
bote sind allerdings unterschiedlich, vielfaltig und nicht spezifisch ausgerichtet auf
altere Menschen mit AMD. Altersabhangige Seheinschrankungen und im Speziellen
die AMD sind jedoch so verbreitet, dass spezifische Rehabilitationskonzepte not-
wendig und gerechtfertigt waren (s. auch Wahren-Kriiger, 2004). Diese sollten nicht
nur auf Praxiserfahrung und individuellen Kompetenzen griinden, sondern ebenso
konsequent Forschungsbefunde integrieren.

Mit der vorliegenden Thesis werden unterschiedliche Ziele verfolgt:

Die wesentlichen AMD-bedingten Einschréankungen der verschiedenen visuellen
Funktionen und der Bewaltigung der Alltagsaktivitdten werden beschrieben.

Die durch eine AMD ausgeldsten psychosozialen Anpassungsprozesse werden
im Kontext eines Konzeptes der Lebensqualitat erortert.



Theoretische Grundlagen und bereits vorhandene und eigene empirische For-

schungsbefunde zur Thematik ,AMD und Low Vision-Rehabilitation“ werden so
zusammengestellt, dass daraus fundierte, bedarfsgerechte Rehabilitationskon-
zepte abgeleitet werden kdénnen auf dem Hintergrund eines breiten Begriffsver-
stéandnisses von Low Vision-Rehabilitation.

Intendiert wird ebenfalls die Forderung einer theoriegeleiteten Low Vision-
Rehabilitation in der konkreten Anwendung aber auch in der kontinuierlichen
Qualitatskontrolle.

Durch die besondere Beachtung des Assessment-Prozesses, also der Definie-
rung der Ausgangslage fiur Low Vision-Interventionen, werden Instrumente und
Methoden diskutiert, die nicht nur eine gezielte Rehabilitationsplanung ermaégli-
chen, sondern auch eine fundierte Beurteilung der Rehabilitationswirkung unter-
stutzen sollen.

Ebenfalls werden dadurch Grundlagen erarbeitet, die der Ausarbeitung und Uber-
prufung von Ausbildungskonzepten fur Low Vision Fachkrafte, die sich mit alteren
Menschen mit AMD beschaftigen werden, dienen sollen.

Indirekt, aber als Ubergeordnetes Ziel, soll diese Arbeit schliesslich die Lebens-
qualitat alterer Menschen mit AMD optimieren.

In der Thesis wird ein Uberblick tiber die Grundlagen zur AMD gegeben. Die fur die
Thematik relevanten visuellen Funktionen werden vorgestellt und einige bisherige
Forschungsbefunde zur AMD werden zusammengetragen.

Das theoretische Rahmenkonzept beschaftigt sich mit Konstrukten der Lebensqua-
litat, mit Gedanken zu psychosozialen Anpassungsprozessen und mit zentralen
ethischen Fragestellungen.

In der eigenen Studie werden mittels umfassender Assessments spezifische Daten
aus verschiedenen Bereichen (visuelle Funktionen, Alltagsbewaltigung usw.) ge-
sammelt und die Ergebnisse mit einem besonderen Augenmerk auf der psychosozi-
alen Anpassung an die Sehbehinderung diskutiert.

Schliesslich wird auch Bezug genommen auf die spezifische Funktion des Ophthal-
mologen® fiir den Low Vision-Rehabilitationsprozess.

L Wir benitzen im Text die in der Umgangssprache gebrauchliche, mannliche oder weibliche Bezeich-
nung, schliessen damit aber ausdriicklich die jeweils andere Geschlechtsform mit ein.



2. Wesentliche Elemente der AMD und Begriffsbestimmungen

Einfuhrend werden einige wesentliche medizinische und psychologische Grundlagen
zur AMD erortert.

Es wird auch auf Pravalenzraten Bezug genommen, die belegen sollen, dass die
AMD fur die Gesellschaft eine nicht zu unterschatzende gesundheitspolitische Her-
ausforderung ist.

Der Begriff der Low Vision-Rehabilitation bedarf einiger Erlauterungen, weil er aus-
serhalb des Fachbereiches wenig bekannt ist. Ebenfalls wird das Verstandnis des
Begriffs des Assessments in diesem Teil dargestellt.

Medizinische Grundlagen zur AMD

Bei der AMD ist der zentrale Bereich (Makulabereich mit Fovea und Foveola) der
Netzhaut (Retina) betroffen und fuhrt zu einer starken Verminderung der zentralen
Sehscharfe (Visus) und zu einem zentralen Gesichtsfeldausfall (Zentralskotom).
Beim Sehvorgang dringt Licht durch die optischen Medien (Hornhaut, Vorderkam-
mer, Linse, Hinterkammer, Glaskorper) des Auges bis zur Netzhaut vor. Die Netz-
haut hat die Funktion, dieses Licht aufzunehmen und in Nervensignale umzuwan-
deln. Die Photorezeptoren (Stabchen und Zapfen) in der Netzhaut sind die Schalt-
stellen fur den Sehprozess. Die ,gesehenen” Informationen werden durch den Seh-
nerv in die verschiedenen flr das Sehen zustandigen Gehirnareale weitergeleitet und
werden schliesslich zu ,wahrnehmbaren® und damit ,verarbeitbaren“ Informationen.
Vereinfacht lasst sich dieser Vorgang auch vergleichen mit der Fotografie, wo wir ein
Linsensystem des Fotoapparates (analog optische Medien des Auges), einen Film
oder eine Speicherkarte (analog Netzhaut) und ein Fotolabor oder ein Bildbearbei-
tungsprogramm (analog Gehirn) haben. Nur die Makula resp. im klinischen Sprach-
gebrauch die Fovea und die Foveola, ermdglicht scharfes Sehen. Der makulare
Netzhautbereich mit den dichtgedrangten Zapfen ist verantwortlich fur das visuelle
Auflésungsvermdégen. Diese visuelle Funktion ist massgebend fur das Unterschei-
denkdnnen von Details (z.B. Offnungswinkel bei Sehzeichen) und von feinen Kon-
trast- und Farbdifferenzen. Dank der Makula kdnnen Texte in normaler Schriftgrosse
gelesen oder Nuancen in Gesichtsausdricken erkannt werden. Ausserhalb der Ma-
kula, in der Peripherie der Netzhaut, liegen Photorezeptoren, die Stabchen, die u.a.
fur das Sehen von Bewegungen oder das Sehen in der Dammerung und in der Nacht
zustandig sind. Diese Rezeptoren sind von einer AMD nicht betroffen.

.Die Netzhaut macht, wie alle Ubrigen Organe, im Laufe des Lebens einen Alte-
rungsprozess durch: Die Anzahl der Sinnes- und Nervenzellen nimmt, auch beim
Gesunden, langsam ab. (...) Der Ubergang von normalen Alterserscheinungen zu
pathologischen (krankhaften) Veranderungen ist fliessend. Bei einem Teil der alteren
Menschen kommt es namlich zu einer starkeren Veranderung der Makula, die unter
Umstanden zu schweren Sehstorungen fihren kann* (Flammer, 2000, S.302). Bei
den krankhaften, altersabhangigen Veranderungen der Makula, eben der AMD, wird
im Wesentlichen unterschieden zwischen der trockenen und der feuchten Form der
AMD. Die weitaus haufigste Form, die trockene AMD, schreitet in der Regel schlei-
chend, langsam fort, mit der stetigen Abnahme zentraler Sehfunktionen. Die periphe-
ren Sehleistungen bleiben altersgemass hingegen intakt. Die feuchte Form der AMD
hat, im Gegensatz zur trockenen, haufig einen schnellen, fir den Patienten dramati-
schen Verlauf und kann innert Wochen zu einer erheblichen Reduktion des Sehver-



maogens fuhren. Zusatzlich kdnnen bei dieser Form stark stérende Verzerrungen
(Metamorphopsien) auftreten.

Es treten auch ,Mischformen®“ der AMD auf, d.h., bei einem Auge wird die trockene
Form diagnostiziert, beim anderen die feuchte. Es kommt zudem vor, dass eine tro-
ckene Form in eine feuchte tGbergeht und umgekehrt.

Eine Besonderheit der AMD stellt sicher auch die Tatsache dar, dass diese Krankheit
keine korperlichen Schmerzen verursacht und dass sie von aussen auch nicht sicht-
bar ist. Vor allem im Zusammenhang mit der trockenen AMD ist der progrediente,
unsichtbare und nicht schmerzhafte Verlauf ein bedeutender Aspekt sowohl fir die
Diagnostik wie auch fur die potentiellen Interventionsmassnahmen.

Im Unterschied zu anderen Krankheiten des alternden Auges wie z.B. dem Glaukom
oder der Katarakt gibt es bis heute nur sehr beschrankte medizinische Moglichkeiten
fur die Therapie der AMD. FUr die trockene Form stehen bislang tberhaupt keine
medizinischen Therapien zur Verfiigung. Fur die feuchte Form der AMD existieren je
nach Krankheitskonstellation therapeutische Moglichkeiten, die in gewissen Féallen
eine Stabilisierung des Krankheitsverlaufes und im besten Falle sogar eine Besse-
rung der Visusleistung ermoglichen kdnnen. Mit der Injektion von Anti-VEGF Medi-
kamenten (Lucentis, Avastin) besteht erstmals fiir eine kleine Gruppe von AMD Pati-
enten eine positive Prognose.

Weil bei der AMD die Umwandlung des Lichtes in Nervenimpulse und eben nicht die
Optik des Auges gestort ist, kdnnen die Folgen der AMD optisch nicht korrigiert wer-
den. Dieser Sachverhalt ist fir Betroffene und ihr Umfeld erfahrungsgemaéass schwie-
rig zu verstehen und wird von ophthalmologischer Seite unterstrichen durch die Aus-
serung ,Eine Brille nitzt nichts!”. Dass diese Aussage nur beschrénkt richtig ist, ist
fur den Low Vision-Rehabilitationsverlauf von Bedeutung und wird in der Folge auch
erlautert.

Eine weitere Besonderheit der AMD besteht darin, dass die Ursachen der Krankheit
nicht bekannt sind. Man kennt die pathophysiologischen Prozesse der AMD, aber
man weiss noch wenig tber die Ursachen dieser Augenkrankheit. Genetische Fakto-
ren spielen eine Rolle. Als Risikofaktoren gelten zudem Rauchen (Thornton et al.,
2005), erhohte Blutfette und Vitaminmangel. Eine schadigende Wirkung kann auch
der erhdhten Lichtexposition zugeschrieben werden (Flammer, 2000). Nicht zu wis-
sen, warum man eine bestimmte Krankheit hat und dementsprechend weder pro-
phylaktische noch therapeutische Perspektiven zu haben, tragt weiter bei zur beson-
deren Situation von alteren Menschen mit AMD. Die Fragen, was man anders hatte
machen und was eine AMD hétte verhindern kdnnen, bleiben weitgehend unbeant-
wortet.

Pravalenzraten der AMD

Die Pravalenzraten der AMD sind eindrtcklich. ,Die altersbedingte Makuladegenera-
tion (AMD) ist die haufigste Ursache fur eine wesentliche Einschrankung des Sehens
in der Schweiz und anderen industrialisierten Landern. Die Haufigkeit steigt mit zu-
nehmendem Lebensalter. Bei den 60-Jahrigen findet sich eine frihe AMD in ca. 5—
10%, bei den 85-Jahrigen dagegen weisen schon rund die Halfte der Menschen An-
zeichen fur eine AMD auf* (Helbig, 2004, S. 23). Auch wenn die Datenlage zur Pra-
valenz weltweit unterschiedlich und nicht ganz einfach vergleichbar ist, ist die AMD



mit all ihren Konsequenzen und besonders auch mit Blick auf die demografische
Entwicklung von Bedeutung fir die Gerontologie und stellt sicher eine grosse, ge-
sundheitspolitische Herausforderung fur die Zukunft dar. ,Man kann Uberspitzt sa-
gen, dass fast jeder Mensch eine AMD bekommt, wenn er alt genug wird“ (Flammer,
2000, S.306). Weitere Hinweise zu Pravalenzraten sind u.a. zu finden in Tesch-
Romer und Wahl (1996), Wahren-Kruger (2004), Hogg und Chakravarthy (2006)
oder in Mitchell und Bradley (2006).

AMD ist bezuglich Pravalenz vor allem ein Problem alter und sehr alter Frauen, von
denen ein grosser Teil in Einpersonenhaushalten lebt (Wahl, 2004).

Es ist auch zu erwahnen, dass Seheinschrankungen im Alter haufig nicht alleine auf-
treten, sondern dass z.B. Horeinbussen, Gehbeeintrachtigungen oder andere Ein-
schrankungen gleichzeitig vorhanden und dass folgerichtig kompensatorische Még-
lichkeiten eingeschrankt sind. An dieser Stelle ist aus gerontologischer Perspektive
aber gerade auch auf die starke Subjektivitat des gesundheitlichen Wohlbefindens im
Sinne des ,Paradoxon des Wohlbefindens* hinzuweisen (s. Perrig-Chiello 1997,
Hopflinger & Stuckelberger, 1999). Diese Subjektivitat einerseits und die objektiven
Gegebenheiten andererseits bedingen eine multidimensionale und individualisierte
Forschungsperspektive.

Einschrankungen des Sehens aus psychologischer Sich t

Schlechter zu sehen im Alter ist ,normal®, ,ontime* (Wahl & Oswald, 1996, S.130),
oder anders gesagt: Wenn das Lesen ohne Lesebrille schwierig wird, merkt man
vielleicht zum ersten Mal, dass man alt wird. Die Presbyopie oder Alterssichtigkeit
(altersbedingter Verlust des Naheinstellungsvermdgens der Augen) gilt als ein un-
triigliches Zeichen fur das Alterwerden. Die Auswirkungen einer AMD werden im
Anfangsstadium haufig bloss mit dem ublichen Altern konnotiert, d.h., es scheint
normal zu sein, auch damit zurecht kommen zu mussen (Wahl, 2004).

.Der Augenarzt hat mir gesagt, eine Brille niitze nichts, man kénne nichts machen,
aber wenigstens werde man nicht blind, nur das Lesen werde immer schwieriger
oder sogar unmoglich. Schuld an der Krankheit sei vor allem das Alter..." Solche und
ahnliche Aussagen sind typisch fur altere Menschen mit AMD und zeigen im Grunde
eine tendenziell deprimierende Ausgangslage. Sehverlust wird bereits in der Vor-
stellung als extrem angstauslosend beschrieben (Tesch-Rémer & Wahl, 1996) und
gilt beim konkreten Erleben als emotional sehr belastend. ,Ich habe schon viel erlebt
und durchmachen mussen in meinem Leben, aber jetzt so schlecht zu sehen ist fir
mich das Schlimmste.” Die AMD hat einen unmittelbaren Einfluss auf die Lebens-
qualitat alterer Menschen, und die individuelle Auseinandersetzung mit dem einge-
schrankten Sehvermégen kann zu einem bestimmenden Lebensthema werden.

Der Sehsinn ist ein dominanter Sinn — ein ganz wesentlicher Teil der Informations-
aufnahme erfolgt Gber den visuellen Kanal. Der Sehsinn ist der primére Zugang zur
raumlich-dinglichen Umwelt. Dadurch dass die visuellen Funktionseinbussen mit zu-
nehmender AMD massive Einschrankungen bei der Umweltwahrnehmung, der All-
tagsbewaltigung und gleichzeitig auch erhebliche psychosoziale Konsequenzen nach
sich ziehen, werden von den betroffenen alteren Menschen enorme Anpassungs-
leistungen abverlangt. Sowohl aus der entwicklungspsychologischen wie auch aus
der 6kopsychologischen Perspektive heraus muss das Leben neu organisiert und
gestaltet werden (Wahl & Oswald, 1998).



Bevor eingegangen wird auf zwei zentrale Begriffsbestimmungen sollen einige vom
Autor gesammelte Aussagen von Frauen mit AMD die ,Vielfalt* der psychischen Be-
findlichkeiten noch etwas illustrieren.

~Wissen Sie, wenn man jung ist hat man viel Energie, man hat verschiedene
Génge, die man einlegen kann. Wird man alter, dann dreht der Motor nicht mehr
so schnell, zwischendurch stockt er oder dreht im Leerlauf. Es ist darum umso
wichtiger, wenn man sich geistig noch beschaftigen, fordern kann. Eigentlich
sollte man aber abtreten kénnen, wenn man diese und jene Gebresten hat im
Alter. Schliesslich habe ich ja das Leben gelebt.” (85-jahrig)

.Im Fruhling hatte ich grésste Schwierigkeiten. Ich wusste nicht mehr was ich ma-
chen sollte. Ich konnte gar nicht glauben, dass man nichts machen kann. Es ist
schrecklich, wenn man nichts mehr machen kann. Ich habe soviel gehandarbei-
tet. Wenigstens das Wichtigste mdchte ich wieder selber machen kénnen.“ (70-
jahrig)

.Etwas Schlimmeres als nicht mehr sehen kdnnen gibt es ja gar nicht!* (88-jahrig)

.Die Jungen sagen mir immer, ich sei so positiv. Das muss man sein. Das war ich
aber immer schon. Ich sage mir jeden Abend, du kannst ja die Augen schliessen
und einschlafen und es tut nicht einmal weh.” (90-jahrig)

~Ja manchmal verleidet mir das alles wie kaltes Kraut. Ist ja zum Davonlaufen! Ist
ja zum Kotzen, das ist ja kompliziert!" (79-jahrig)

.Ich nehme alles nicht mehr so tragisch, friilher habe ich noch viel geweint, heute
kann ich das nicht mehr. Es geht mir trotz der schlechten Augen relativ gut.” (79-
jahrig)

Low Vision-Rehabilitation

Low Vision ist eine Bezeichnung fir reduzierte Sehfunktionen, die weder durch me-
dizinisch-therapeutische Interventionen noch optisch durch konventionelle Glaser
oder Kontaktlinsen verbessert werden konnen. Bekannt in der Forschungsliteratur ist
der Begriff ,Low Vision" seit den spaten 50-er Jahren des vorigen Jahrhunderts
(Barraga, 1996).

Low Vision liegt zwischen ,normal“ Sehen und Blindheit. Im klinischen Gebrauch wird
Low Vision haufig reduziert auf die Funktionen Sehscharfe und Gesichtsfeld. Wie in
Abbildung 1 ersichtlich, bezieht sich die WHO beispielsweise auf eine Klassifikation,
die auf der Sehscharfe basiert. Hier verbirgt sich nicht nur die Problematik der Redu-
zierung auf eine Funktion, sondern auch noch diejenige der Bedeutung von Blindheit.
Mit einer Sehscharfe von 0.04 wird zwar im juristischen Sinne fir die Anspruchsbe-
rechtigung von Leistungen von ,Blindheit* oder ,legal blindness” gesprochen, im All-
tagssprachgebrauch sollte diese Sehleistung jedoch als hochgradige Sehschadigung
(Profound Visual Impairment, International Classification of Disabilities ICD-9-CM)
bezeichnet werden. Die Wortwahl ist im Kontext der AMD wichtig. Die Bemerkung
.Bei der AMD kann man nichts machen, Sie sehen schlecht, aber blind werden Sie
sicher nicht!* gehért zu den Standardaussagen der Ophthalmologen im Diagnosege-
spréach und scheint fir die Patienten von zentraler Bedeutung fur die Zukunftsper-
spektive zu sein. Diese Aussage setzt grundsatzlich ein implizites Verstandnis von
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»Schlecht sehen” und von ,blind“ voraus. Das Verstandnis dieser Begriffe scheint
mehr subjektiv und kulturell gepragt, als dass es sich auf objektive Kriterien beziehen
wirde.

In dieser Studie wird beziglich der verschiedenen méglichen Klassifikationen von
Krankheiten, bzw. Funktionen Bezug genommen zur fur den klinischen Gebrauch
modifizierten ICD-9-CM (Clinical Modification of ICD-9). Dabei wird analog des ICF-
(»Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit®,
WHO, 2005) Sprachgebrauchs der Begriff der (Seh-)Schadigung benuitzt im Sinne
der Beeintrachtigung der (Seh-)Funktion.
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Abbildung 1: Low Vision Klassifikationen (Colenbrander, 2003, S.127)

Nebst der Sehschérfe und dem Gesichtsfeld sind im Begriff Low Vision aber auch
andere visuelle und okulare Funktionen wie z.B. die Kontrastempfindlichkeit, die
Adaptationsfahigkeit (hell-dunkel, dunkel-hell Anpassung), die Farbwahrnehmung,
die Blendempfindlichkeit oder die Augenbeweglichkeit (Faye, 1984) zu bertcksichti-
gen. Ferner ist in der Auseinandersetzung mit der Thematik alterer Menschen mit
AMD die Differenzierung zwischen der in einer Standardumgebung bestmoglichen
Sehleistungsfahigkeit und der im Alltag tatsachlich umsetzbaren Sehleistung zu be-
achten.

Der Begriff Low Vision-Rehabilitation wird nicht einheitlich verwendet. In dieser Arbeit
werden unter Low Vision-Rehabilitation allgemeine Interventionskonzepte und
-methoden verstanden, welche eine optimale Ausnitzung des vorhandenen Sehpo-
tentials sehbehinderter Menschen zum Ziel haben und eine Verbesserung der Seh-
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leistung bewirken sollen. Voraussetzung ist eine optimale medizinische und optische
Grundversorgung. Low Vision-Rehabilitation wird aber nicht nur im engeren Sinne im
Zusammenhang mit vergréssernden Sehhilfen und der Férderung von spezifischen
Sehstrategien definiert, sondern im erweiterten Sinne mit samtlichen Massnahmen
zur Forderung des Sehpotentiales auch im Kontext von ,Orientierung und Mobilitat"
und ,lebenspraktischen Fertigkeiten®. So hat Low Vision-Rehabilitation mit alteren
sehbehinderten Menschen die Erhaltung und Férderung sowohl des funktionellen
Sehvermdgens wie auch der Selbstandigkeit bei den taglichen Aktivitaten und der
grosstmaglichen Partizipation am gesellschaftlichen Leben zum Ziel, unter Bertck-
sichtigung der Personlichkeit des Betroffenen, seiner Ressourcen und Bedurfnisse
und seiner aktuellen Umweltbedingungen. Individuelle Anpassungsprozesse an die
Einschrankungen und notwendige Kontextmassnahmen sind zu unterstttzen, Ent-
wicklungs- und Sinnfindungsprozesse zu fordern (Sutter, 2006, b). Low Vision-Reha-
bilitation soll die Lebensqualitat von Menschen mit einer Sehbehinderung fordern!

Die Low Vision-Rehabilitation ist in der Schweiz 1984 eingefiihrt worden, gehort also
zu den jungeren Zweigen der Rehabilitation. In den skandinavischen Landern ist Low
Vision-Rehabilitation bereits in den 60er-Jahren entwickelt und verbreitet worden.
Die Rehabilitationskonzepte der einzelnen Institutionen in der Schweiz sind wie ein-
leitend bereits erwahnt nicht einheitlich oder, wie es Mitchell und Bradley (2006,
S.11) analog fir Grossbritannien formulieren, mehr oder weniger ,patchy".

In Deutschland wird Low Vision-Rehabilitation vorwiegend in Kliniken durch
Ophthalmologen, Orthoptisten und Augenoptiker betrieben. In der Schweiz hat sich
ein System durchgesetzt mit ambulanten Beratungs- und Rehabilitationsstellen, in
denen sogenannte Low Vision-Trainer, vorwiegend mit ergotherapeutischem oder
(heil-)padagogischem Hintergrund, tatig sind. Die ambulanten Beratungsstellen bie-
ten Low Vision-Rehabilitation in enger Zusammenarbeit mit Ophthalmologen und
spezialisierten Low Vision-Augenoptikern an.

Assessment

Unter dem Begriff Assessment wird der interdisziplinare Prozess der Einschatzung
relevanter Variablen und Phanomene zum Zweck der Bewertung und der nachfol-
genden Rehabilitationsplanung verstanden. Der Prozess beinhaltet zusatzlich zur
Einschéatzung auch die Vermittlung von Erfahrungen, die es betroffenen Personen
ermdglichen, selbstverantwortliche Entscheidungen zu treffen beziglich anzustre-
bender Rehabilitationsziele.

Relevante Variablen sind im organischen, funktionellen, psychischen, affektiven, so-
zialen und materiellen Bereich zu definieren (Gunzelmann & Oswald, 2005). Die Ein-
schatzung der Variablen bezieht sich auf zwei Komponenten: Einerseits geht es um
die ,objektive” Beurteilung der Einschrdnkungen und Potentiale, andererseits um die
Einschéatzung der subjektiven Bedeutung und Relevanz dieser Variablen (Massof et
al., 2007). ,, Dabei ist es wichtig zu wissen, wie die alteren Menschen selber ihre
Probleme und Ressourcen definieren und gewichten, und welche Ziele sie selber
damit verbinden. Auch das Einbeziehen ethischer Aspekte gehdort mit zur Synthese*
(Stuck, 2000, S. 298). Das Assessmentverfahren ist demzufolge auch mit einer an-
gemessenen individuellen Komponente zu gestalten.

Das Assessment ist Ausgangslage fur die Ausldésung von Entwicklungs- und fur die
Unterstitzung von Sinnfindungsprozessen, die begleitend zu einer rein funktionellen
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Rehabilitation nicht vernachlassigt werden sollen (Wahl & Tesch-Rémer, 1996). Das
bedingt nebst der Einschatzung der Ausgangslage (Abklarung) eben auch die Ver-
mittlung von neuen, unbekannten Erfahrungen, die es élteren Menschen mit AMD
ermadglichen, ihr persdnliches Rehabilitationspotential einschatzen und das Assess-
mentverfahren als aktiven und nicht als passiv-erleidenden Prozess erleben zu kén-
nen. Im Assessmentverfahren werden also bereits Methoden angewendet, die Uber
die blosse Abklarung und Einschéatzung hinausgehen und wesentlichen motivieren-
den Charakter haben.

Das Low Vision-Assessment ermoglicht die Formulierung des Rehabilitationsplanes.
Der individuelle Rehabilitationsplan ist Ausgangspunkt fir die nachfolgende Low
Vision-Rehabilitation. Dem Begriff des Rehabilitationsplanes kommt in diesem Ver-
standnis derjenige des ,Projet individuel de rééducation” von Griffon (1993) sehr
nahe.

Und schliesslich erlaubt nur ein strukturiertes und préazise dokumentiertes Assess-
mentverfahren eine gezielte, tber die ,Zufriedenheitsbeurteilung* hinausgehende
Einschéatzung der Rehabilitationswirkung. Das Assessment soll demzufolge so gut
als moglich den Gutekriterien der Objektivitat, Reliabilitat und Validitat entsprechen
(Gunzelmann & Oswald, 2005).

Rehabilitationszuftihrung
Assessment <------ -

Rehabilitationsplan
mit:

Rehabilitationsziel
(Vereinbarung)
und
Rehabilitationsstrategie
(Methoden, Vorgehen)

Rehabilitation
(Massnahmen)

Evaluation -------- J
(Riickkopplungsprozess)

Abbildung 2: Rehabilitationsprozess
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3. Fur die Low Vision-Rehabilitation relevante visuelle
Funktionen und Prifmethoden im Zusammenhang der AMD

In der ICF sind die Funktionen des Sehens im Kapitel b210 aufgelistet (ICF, 2005, S.
60-61). Es sind Funktionen, die die Sehschéarfe, das Gesichtsfeld und die Qualitat
(Lichtempfindung, Farbsehvermdgen, Kontrastempfindung, visuelle Bildqualitat) des
Sehvermdgens betreffen. In der Low Vision-Rehabilitation werden weder anatomi-
sche Strukturen noch physiologische Funktionen des Sehapparates gepruft, aber
alltagsbezogene Sehfunktionen werden sehr differenziert erfasst.

Im Folgenden werden die fur die AMD relevanten visuellen Funktionen detailliert dar-
gestellt. Diese Erlauterungen dienen als Grundlage fir die Anwendung der Untersu-
chungsinstrumente und -methoden in der eigenen Studie. Sie sind hilfreich fur das
Verstandnis der bekannten AMD Forschungsbefunde.

Sehschéarfe — Fernvisus

Die Sehschérfe ist das Auflésungsvermdgen des Auges und wird mit der Visuspri-
fung ermittelt. Die Sehschérfe fur entfernte Objekte wird als Fernvisus (FV) bezeich-
net.

In der Forschungsliteratur findet man an verschiedensten Stellen bestétigt, dass der
Fernvisus u.a. kaum mit subjektiven Aspekten der Lebensqualitat oder mit Schwierig-
keiten in der Alltagsbewaltigung korreliert (s. Ba&ckmann, 2000, Brody et al., 2001,
Burmedi et al., 2002, a, Hogg & Chakravarthy, 2006, Nilsson & Nilsson, 1994).
Trotzdem gehort der Fernvisus zu den wichtigen Messungen der Low Vision-Rehabi-
litation. Warum ist das trotz der beschrankten Aussagekraft so?

Der Fernvisus ist der einzige quantitative Wert bezuglich des Sehens, der kulturell
breit verankert ist. Der Fernvisus ist fur viele praktisch auch der einzige Bezugspunkt,
um sich mit anderen vergleichen (,Mein Nachbar sieht ja noch 20% mehr als ich,
aber er beklagt sich andauernd.”) oder um die Verdnderung des Sehvermdogens ein-
ordnen zu kénnen (,Ich sehe nur noch 10%, vor einem Jahr waren es noch 20%.").
Falschlicherweise wird zwar meistens mit %-Werten kommuniziert (sogar unter
Fachpersonen!), aber dieser Wert wird wenigstens verstanden und erleichtert die
Kommunikation Uber das Sehen.

Der Visuswert wird — nebst dem Gesichtsfeld — auch fur gesetzliche Bestimmungen
herangezogen (z.B. bezuglich der Fahrberechtigung oder des Anspruches auf Versi-
cherungsleistungen).

Medizinisch-ophthalmologische und andere Studien beziehen sich in ihren Aussagen
bezuglich Funktion des Sehens fast ausschliesslich auf die Visusprifung. Als Bei-
spiel sei die Studie von Marsiske et al. (1996) erwahnt, die auf den Daten der Berli-
ner Altersstudie (BASE) basiert. Dies erstaunt, wenn man bedenkt, dass der Visus-
wert eine, wie bereits erwéhnt, doch eher beschrankte Alltagsrelevanz hat.

In der Ophthalmologie wird der Visuswert in erster Linie fir die Verlaufskontrolle ein-
gesetzt und vielleicht auch als hauptsachliches Kriterium fir die Rehabilitationszufih-
rung.

Selbst in dieser Arbeit wird ein Bezug hergestellt zum Fernvisus Uber die visusab-
hangige WHO Klassifikation der ICD-9-CM. D.h., Low Vision-Rehabilitation definiert
sich u.a. auch selber Uber den Visuswert.
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Visusprifungen sind in maximalem Kontrast gehalten. In Alltagssituationen sind
solch hohe Kontraste jedoch praktisch nirgends anzutreffen. Beim Visustest geht es
um die Erkennung von Einzelzeichen (alleine oder in Gruppen angeordnet), und ge-
messen wird die maximale Sehleistungsfahigkeit in einer moéglichst standardisierten
Testumgebung und nicht die alltagsbezogene Sehleistung, in der Aufmerksamkeit,
Ermudung, Motivation, Seherfahrung usw. eine Rolle spielen.

Fur die Low Vision-Rehabilitation ist die binokulare (beidédugige) Prifung genauso
wichtig wie die monokulare. ,Functional vision, however, is binocular vision* (Co-
lenbrander, 2003, S. 120)! Die binokulare Prufung (nicht zu verwechseln mit der
Prufung der Binokularitat) ist insofern relevant, als im Zusammenhang mit der AMD
die Sehleistung beidaugig durchaus besser sein kann (binocular summation, s. Blake
et al., 1981) als die Sehleistung gemessen nur mit dem besseren Auge. Die Erkla-
rung liegt darin, dass zentrale Gesichtsfeldausfalle (Skotome), wie sie bei der AMD
auftreten, gegenseitig je nach Lage kompensiert werden kdénnen. Es ist allerdings
auch madglich, dass die Sehleistung binokular gemessen schlechter ist (binocular in-
hibition, s. Pardhan et al., 1990) als monokular beim besseren Auge. Dies kann dann
der Fall sein, wenn das schlechtere Auge zugleich das Fuhrungsauge (das domi-
nante Auge) ist (s. Kabanarou et al., 2006). Diese Problematik wird im Zusammen-
hang mit dem Fuhrungsauge und dem Messen des Vergrosserungsbedarfes spater
noch einmal erdrtert werden.

Als Testinstrumente werden in der Low Vision-Rehabilitation entweder die SZB-Bai-
ley Testtafel oder die SZB-Landoltringe (SZB-LCS nach Buser) eingesetzt. Die bei-
den Tests sind in einem Kontrast von 0.9 (Michelsonkontrast) gehalten. Die SZB-
Bailey Testtafel eignet sich fir den Gebrauch im stationdren Rahmen (Low Vision-
Beratungsraumlichkeiten, Augenarztpraxis). Die SZB-Landoltringe sind praktisch fur
den mobilen Einsatz, bei den Versuchspersonen zu Hause oder als Erganzung zur
Einschéatzung des Einflusses von Crowding-Effekten, auf die spater noch eingegan-
gen wird.
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Abbildung 3: SZB-Bailey Abbildung 4: SZB-Landoltringe nach Buser

Sowohl die Bailey Testtafel wie die SZB-Landoltringe ermdglichen eine dem Seh-
vermogen adaquate Testdistanz. Die Tests mussen also nicht in einer vorgeschrie-
benen Distanz gemacht werden, sondern kdnnen der Sehleistung der Versuchsper-
son angepasst werden. Dadurch lassen sich die ophthalmologisch nach wie vor ver-
breiteten Bezeichnungen wie ,Fingerzahlen* oder ,Handbewegungen” vermeiden
und mit Visuswerten quantifizieren. Die Erfahrung zeigt, dass es hilfreich ist, auch
eine noch so kleine Sehleistung zu bestimmen. Es macht deshalb Sinn, einen Visus
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von z.B. 0.04 nicht mit ,blind" gleichzusetzen, sondern mit hochgradiger Sehscha-
digung, die fur den Alltag meistens noch eine nutzbare Sehleistung bedeutet.

Der Fernvisus ist ein Schwellenwert und Ausdruck fur die maximale Sehleistungsfa-
higkeit. Als Abbruchkriterium gilt bei der Bailey Tafel das korrekte Erkennen von min-
destens 3 von 5 Sehzeichen der kleinstmdglichen Sehzeichenlinie, bei den SZB-
Landoltringen das dreimalige korrekte Erkennen der Lage der Landoltring-Offung in
der Testdistanz x und das zweimalige Nicht-Erkennen in der Testdistanz >x.

Sehschéarfe — Nahvisus

Als wichtige Erganzung zum Fernvisus, der sich, wie das Wort schon sagt, auf die
Ferne bezieht, ist der Nahvisus (NV) eine Messung fur den Nahbereich. Beide Werte
sind relevant fur die Beurteilung der funktionellen Sehleistung. Von Seite der alteren
Person mit AMD wird das héaufig etwa wie folgt ausgedruckt: ,Wissen Sie, in die
Ferne, da sehe ich noch ganz gut, aber Schwierigkeiten habe ich mit den kleinen,
feinen Dingen in der Nahe*. Obwohl Fernvisus und Nahvisus durchaus im gleichen
Wertebereich liegen kdnnen, ist die subjektive Bedeutung der beiden Werte in dem
Masse unterschiedlich, in dem auch diese beiden Sehdistanzen von ganz unter-
schiedlicher subjektiver Bedeutung sein kénnen. Fir altere Menschen mit einge-
schrankter Mobilitat ist die Sehdistanz des ,Greifraumes* bedeutsam. Es kann aber
auch die TV-Distanz sein oder die Ferndistanz (z.B. fur sehr reisefreudige Men-
schen).
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Abbildung 5: SZB-Nahsehprobe Abbildung 6: Lesen mit Addition in
verkirzter Lesedistanz (Blankennagel, 1996,
S.190)

Mit einer AMD ist es haufig nicht moglich, den Nahvisus in der Soll-Testdistanz von
32 cm zu messen, weil in dieser Distanz regelmassig auch die grosste Textzeile nicht
gelesen werden kann. Es ist in der Folge nétig, die Lesedistanz so weit zu verkirzen,
dass mindestens Nahvisus 0.32 gelesen wird. Die Verkirzung der Lesedistanz setzt
die Anpassung der optischen Nahkorrektur voraus. Fur die korrekte Messung mit
optisch scharfem Netzhautbild ist die Addition (optischer Begriff; Zusatz zu Fernkor-
rektur far die Nahe) Voraussetzung.
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Addition und korrekte Lesedistanz berechnen sich folgendermassen:

1. Messen der notwendigen Vergrésserung fir das Lesen von Texten in normaler
Schriftgrosse (Test zum Messen des Vergrosserungsbedarfes, VB)

2. Ermittelte Vergrosserung multipliziert mit 4 ergibt die Addition (in Dioptrien)

3. 100 dividiert durch die Addition ergibt die Lesedistanz in cm

Bei alteren Menschen mit AMD kann die Akkomodation vernachlassigt werden. Unter
Akkomodation wird in diesem Zusammenhang die Einstellfahigkeit der Augenlinse
verstanden, die im Alter gegen Null geht (s. Duane Kurve in Berke & Miinschke,
1996, S. 149) resp. bei operierter Katarakt nicht vorhanden ist. Die Addition wird
schrittweise aufgebaut (Additionsaufbau) nach dem Prinzip ,Vergrésserung durch
Nahernehmen®. Weil je nach Vergrésserungsbedarf auch sehr kurze Lesedistanzen
notig sind (z.B. Vergrosserungsbedarf 4x 6 cm, 8x 3 cm), braucht das Lesen
resp. Sehen in diesen sehr kurzen Distanzen Gewdhnung und Ubung.

Der Additionsaufbau ist in der Low Vision-Rehabilitation eine verbreitete Methode,
um das Lesen oder allgemeiner das ,Erkennenkdnnen von Details” in der Néhe zu
ermoglichen. Abbildung 6 dirfte spontan bei einer Mehrheit Reaktionen hervorrufen
wie ,So kann man doch nicht lesen!* oder ,Das schadet ja den Augen!* In der Low
Vision-Rehabilitation sind diese spezifischen, stereotypen Ausserungen richtig zu
stellen. Es ist sowohl auf der kognitiven wie auch auf der emotionalen Ebene zu zei-
gen, dass das Sehen in extrem kurzen Distanzen weder unmdglich noch schéadlich
ist.

Parallel dazu wird mit der Verkurzung der Sehdistanz auf den weit verbreiteten
Wunsch nach einer Brille, die die Probleme der AMD lésen soll, Bezug genommen.
.Konnen Sie mir nicht einfach eine starkere Brille verschreiben, damit ich wieder le-
sen kann wie friher?* Das Wissen, dass die AMD im Grunde nicht ein Problem der
Optik des Auges ist, sondern der reduzierten Netzhautfunktion, ist Voraussetzung fur
das Verstehen, dass es nicht moglich ist, bei vorhandenem Vergrésserungsbedarf
mit einer starkeren Lesebrille im gewohnten Leseabstand das Lesen wieder zu er-
maoglichen.

Analog zum Fernvisus ist auch der Nahvisus ein Schwellenwert. D.h. wiederum, es
wird derjenige Wert angegeben, der mit maximaler Anstrengung noch gelesen wer-
den kann. Die SZB-Nahsehprobe ist aufgebaut auf Lesetexten und nicht auf Einzel-
zeichen. Fur altere Menschen ist dieser Test angemessen, auch wenn die Leseerfah-
rung und die Lesefertigkeit zusatzliche Einflussfaktoren darstellen und zu kontrollie-
ren resp. zu beurteilen sind.

SZB-Test zum Messen des Vergrésserungsbedarfs

Wie noch gezeigt werden wird, hat die Aktivitat des Lesens fiur altere Menschen eine
besondere Bedeutung. Mit dem SZB-Test zum Messen des Vergrésserungsbedarfs
(VB) steht ein Instrument zur Verfiigung, das fur die Low Vision-Rehabilitation von
zentraler Bedeutung ist. Mit dem Vergrdosserungsbedarf wird im Unterschied zum
Nahvisus (mit Text) die alltagsrelevante Leseleistung und nicht die maximale Lese-
leistungsfahigkeit eingeschéatzt. Der Vergrosserungsbedarf gibt Information zur Ver-
grosserung, die notig ist, damit Texte in normaler Schriftgrosse so bequem, so flies-
send und so genau als mdglich gelesen werden konnen. Der Vergrésserungsbedarf

17



beinhaltet folgerichtig auch eine funktionelle Reserve fur das kurzfristige Lesen von
Texten, die kleiner als Zeitungsdruckgrosse sind (s. Colenbrander, 2003).

'_: SZB-Test zum Messen des Vergrsserungsbedarfs SZB-Test zum Messen des Vergrosserungsbedarfs
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Abbildung 7: SZB-Test zum Messen des Vergrosserungsbedarfs

Der Test zum Messen des Vergrésserungsbedarfs ist kein Test zum Messen einer
spezifischen visuellen Funktion. Die Funktion des visuellen Auflosungsvermégens ist
nur eine einzelne Komponente der Aktivitat des Lesens. Der Test ist ein Instrument
fur die Beurteilung einer komplexen ,Aktivitat* (im Sinne der ICF) mit verschiedenen
Komponenten wie z.B. diejenigen der Leseerfahrung, der Lesefertigkeit, der kogniti-
ven Verarbeitung etc.. So sollte man in diesem Kontext die vielfach zu hérende Aus-
sage, man werde mit einer AMD nicht blind, man verliere aber die Lesefahigkeit, zu-
mindest kritisch hinterfragen. Verloren geht mit einer AMD wohl nicht die Lesefahig-
keit (als Fertigkeit), sondern erschwert wird eigentlich hauptsachlich der Zugang zum
Lesen, weil der Text wegen fehlender Vergrésserung nicht gelesen werden kann.

Low Contrast Empfindlichkeit

Mit einer AMD ist ebenfalls die Reduktion der Kontrastempfindlichkeit verbunden. Die
Kontrastsensitivitdt nimmt auch bei einer gesunden Retina mit zunehmender Exzent-
rizitat ab, vertikal starker als horizontal (Déruaz, 2006). Durch die Schadigung der
zentralen Retinateile (Foveola, Fovea) ist bei der AMD folgerichtig die Kontrastemp-
findlichkeit vermindert und zwar zusatzlich zur ,normalen* altersabhangigen Reduk-
tion. Bailey (1996) weist aber auch darauf hin, dass die Kontrastempfindlichkeit bei
der AMD im Vergleich zu anderen Augenkrankheiten speziell gekennzeichnet ist
durch eine grosse interindividuelle Streuung.

Der Fernvisus ist wie erwdhnt das gebrauchlichste Testinstrument fiir die Quantifizie-

rung der Sehbeeintrachtigung. Die Messung der Empfindlichkeit fir schwache Kon-
traste (LCS, Low Contrast Sensitivity) scheint jedoch in engerem Zusammenhang zu
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stehen mit sehabhéngigen Einschrankungen in der Alltagsbewaéltigung, besonders
was die Beeintrachtigung der Mobilitat betrifft (Burmedi, 2002,a). Sie ist zudem ein
wichtiger Aspekt vor allem auch im Kontext von neurodegenerativen Erkrankungen
im Alter (Jackson & Owsley, 2003). Umso mehr ist zu bedauern, dass die empirische
Forschung nicht selten den funktionellen Aspekt ausschliesslich auf die Messung des
Fernvisus reduziert (z.B. Brody et al., 2001), was speziell in der medizinischen For-
schung auffallt (z.B. Chopdar et al., 2003, Cleary et al., 2008). Selbstverstandlich
sind auch Ausnahmen zu erwdhnen wie bei Bansback et al. (2007), die fur Kosten-
Nutzen Analysen von AMD Therapien Kontrastempfindlichkeitsprifungen einsetzen.

Mit dem SZB-LCS Test nach Buser und mit der SZB-Bailey Testtafel stehen zwei
einfache Instrumente fir die Beurteilung der Kontrastempfindlichkeit zur Verfiigung.
Diese Testtafeln eignen sich besonders fur sehbehinderte Menschen, im Unterschied
zu anderen Kontrasttesten wie z.B. dem F.A.C.T.® (Functional Acuity Contrast Test)
Test oder den Vistech Tafeln. Mit diesen Tests kdnnen bei sehbehinderten Men-
schen haufig keine Resultate gemessen und entsprechend auch keine Aussagen zur
Kontrastempfindlichkeit gemacht werden (Sutter, 2006,a).

C

Abbildung 8: SZB-Bailey Testtafel Abbildung 9: SZB-LCS Landoltringe
(LCS-Tafel) nach Buser

Sowohl mit dem SZB-LCS Test wie auch mit dem SZB-Bailey Test werden nicht
Kontrastempfindlichkeitskurven bestimmt, sondern zwei Visuswerte miteinander ver-
glichen, namlich der Visuswert im hohen Kontrast (Michelson 0.9) mit demjenigen im
tiefen Kontrast (Michelson 0.1). Die Differenz der beiden Werte wird in Log-Stufen
angegeben. Abbruchkriterien sind dieselben wie bei der Messung des Fernvisus.

Eine in der Low Vision-Rehabilitation gebréauchliche Kategorisierung (s. Christiaen-
Colmez et al., 2005) teilt die Kontrastempfindlichkeit auf Grund der Differenz der bei-
den Visuswerte ein in:

LCS > -4 Log-Stufen Kontrastempfindlichkeit normal
LCS -4 Log-Stufenund -6 Log-Stufen Kontrastempfindlichkeit vermindert
LCS < -6 Log-Stufen Kontrastempfindlichkeit stark vermindert
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Fuhrungsauge

Uns ist keine Forschungsliteratur bekannt zur Thematik der okularen Dominanz resp.
des Fuhrungsauges im Zusammenhang mit AMD. Selbst in detaillierten Review Arti-
keln Gber visuelle Funktionen wie z.B. bei Hogg und Chakravarthy (2006) sind keine
Aussagen dariber zu finden. Einzig in der Studie von Kabanarou et al. (2006) finden
wir die Bemerkung, dass sich das binokulare Sehen bei Patienten mit AMD vom mo-
nokularen unterscheidet und dass dies u.a. auch durch die Augendominanz beein-
flusst wird. In der Low Vision-Rehabilitation ist die Frage des Fuhrungsauges vor al-
lem dann relevant, wenn das Fuhrungsauge das funktionell schlechtere Auge ist.
Das hat nicht zuletzt die Konsequenz, dass bei der Evaluation von vergrossernden
Sehhilfen die Frage der Okklusion (Abdeckung einer Seite) immer miteinbezogen
werden sollte.

Lichtbedarf — Blendempfindlichkeit

Sowohl normale altersabhéangige Verdnderungen des Auges an sich (s. Hilz & Cavo-
nius, 1996) wie auch die spezifische Situation der AMD fihren zu einem erhdhten
resp. verdnderten Lichtbedarf. Menschen mit AMD reagieren sehr sensibel, aber
auch sehr individuell, auf veranderte Lichtverhaltnisse. Die Kontrastsensitivitét bei-
spielsweise nimmt sowohl bei zuwenig Licht als auch bei zuviel Licht ab (Hogg &
Chakravarthy, 2006).

Die Blendempfindlichkeit nimmt mit zunehmendem Alter prinzipiell zu, wie Abbildung
10 zeigt. Aus der Abbildung ist auch ersichtlich, dass mit zunehmendem Alter die fir
viele Funktionen typische Streuung der interindividuellen Werte zunimmt (s. Martin &
Kliegel, 2005). Es ist uns nicht bekannt, wie weit eine AMD explizit die Blendemp-
findlichkeit beeinflusst. Mitchell et al. (2005) kommen aber immerhin zum Schluss,
dass das Ausmass der Blendung bei Menschen mit AMD statistisch nicht mit Vari-
ablen der Lebensqualitat korreliert.

Abbildung 10: Blendung und Lebensalter (Berke & Minschke, 1996, S.110)

Fur die Low Vision-Rehabilitation bedeutsam ist im Kontext von Licht und Blendung
die altersabhangige und zusatzlich durch die AMD verursachte verlangsamte Adap-
tation. Verlangsamt sind sowohl die Hell- wie auch die Dunkeladaptation (Hogg &
Chakravarthy, 2006). Jede Veranderung der Lichtverhaltnisse hat demzufolge die
veranderte Adaptationsfahigkeit zu bertcksichtigen.
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Gesichtsfeld

In der ophthalmologischen Praxis werden Gesichtsfeldmessungen bei AMD weniger
oft durchgefuhrt als z.B. beim Glaukom. Die Diagnostik der AMD geschieht in der
Regel Uber die Ophthalmoskopie, tUber die Fundusphotographie und tber OCT (opti-
sche Koharenztomograhie). Fundusphotographie und OCT dienen ebenfalls der
Verlaufskontrolle. Gesichtsfeldmessungen werden seltener gemacht, weil sie fur die
Diagnostik und fiir den Verlauf der AMD wenig Relevanz haben, im Unterschied z.B.
zur Verlaufskontrolle beim Glaukom. In der Low Vision-Rehabilitation sind einfache
Verfahren wie der Tangent Screen ublich. Mit dieser Gesichtsfeldmessung kdnnen
sowohl absolute wie auch relative Gesichtsfeldausfélle (Skotome) eruiert werden.
Gesichtsfeldmessungen bei zentralen Skotomen kdnnen schwierig sein, weil die Fi-
xation im Prinzip nicht mehr zentral und in vielen Fallen instabil ist (s. Lovie-Kitchin &
Whittaker, 1996). Trotz moglicher Schwierigkeiten konnen Gesichtsfeldmessungen
hilfreich sein, weil im Besonderen nicht wahrgenommene, sogenannte negative
Skotome auf diese Art fur die betroffenen Personen visualisiert und so Erklarungen
fur funktionelle Schwierigkeiten geliefert werden kénnen. Binokulare Gesichtsfeld-
messungen, obwohl im klinischen Alltag praktisch nie durchgeftihrt, sind den mono-
kularen vorzuziehen, weil sie konkretere Aufschliisse im Hinblick auf Alltagsschwie-
rigkeiten zulassen (vor allem im Bereich Lesen). Ganz besonders nutzlich sind Ge-
sichtsfeldmessungen dann, wenn Leseprobleme (reduzierte Lesegeschwindigkeit,
fehlerhaftes Lesen etc.) relativ unabhangig von der Vergrosserung auftreten (Lovie-
Kitchin & Whittaker, 1996).

Veranderungen der visuellen Wahrnehmung bei AMD

Im Zusammenhang mit der Thematik ,Gesichtsfeld und Lesen” ist kurz auf die Ph&-
nomene des Filling-in, der veranderten Raumwahrnehmung und des Crowding Ef-
fekts hinzuweisen.

Beim Filling-in geht es um ein Phdnomen, bei dem ein Umgebungsmuster eine feh-
lende Zone (Skotom) auffiillt oder eine ,stérende” Information Gberdeckt. Ein Beispiel
fur das Auffillen ist auch das Nichtwahrnehmen des blinden Flecks. Beim Filling-in
werden also Gesichtsfeldausfalle ,aufgefillt®, ergénzt, d.h. Ausfalle werden kleiner
wahrgenommen als sie effektiv sind oder sie werden gar nicht wahrgenommen
(Déruaz, 2006, Safran et al., 1999). Fur die Low Vision-Praktiker bedeutet dies auch,
dass ein Skotom mit der Amsler Chart bezuglich effektiver Grésse weniger zuverlas-
sig gemessen werden kann als mit einem Tangent Screen (s. Safran & Landis,
1999). Bei der Amsler Chart wird der Gesichtsfeldausfall kleiner wahrgenommen als
er auf Grund der anatomisch-physiologischen Schadigung objektiv sein musste.

Bei nicht bewusst wahrgenommenen Gesichtfeldausfallen wird von negativen Sko-
tomen gesprochen. Konkret bedeutet dies, dass altere Menschen mit AMD unter
Umstanden ihrer Gesichtsfeldausfalle nicht gewahr werden, zumindest nicht in ihrer
realen Ausdehnung. Folge davon ist eine verdnderte Raumwahrnehmung.

Beim Lesen kann die veranderte raumliche Wahrnehmung z.B. einen der folgenden
.Lesefehler* zur Folge haben:

Itern wird gelesen als Altern
(.ffo.. im Bereich des nicht wahrgenommenen, deshalb negativen Skotoms).
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Diese Veranderung der Raumwahrnehmung kann sich auch auf das Gehen, d.h. die
Mobilitat auswirken. So werden z.B. feine Unterschiede in Strassenbelagen nicht nur
auf Grund des reduzierten Tiefensehens, sondern eben auch wegen der veranderten
Raumwahrnehmung nicht oder weniger wahrgenommen. Die Unsicherheit beim Ge-
hen erhoht sich dadurch.

Crowding (auch: lateral masking, spacial interference, local contour interaction, s.
Battista et al., 2005, Falkenberg et al., 2007) beschreibt den Effekt der ,seitlichen
Uberlappung, Uberdeckung* oder der Trennschwierigkeiten. Buchstaben ausserhalb
der Blickspanne einer Fixation werden ,zusammengedrangt* wahrgenommen. Dieser
Effekt ist typisch fur Zentralskotome und erschwert besonders das flissige Lesen.
Den Crowding Effekt kann man sich etwa so vorstellen:

Gondingelk

(Fixation beim Wortteil ,...ding...", seitliches Quetschen bei den Wortteilen ,Crow..."
und ,....effekt")

Dieser negative Effekt nimmt mit zunehmender Exzentrizitat zu. Der Crowding Effekt
scheint eine plausible Erklarung zu sein fir verlangsamten Lesefluss aber auch fir
maogliche Diskrepanzen zwischen Visuswerten gemessen mit Einzeloptotypen resp.
mit Reihenoptotypen.

Metamorphopsien

Metamorphopsien treten bei der feuchten Form der AMD durch die Pigmentepithe-
labhebung gehauft auf und sind fur Patienten nebst der Abnahme der Sehscharfe
das wichtigste Anzeichen fir eine feuchte AMD. Fir die Definition von Meta-
morphopsien (Bildverzerrungen) wird Bezug genommen auf Sachsenweger (2003,
S.373): , Metamorphopsien sind durch Verlagerung der Sinnesepithelien der Netz-
haut oder zerebral verursachte Verzerrungen im zentralen Gesichtsfeld bedingt.”
Metamorphopsien sind nicht schmerzhaft, jedoch sehr unangenehm.

In der Praxis werden Metamorphopsien mit der Amsler Chart oder durch einfache
Befragung (z.B. ,Sind die Fenstersprossen gerade oder gekrimmt?*) erfasst.

Fixation
Bei einer AMD mit einem Zentralskotom ist die Fixation zu beurteilen.

Beim natirlichen Sehen kommt es zum standigen Wechsel zwischen Blicksprung
(Sakkade) und Fixation (Fischer, 1999). Dieser Vorgang, in der Fachsprache als op-
tomotorischer Zyklus bezeichnet, ist bei der AMD gestort durch die zentralen, retina-
len Beeintrachtigungen in der Fovea und Foveola. Es kommt zu einer exzentrischen
Fixation und/oder zu einer gestérten Fixation.

Bei der exzentrischen Fixation hat eine parazentrale Netzhautstelle die Funktion der
Fovea Ubernommen (Pseudofovea resp. Pseudofoveola). Diese exzentrische Fixa-
tion resp. die exzentrische Blickrichtung ist stabil und wird subjektiv als Richtung ge-
radeaus empfunden (Lang, 2003) (,Wenn meine Frau mich anschaut, dann schaut
sie mir nicht direkt in die Augen. Sie merkt das aber nicht einmal. Die Blickrichtung
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,zielt auf mein linkes Ohr.”). Der zentrale ,Fixationsreflex” ist durch einen exzentri-
schen ,Fixationsreflex” ersetzt worden.

Die folgende Darstellung zeigt die verschiedenen Fixationstypen und illustriert die
Ausdehnung der Foveola, Fovea und Makula. Die Begriffe werden allerdings nicht
immer eindeutig verwendet. ,Im klinischen Sprachgebrauch wird die anatomische
Fovea meist als Makula, die anatomische Foveola als Fovea bezeichnet.” (Sachsen-
weger, 2003, S.248)

Abbildung 11: Fixationstypen (Lang, 2003, S.58)

Bei der Fixationsstorung ist der Vorgang des optomotorischen Zyklus, bei dem In-
formationen aus der Gesichtsfeldperipherie permanent in den Bereich der Fovea ge-
bracht werden, nicht mehr effizient und muss neu adaptiert werden (Déruaz, 2006).

Eine AMD fihrt in der Regel zu einer ,Fixationsstoérung” resp. einer instabilen Fixa-
tion. Subjektiv wird dies z.B. als tanzende oder fehlende Buchstaben beim Lesen
wahrgenommen.

Preferred Retinal Locus, PRL

Preferred Retinal Locus (Loci) resp. bevorzugte Netzhautstelle(n) ist eine Thematik,
die im Kontext der Low Vision-Rehabilitation bei AMD besonders beachtet werden
sollte. Wie bereits erwahnt sind bei AMD zentrale Gesichtsfeldausféalle (Zentralsko-
tome) Folge der retinalen Degeneration. Die Gesichtsfeldausfalle werden bewusst
oder unbewusst wahrgenommen und wirken sich stérend aus auf die Fixation und
auf die Seheindrtcke (,Immer dort wo ich gerade hinschaue, sehe ich nicht gut.”).
Durch die Verschiebung des zentralen Skotomes kommt es zu einer exzentrischen
Fixation (,Ich erkenne ein Detail besser, wenn ich daneben schaue.”). Diese Ver-
schiebung des Skotomes fuhrt zu einer bevorzugten Nutzung einer parazentralen
Netzhautstelle (PRL). Man geht davon aus, dass sich ein PRL in der Regel spontan
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entwickelt, dass sich aber je nach Sehaufgabe (z.B. Erkennen von Details oder Se-
hen im Uberblick) mehrere PRLs (loci) entwickeln kénnen. Und schliesslich weiss
man ebenfalls, dass die Nutzung eines oder mehrerer PRLs sehr oft nicht effizient ist
und dass effektivere PRLs je nach Ausgangslage antrainiert werden kénnen (s. Flet-
cher et al., 1999, Schuchard et al., 1999, Schuchard, 2005, Déruaz, 2006, Déruaz et
al., 2006).

Abbildung 12: Fixation — PRL (Déruaz, 2006, S.95)

.However, the characteristics that are known about the PRL have been shown to be
important in their relationship to activities of daily living for patients with AMD.
Therefore, clinicians may want to consider assessing the PRLs and scotomas of their
patients as part of a complete evaluation” (Schuchard 2005, S.311).

Es ist festzustellen, dass in der Low Vision-Rehabilitation der Fokus aber mehrheit-
lich auf die vergréssernden Sehhilfen gelegt wird und dass die Entwicklung von
neuen Sehstrategien wie z.B. die Evaluation von effektiven PRLs vernachlassigt wird
(s. auch Déruaz, 2006). Dies obwohl bekannt ist — und wie oben im Zitat von Schu-
chard bestatigt wird —, dass die Sehstrategien eine wesentliche funktionelle Bedeu-
tung fur die Ausfihrung von Alltagsaktivitaten haben und dass ineffiziente Strategien
ganz besonders die Leseleistung betreffen (Battista et al., 2005, Trauzettel-Klosinski
et al., 1994). Auf die Bedeutung der PRL Evaluation im Low Vision Assessment wei-
sen Nilsson und Nilsson bereits 1994 oder auch Rosenthal (0.J.) als Vertreter von
.Lighthouse International” hin.

Charles Bonnet Syndrom, CBS

Das Charles Bonnet Syndrom (CBS) findet nur vereinzelt Erwédhnung in der For-
schungsliteratur zur AMD (Podoll et al., 1989, Teunise, 1996, Déruaz, 2006, Mitchell
& Bradley, 2006). Podoll et al. (1989, S.43) umschreiben das Charles Bonnet Syn-
drom folgendermassen: ,, Das Charles Bonnet Syndrom ist eine organische Halluzi-
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nose, die durch bei normalem Bewusstsein auftretende visuelle Halluzinationen bei
psychiatrisch sonst unauffalligen alteren Personen gekennzeichnet ist. Als spezifi-
scher organischer Faktor lasst sich in der Mehrzahl der Falle eine Visusminderung
infolge einer ophthalmologischen Erkrankung nachweisen.” Mitchell und Bradley
(2006) erlautern, dass in verschiedenen Studien mit AMD Patienten zwischen 15%
und 20% (12% bei Teunise, 1996) von visuellen Halluzinationen berichten, dass aber
nur ein kleiner Teil dieser Betroffenen von den visuellen Halluzinationen von sich aus
davon erzahlt. Die Grunde fur das Verschweigen liegen in der Angst, es kdnnte eine
Demenzerkrankung oder eine psychiatrische Erkrankung diagnostiziert werden, ob-
wohl sich die Betroffenen bewusst sind, dass die Halluzinationen bei normalem Be-
wusstsein auftreten. Weiter wird bei Mitchell und Bradley (2006) festgehalten, dass
Symptome des CBS emotionalen Stress verursachen und mit tieferem psychologi-
schen Wohlbefinden in Verbindung gebracht werden kénnen.

Farbsehen

Obwonhl fur die Abklarung des Farbsehens bei AMD adaquate Testinstrumente (z.B.
Farbtest Farnsworth Hue-15 Jumbo) zur Verfligung stehen wirden, erachten wir ge-
mass unserer praktischen Erfahrungen die Beurteilung des Farbsehvermogens bei
AMD in der Regel nicht als zwingend resp. nur in Einzelfallen als angebracht. Die
Farbsinnprifung bei alteren Menschen hat allerdings durchaus ihre Berechtigung fur
die Frihdiagnostik (Hogg & Chakravarthy, 2006).

Zusammenfassung visuelle Funktionen

Die systematische Erfassung der visuellen Funktionen spielt eine zentrale Rolle im
Low Vision-Rehabilitationsprozess. Den visuellen Funktionen wurde relativ viel Platz
eingeraumt, weil dieses Wissen spezifisch fir die Low Vision-Rehabilitation ist, und
weil vorgesehen ist, wesentliche Teile daraus in zukinftigen Bildungsveranstaltungen
im Bereich der Low Vision-Rehabilitation einsetzen zu kénnen.

Es wird an verschiedenen hier erérterten Methoden (z.B. Beurteilung der Blendemp-
findlichkeit oder die Einschatzung des Gesichtsfeldes) deutlich, dass sich Low Vi-
sion-Rehabilitation immer zwischen von aussen Beobachtbarem und subjektiv Emp-
fundenem und Bewertetem bewegt und diese beiden Perspektiven zu integrieren hat.
Damit wird tibergeleitet auf die nun folgenden theoretischen Uberlegungen, im Be-
sonderen auf das Konzept der Lebensqualitat nach Lawton (1983), wo subjektiv
empfundene Qualitdten und objektiv vorhandene Gegebenheiten ebenfalls zusam-
menspielen.
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4. Theoretischer Ansatz und Implikationen fir die Studie

Das theoretische Rahmenkonzept der Arbeit integriert vier Komponenten, die fir die
Auseinandersetzung mit der in der Einleitung erorterten Problemlage &lterer Men-
schen mit AMD hilfreich sein sollen.

Altere Menschen mit AMD befinden sich in einer besonderen, individuellen Lebens-
situation. Diese Lebenssituation hat eine subjektive und eine objektive Seite und
drickt sich in subjektiv empfundenen und objektiv beobachtbaren Qualitaten aus.
Dieser aktuelle Zustand der ,Lebensqualitat® &lterer Menschen mit AMD ist ein we-
sentlicher Faktor, den es in der Low Vision-Rehabilitation und im ersten Schritt im
Assessmentverfahren zu bertcksichtigen gilt. Lebensqualitat kann stabil oder als
statisches Moment interpretiert werden. Leben wird aber gestaltet und Lebensqualitat
will verbessert werden. ,Motor” fiir diesen Gestaltungswillen, fir Entwicklung Gber-
haupt, sind u.a. besondere adaptive und protektive Prozesse. Solche Prozesse sind
nicht nur fir die Auseinandersetzung mit einer Seheinschrankung und grundsétzlich
fur die Erhaltung des Selbst, sondern flr den gesamten Rehabilitationsprozess von
grosser Bedeutung.

Low Vision-Rehabilitation beschéftigt sich mit Verhaltens- und Erlebensaspekten der
betroffenen Person in engem Bezug zu den visuellen Funktionen. Um sich nicht in
den komplexen Einflussfaktoren zu verlieren, wird eine Systematik postuliert, damit
die einzelnen Faktoren sinnvoll gegliedert und zu den visuellen Funktionen in Bezie-
hung gesetzt werden kénnen.

Schliesslich hat Low Vision-Rehabilitation auch auf einer ethischen Reflexion zu
grinden. Eine alltagsnahe Ethik ist handlungsleitend und wirkt legitimierend.

Zustand Prozess
Konzept der Lebensqualitat nach Konzept der adaptiven und
Lawton (1983) protektiven Prozesse nach
Brandtstadter und Rothermund
(1998)
Systematik Ethik

Modell der ICF der WHO (2005) Die vier ethischen Kategorien
nach Kruse (2005)

Abbildung 13: Die vier theoretischen Komponenten
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4.1. Konzept der Lebensqualitat nach Lawton (1983)

Das Betroffensein von einer degenerativen, in den allermeisten Féllen nicht thera-
pierbaren Sinneserkrankung im héheren Lebensalter, wie das bei der AMD der Fall
ist, hat unmittelbaren Einfluss auf die Lebensqualitat. Wohlwissend, sich mit dem
Begriff der Lebensqualitat zwar nicht auf dinnem, aber doch irgendwie auf glattem
Eis zu bewegen, ist die Reflexion tUber den Einfluss der AMD auf die Lebensqualitat
notig. Auf glattem Eis bewegt man sich insofern, als der Begriff der Lebensqualitat
einer gewissen Einheit entbehrt. Dorsch et al. (1987, S.376) definieren ihn im psy-
chologischen Wérterbuch als ,summarisches Bewertungs- und Optimierungskrite-
rium, unter dem beurteilt wird, in welchem Masse konkrete menschliche Lebensver-
haltnisse in verschiedensten Detailperspektiven lebenswert bzw. unbefriedigend und
verbesserungsbedurftig erscheinen.” Perrig-Chiello, (1997, S.20) beschreibt ihrer-
seits Lebensqualitat ,als zweidimensionales Konstrukt mit einer objektiven (Lebens-
standard, z.B. Einkommen, Wohnlage, familiare Netzwerke, etc.) und einer subjekti-
ven (z.B. Gluck und Zufriedenheit) Komponente* und hebt den Begriff der Lebens-
qualitat von demjenigen des Wohlbefindens ab. Die Komplexitat des letzteren Beg-
riffes ist innerhalb der gerontologischen Forschung hinlanglich bekannt.

Hier wird Bezug genommen auf das Konzept der Lebensqualitat von Lawton (1983).
Lawton unterscheidet zwischen vier Dimensionen der menschlichen Existenz:

Verhaltenskompetenz

subjektiv wahrgenommene Lebensqualitat
psychologisches Wohlbefinden

objektive Umwelt

PR

Obwonhl die vier Aspekte in einem Interaktionssystem zu sehen sind, kann jeder fur
sich unabhangig analysiert werden. Mit den von aussen beobachtbaren Verhaltens-
kompetenzen und den objektiven Umweltgegebenheiten wird das ,objektive Wohlbe-
finden* umschrieben. Die subjektiv wahrgenommene Lebensqualitat und das psy-
chologische Wohlbefinden beziehen sich hingegen auf die Qualitat innerer Erfah-
rung.

Die Verhaltenskompetenz wird durch eine AMD wesentlich beeinflusst. Nicht nur
Alltagsaktivitaten, sondern auch soziales Verhalten (Austbung von Rollen) wird tan-
giert. Die Umweltwahrnehmung der betroffenen Person verandert sich einerseits,
andererseits greift die Umwelt (die soziale und die raumliche) selbst in fir die Person
ungewohnter Weise forderlich oder hinderlich in die Lebenswelt ein. Auf diese ,,0b-
jektive®, beobachtbare Konstellation wirkt die Rehabilitation besonders ein — in
Abhangigkeit vom Erleben und von der Befindlichkeit der betroffenen Person.

Mit der subjektiv wahrgenommenen Lebensqualitat verbindet Lawton die Bewertung
der verschiedenen Lebensbereiche (u.a. Familienleben, Freunde, Lebensstandard,
Freizeitaktivitditen, Wohnen, Gesundheit). Das psychologische Wohlbefinden reflek-
tiert hingegen die Qualitat des inneren Zustandes und hat eine kognitive (,Es geht
mir trotz der Augenkrankheit gut®) und eine affektive (,Ich bin traurig“) Komponente.
Im Gegensatz zur subjektiv empfundenen Lebensqualitat, die Bezug nimmt zu ein-
zelnen Lebensbereichen, stellt das psychologische Wohlbefinden ein globaleres
Konstrukt dar, kann in die Nahe des Begriffes der Zufriedenheit, des Gliicks gestellt
werden und drtckt sich nach Lawton positiv in Selbstbewusstsein und Ich-Starke
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aus. Als Folge negativer Affekte werden Neurotizismen (Emotionalitét), im negativen
Sinne von Depressivitat, Wut, Unruhe, Angst gesehen. Die Neurotizismen als Folge

einer Lebenssituation sind wiederum zu unterscheiden von Charakteristiken der Per-
sonlichkeit (Introversion — Extraversion).

Die Konzeption der Lebensqualitat von Lawton scheint vor allem darum nutzlich zu
sein, weil sie nicht nur auf subjektiven Faktoren aufbaut, sondern ,,objektive” Ele-
mente mit einbezieht und somit eine umfassende Perspektive der Befindlichkeit und
Lebenssituation von alteren Menschen mit AMD ermdglicht.

Eine AMD hat Auswirkungen auf die Lebensqualitat der betroffenen Menschen und
|6st unmittelbar Anpassungsprozesse aus. Auf diese wird in der folgenden Prozess-
Komponente Bezug genommen.

4.2. Konzept der adaptiven und protektiven Prozesse nach Brandtstadter
und Rothermund (1998)

Nachdem mit Lawton ein Konzept fir die Umschreibung der Lebensqualitat vorge-
stellt wurde, bezieht sich dasjenige von Brandtstadter und Rothermund (1998) auf
adaptive und protektive Prozesse, ,die auch in der Auseinandersetzung mit aversi-
ven Verlusten und Einschradnkungen die Aufrechterhaltung einer positiven Selbst-
und Lebensperspektive im héheren Lebensalter begunstigen” (ebd., S.223). Ein-
schrankungen des Sehens werden von alteren Menschen als grossen Verlust erlebt.
Handlungsmadglichkeiten werden eingeschrankt wahrgenommen, das Entdecken
neuer Handlungsspielrdume ist erschwert. Brandtstadter und Rothermund schliessen
sich an die ,Zufriedenheits- und Wohlbefindensparadoxien“ anderer Autoren (z.B.
Perrig-Chiello, 1997) an, in denen trotz ungunstiger Lebensumsténde ein erstaunlich
stabiles Selbstkonzept konstatiert wird. Halt das Selbstkonzept auch Stand bei Vor-
liegen einer AMD? Und welche protektiven Mechanismen spielen hier eine Rolle?

Sowohl fiir Brandtstadter und Rothermund (ebd., S.229) wie auch fur Perrig-Chiello
(ebd., S.217) stehen Aspekte des Wohlbefindens und des stabilen Selbstkonzeptes
in engem Zusammenhang mit Einfluss- und Kontrollmoglichkeiten. Sie gehen nicht
von einer grundsatzlichen Verminderung der Kontrolliberzeugungen im Alter aus.
Und beim konkreten Erleben von Kontrollverlust in einzelnen Lebensbereichen — und
dies ist im Zusammenhang mit Einschrankungen des Sehvermdégens im Alter der Fall
— kann dank spezifischen Anpassungsmechanismen nichtsdestotrotz ein positives
Selbstbild aufrecht erhalten werden.

Altere Menschen verfiigen tiber Anpassungsmechanismen, um Einschrankungen
und Verluste zu bewaéltigen. Systematisch werden von Brandtstadter und Rother-
mund assimilative und akkomodative Bewaéltigungsprozesse beschrieben. Assimila-
tion und Akkomodation sind zentrale Konzepte zum Verstehen der Verbundenheit
und Transaktionen zwischen Personen und ihrer Umwelt. Im assimilativen Prozess
werden vom Individuum Dinge, Informationen, soziale Gegebenheiten etc. aus der
Umwelt aufgenommen und nach eigenen Programmen verarbeitet. Die Akkomoda-
tion beinhaltet im Gegensatz dazu die Veranderung, die Anpassung der individuellen
inneren Strukturen (Olbrich, 0.J.).
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Fur den assimilativen Modus ist das hartnackige Festhalten an eigenen Handlungs-
zielen typisch. Assimilation dient dem Selbsterhalt und der Verbesserung der subjek-
tiven Entwicklungsbilanz. Kompensatorische Bemihungen oder die Vermeidung von
Situationen, in denen das Selbstbild gefahrdet sein konnte, gehoren zu assimilativen
Aktivitaten. Beispiele dazu aus dem Alltag von sehbehinderten Menschen kénnen
sein: ,Weil ich vieles nicht mehr lesen kann, lasse ich mir von meinem Partner haufig
vorlesen.” ,Ich gehe noch zu einem weiteren Augenarzt, vielleicht kann der mir hel-
fen.” Aus kontrolltheoretischer Perspektive sind assimilative Prozesse eng mit dem
Konzept der primaren Kontrolle verknipft (Heckhausen & Schulz, 1995, Wahl et al.,
2004).

Im akkomodativen Modus spielt die flexible Anpassung der Handlungsziele, die Ver-
anderung innerer Strukturen, die zentrale Rolle. Es geht um Veranderung, Wandlung
und Umbewertung. Die ,Neuordnung von Prioritéaten“ oder die ,sinnstiftende Inter-
pretation von Verlusten“ (Brandtstadter & Rothermund, 1998, S.232) sind akkomoda-
tive Prozesse, die sich aussern kénnen wie: ,Seit ich sehbehindert bin, ist das Rei-
sen fir mich nicht mehr so wichtig, ich lade daftir vermehrt Freunde zu mir nach
Hause ein.” ,Eigentlich habe ich erst durch die Erfahrung der Sehbehinderung den
Zugang zum Musikhoéren gefunden.” Brandtstadter und Rothermund betonen, dass
vor allem akkomodative Prozesse ,zur Aufrechterhaltung oder Wiedergewinnung ei-
nes Geflhls von Selbstachtung und Kontrolle* beitragen (ebd., S.234).

Bedeutsam fiir die gerontologische Perspektive ist die Feststellung von Brandtstadter
und Rothermund, dass von einer ,altersgebundenen Zunahme akkomodativer Be-
waltigungstendenzen® (ebd., S.235) ausgegangen werden kann. Die Beurteilung der
Anpassungsleistungen an eine Seheinschrankung und die Stiitzung oder Initiilerung
von adaptiven Prozessen durften demzufolge wesentliche Elemente der Low Vision-
Rehabilitation darstellen.

4.3. Modell ICF (2005)

Die Weltgesundheitsbehdrde WHO hat 1968 eine Definition von Rehabilitation for-
muliert: ,Die Kombination und Koordination von medizinischen, sozialen, erzieheri-
schen und beruflichen Massnahmen, um den Menschen auf das hochstmdgliche Ni-
veau seiner funktionellen Leistungsfahigkeit zu bringen oder zurtickzubringen” (Suva
online). Diese Definition ist leistungs- und funktionsbezogen und defizitorientiert. Der
Mensch wird gesehen und klassifiziert als mehr oder weniger gut ,funktionierendes”
Mitglied der Gesellschaft. 1980 ist mit der ICIDH (International Classification of Im-
pairments, Disabilities and Handicaps) als Erweiterung der ICD (International Classi-
fication of Disabilities) ein Begriffsverstandnis von Behinderung entwickelt worden,
das von einem schadigungsorientierten, medizinischen Denkmodell zu einer sozial-
orientierten Denkweise fiihrte. Die Behinderung ist als sozialbedingte Folgeerschei-
nung einer korperlichen oder geistigen Schadigung verstanden worden.

Mit der aktuellsten WHO-Klassifikation, der ICF (International Classification of Func-
tioning, Disability and Health), die 2001 in Genf verabschiedet wurde, werden medi-
zinische und soziale Komponenten integriert resp. in Abhangigkeit zueinander ge-
bracht. Neu wird auch der Umwelt eine entscheidende Funktion zugeschrieben. ,Das
alte System war defizitorientiert, es klassierte Behinderungen. Das neue Modell ist
ressourcen- und defizitorientiert. Es werden Bereiche klassifiziert, in denen Behinde-
rungen auftreten konnen. Die Partizipation (Teilhabe) und deren Beeintrachtigung
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wird neu definiert als Wechselwirkung zwischen dem gesundheitlichen Problem einer
Person (klassifiziert in der ICD) und ihren person- und umweltbezogenen Kontext-
faktoren. Die ICF umfasst die objektiv erfassbaren Dimensionen des menschlichen
Lebens. Die subjektive Dimension der Funktionsfahigkeit und Behinderung (subjekti-
ves Wohlbefinden) ist dabei nicht eingeschlossen, bildet aber ein ebenso wichtiges
Element bei der Beurteilung von Lebensqualitat.” (Rentsch & Bucher, 2005, S.17).
Der in der ICF fehlenden strukturierten Integration eines Konzeptes von Lebensqua-
litat wird mit dem Konzept von Lawton Rechnung getragen.

Abbildung 14: Modell ICF (2005, S.23)

Mit der ICF steht ein Ordnungs-System zur Verfiigung, das flr die Differenzierung
verschiedener relevanter Faktoren sehr hilfreich ist. Ausgehend vom Gesundheits-
problem der AMD werden systematisch Domé&nen der Korperfunktionen und Korper-
strukturen, Aktivitaten und Partizipation, umwelt- und personenbezogene Faktoren
gesammelt. Die Zusammenfihrung von visuellen Funktionen, die sich notabene nicht
nur auf Sehscharfe und Gesichtsfeld beschranken, mit sozialen, aktivitats-, perso-
nen- und umweltbezogenen Faktoren, ist flr ein Assessment bei AMD von zentraler
Bedeutung. Die ICF dient einerseits als Ordnungssystem, andererseits aber auch als
.Brucke* zur Ophthalmologie.

Fiur ein Assessment bei AMD ist die Erhebung sehabhangiger Aktivitdten wichtig. Die
Einschrankungen dieser Aktivitaten sind Folge der eingeschréankten visuellen Funkti-
onen. Treffend formuliert Colenbrander (2003, S.116) die Differenzierung zwischen
»Visual Functions” und ,Functional Vision®“. Mit den Visual Functions wird beschrie-
ben, wie die Augen und das visuelle System funktionieren (visuelle Funktionen).
Functional Vision bezieht sich auf das ,Funktionieren” des Individuums in sehabhé&n-
gigen Aktivitaten. Beispiel: Die reduzierte Sehscharfe (Visual Function) verhindert
das Lesen von Texten in normaler Schriftgrésse (Functional Vision), oder die ver-
minderte Kontrastempfindlichkeit (Visual Function) erschwert das Erkennen von Ge-
sichtsmimik (Functional Vision).

Die visuellen Funktionen werden in der ICF differenziert kategorisiert in Funktionen
der Sehschérfe, des Gesichtsfeldes, der Lichtempfindung, des Farbsehvermogens,
der Kontrastempfindung und der visuellen Bildqualitaten (u.a. Verzerrungen).

In den Mittelpunkt stellt die ICF die Konstrukte ,Aktivitaten“ und ,Partizipation®. Die
Aktivitaten (Durchfuhrung einer Handlung/Aufgabe) und die Partizipation (Teilhabe
oder Einbezogensein in eine Lebenssituation) werden in sich zusatzlich beurteilt
nach Leistung und Leistungsfahigkeit. Diese Differenzierung ist im Hinblick auf die
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Situation von sehbehinderten alteren Menschen besonders bedeutsam. Die Kdrper-
funktion (z.B. Netzhautfunktion) erlaubt eine auf diese Funktion bezogene messbare
Leistungsfahigkeit (Beispiel: Visuswert als optimalste visuelle Leistungsfahigkeit). Die
visuelle Leistung bezogen auf Handlungen, Aktivitdten wird entscheidend beeinflusst
durch situative (z.B. Beleuchtung, Kontrast) und personenbezogene Faktoren (z.B.
Motivation). Somit wird mit Leistung das effektive in der Alltagssituation erbrachte
Aktivitatsniveau ausgedriickt und dadurch die ,klinische, in der standardisierten Um-
gebung bestmogliche Leistungsfahigkeit einer Person relativiert.

Die ICF als System kann Perspektiven, theoretische Ansatze auf einfache Weise
veranschaulichen. Auf die Problemsituation alterer Menschen mit AMD bezogen
kann dies zum Beispiel so aussehen:

Die medizinische Perspektive:

Im Zentrum sind Gesundheitsproblem (die Ma-
kuladegeneration), Kérperfunktionen (visuelle
Funktionen) und Korperstrukturen (das Auge)

Die entwicklungspsychologische Perspektive:
Im Zentrum sind Korperfunktionen, -strukturen,
Aktivitaten und Partizipation (Einfluss der Seh-
beeintrachtigung auf die individuelle Entwick-
lung) einerseits und personenbezogene
Faktoren andererseits

Die 6kogerontologische Perspektive:

Im Zentrum stehen Person-Umwelt-Transaktio-
nen (Wechselwirkung von Aktivitat/Partizipation
und Umwelt)

Abbildung 15: Modell der ICF und verschiedene theoretische Perspektiven

Die ICF hat durchaus aber auch ihre kritischen Seiten (s. z.B. Meyer, 2004), beson-
ders wenn sie als reines Klassifizierungs- und Steuerungsinstrument eingesetzt wird.
Stigmatisierung und Kategorisierung sind Gefahren und bedurfen einer kontinuierli-
chen ethischen Uberpriifung. Einzelne Klassifikationen sind zudem nicht einfach
nachvollziehbar und schwierig anzuwenden auf die vielfaltigen Lebenssituationen
alterer Menschen. In der klinischen Rehabilitation, z.B. in der Neurorehabilitation, in
der Sprachrehabilitation (Rentsch & Bucher, 2005) oder in der Férderplanung
(Gschwend et al., 2006) werden ICF basierte Assessmentinstrumente im Rehabilita-
tionsalltag eingesetzt. In der vorliegenden Arbeit wird die ICF als Systematisierungs-
und Orientierungssystem und nicht als striktes Klassifizierungsinstrument genutzt.
Das Modell der ICF wird im Folgenden quasi als roter Faden Inhalte systematisch
bildlich darstellen.
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Genauso wie bereits die Anwendung der ICF einen ethischen Diskurs voraussetzt, ist
eine ethische Reflexion von Haltungen und Leitbildern Voraussetzung fur verant-
wortungsvolle Low Vision-Rehabilitation.

4.4. Die vier ethischen Kategorien Selbstandigkeit, bewusst
angenommene Abhangigkeit, Selbstverantwortung und
Mitverantwortung nach Kruse (2005)

Mit dem Konzept der Lebensqualitdt nach Lawton ist bereits eine ethische Grund-
frage, namlich diejenige nach dem ,guten Leben” gestreift worden. Welches ist nun
aber die Richtschnur fur das Streben nach dem guten Leben und welches sind die
Grundannahmen der menschlichen Existenz? In den vier ethischen Kategorien
~Selbstandigkeit®, ,bewusst angenommene Abhangigkeit, ,Selbstverantwortung“ und
~Mitverantwortung“ nach Kruse (2005) wird eine alltagsnahe Ethik zur Diskussion
gestellt, die fir den Rehabilitationsprozess von hoher Relevanz ist. Kruse betont,
dass die Kategorien nicht spezifisch fir das Alter stehen, dass sie aber im Alter und
im Zusammenhang mit zunehmender ,Verletzlichkeit* und zunehmenden funktionel-
len Einschrankungen an besonderer Aktualitat gewinnen.

Der Begriff der Selbstandigkeit ist in der Rehabilitationsliteratur verbreitet, obwohl
statistisch gesehen Unselbsténdigkeit im Alter eher die Ausnahme denn die Regel ist
(Wahl, 1991). Die Selbstandigkeit wird als erstrebenswerter Zustand im Bestreben
nach Verhinderung von Abhangigkeit gesehen. ,Die Rehabilitation umfasst wissen-
schaftlich begriindete und in der Praxis bewahrte Anséatze zur Steigerung der Kom-
petenz in einzelnen physischen und kognitiven Funktionen, zur Verringerung der Ab-
hangigkeit. (...) Rehabilitation verfolgt das Ziel, die durch Krankheit eingeschrankte
Selbstandigkeit weitgehend wiederherzustellen.” (Gorres & Martin, 2004, S.468)
Oder als weiteres Beispiel sei die Begriffsbestimmung von Paeslack (1998, S.91)
erwahnt, in der Rehabilitation ,Bemihungen um Erhaltung der Selbstandigkeit und
einer moglichst weitgehenden Unabhéngigkeit von Hilfe oder gar Pflege” umfasst.
Tesch-Rémer und Wahl (1996, S.204) ihrerseits meinen, ,es geht primér um die
Wiederherstellung und Erhaltung von Selbstandigkeit bzw. — noch umfassender — um
die Wiederherstellung und Erhaltung von Lebensqualitat.”

Der Selbstandigkeit kommt in der Rehabilitationsdiskussion eine Bedeutung zu, die
in extremis im Begriff der Autonomie (,Eigengesetzlichkeit“) minden kénnte.
Schneider (2002, S.13) formuliert: ,, Diese zentrale Position der Selbstandigkeit in-
nerhalb der Zielhierarchie von uns (...) hdngt wohl damit zusammen, dass die Frei-
heit einer der wichtigsten Werte unserer Kultur ist".

Die Selbstandigkeit ist zentral fir die Rehabilitation, wird — im Gegensatz zu Freiheit
oder Autonomie — als Begriff, von Kruse aber in einen Zusammenhang gestellt, in
dem Anlagen und Fahigkeiten auch in der Abhéngigkeit verwirklicht werden kénnen.
~Selbstandigkeit beschreibt die Fahigkeit des Individuums, ein von Hilfen anderer
Menschen weitgehend unabhéngiges Leben zu fihren oder im Falle des Angewie-
senseins auf Hilfen diese so zu gebrauchen, dass ein selbstandiges Leben in den fir
die Person zentralen Lebensbereichen mdglich ist* (Kruse, 2005, S.277). Eine weit-
gehend nicht therapierbare Sinnesbehinderung wie die AMD schrankt die Selbstan-
digkeit ein — das kann kaum wegdiskutiert werden. Eine Rehabilitation, die nur auf
Selbstandigkeit fokussiert, wird der Problemlage einer alteren Person mit AMD denn
auch nicht gerecht.
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Kruses Verstandnis von Selbstandigkeit impliziert die Abhangigkeit von anderen
Menschen. In der Lebenssituation alterer Menschen mit AMD wird die Kategorie der
bewusst angenommenen Abhangigkeit bedeutsam. ,Bewusst angenommene Ab-
hangigkeit beschreibt die Fahigkeit des Menschen, die in seiner Lebenssituation
notwendigen Hilfen anzunehmen und die Abhangigkeit als ein nattrliches Phdnomen
des Menschseins zu deuten. Sie beschreibt weiterhin die Féahigkeit des Menschen,
Einschrankungen und Verluste, die nicht mehr riickgéngig gemacht werden kénnen,
anzunehmen, wobei diese Fahigkeit auch gefdrdert wird durch Hilfen, die dazu bei-
tragen, Einschrankungen und Verluste in Teilen zu kompensieren oder deren subjek-
tive Folgen zu verringern® (ebd., S. 279-280). Die Abhangigkeit ist zutiefst mensch-
lich, ,das Ich wird durch das Du“ in der Philosophie von Buber (1984, S.15) oder ,al-
les wirkliche Leben ist Begegnung® (ebd., S.15).

Rehabilitation kann sich nicht nur auf die Férderung von Selbstandigkeit beschran-
ken, sondern hat genauso verantwortungsbewusst mit Abhangigkeiten umzugehen.

In der Dialektik Selbstandigkeit — Abhangigkeit liegt auch die Problematik der Selbst-
verantwortung. Aufgabe von Selbstandigkeit kann Aufgabe von Selbstverantwortung
sein. Eine selbstverantwortliche Annahme von Abhangigkeit ermoglicht hingegen
trotzdem Selbstandigkeit. Die Balance zu finden zwischen Selbsténdigkeit und be-
wusst angenommener Abhangigkeit gelingt durch verantwortliches Handeln gegen-
Uber sich selbst. ,Ich habe mich entschieden, keine Injektionen mehr ins Auge ma-
chen zu lassen. Ich weiss zwar nicht, wie es mit der Augenkrankheit dann weitergeht,
aber ich komme mit der Unterstlitzung meiner Familie sicher ganz gut zurecht”. Nach
Kruse (2005, S.281) beschreibt Selbstverantwortung ,die Fahigkeit und Bereitschaft
des Individuums, den Alltag in einer den eigenen Leitbildern eines guten Lebens ent-
sprechenden, d.h., den eigenen Bedurfnissen, Normen und Werten folgenden Art
und Weise zu gestalten und sich reflektiert mit der eigenen Person (,Wer bin ich?
Was mochte ich tun?”) sowie mit den Anforderungen und Mdglichkeiten der personli-
chen Lebenssituation auseinanderzusetzen. Zudem beschreibt Selbstverantwortung
im Prozess der medizinischen und pflegerischen Versorgung die Mitbestimmung des
Patienten bei der Entscheidung Uber die Art der zu wahlenden Intervention®.

Im Rehabilitationsprozess sind die Reflexionsfahigkeit des Menschen und das Tref-
fen von selbstverantwortlichen Entscheidungen ,wegweisend” — im wahrsten Sinne
des Wortes.

Komplettiert werden die ethischen Kategorien nach Kruse durch die Kategorie der
Mitverantwortung. Diese beschreibt ,die Fahigkeit und Bereitschaft des Menschen,
sich in die Lebenssituation anderer hineinzuversetzen, sich flr andere zu engagie-
ren, etwas fur andere zu tun, sich in der Gesellschaft zu engagieren” (ebd., S.283).
Ohne Empathie und Engagement ist keine erfolgreiche Rehabilitation zu erwarten —
davon kann ausgegangen werden. Beziglich der Situation élterer Menschen mit
AMD sind aber im Kontext der Mitverantwortung spezifische Lebenssituationen zu
beachten. Mit einer Augenkrankheit kdnnen Rollenverluste (,Seit ich schlecht sehe,
kann ich meinen Mann nicht mehr pflegen!”) und Einschrankungen in der sozialen
Partizipation einhergehen (,Weil ich schlecht sehe, ist es mir nicht mehr méglich, das
Vereinssekretariat zu fihren!*), die mitverantwortliches Leben zumindest bedrohen
konnen.
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4.5. Schlussfolgerungen aus den theoretischen Uberlegungen

Der Lebensqualitat lterer Menschen mit AMD soll eine besondere Bedeutung in der
Low Vision-Rehabilitation eingeraumt werden. Lebensqualitat ist Ausdruck fir die
Befindlichkeit und die Kompetenz der betroffenen Person und eine betont individuelle
und nicht in allen Teilen messbare Variable. Sich trotz AMD gut fihlen und ein gutes
Leben fuihren kbnnen sind die zentralen Zielkategorien jedes individuellen Rehabili-
tationsprojektes.

Psychosoziale Anpassungsprozesse an die Seheinschrankungen hemmen oder for-
dern die individuellen Entwicklungsprozesse. Die adaptiven und protektiven Anpas-
sungsmechanismen sind in einem umfassenden Assessmentverfahren zu erkennen
und Entwicklungsprozesse sind in Gang zu setzen. In der eigenen Studie wird die
Anpassung an die Sehbehinderung mittels einer Skala erfasst und in das Assess-
ment integriert.

Die visuellen Funktionen werden in der Studie detailliert erfasst und bilden sicher die
entscheidende Verbindung zwischen der Ophthalmologie mit ihren anatomisch-phy-
siologischen Gegebenheiten und den sehabhéngigen Alltagsaktivitaten eines jeden
Menschen mit AMD.

Der ethische Diskurs wird im konkreten Rehabilitationsalltag vielleicht zu wenig ge-
fuhrt — zumindest lasst sich das vermuten beim Studium der Low Vision-Fachliteratur
und den uns bekannten Rehabilitations-Ausbildungskonzepten.

Altere Menschen haben durchaus klare und differenzierte Vorstellungen von Le-
bensqualitat und vom ,guten Leben® — erfahren lassen sich diese Vorstellungen aber
nur in einem dialogisch gefuhrten und notabene zeitlich intensiven Rehabilitations-
prozess.

Das Assessment wird zum priméaren Instrument fir die Low Vision-Rehabilitations-
planung und kann zudem als Basis flr eine differenzierte Beurteilung der Rehabilita-
tionswirkung herangezogen werden.

Auf dem Hintergrund der dargestellten Grundlagen zur AMD und den bisherigen the-
oretischen Uberlegungen werden im Folgenden einerseits Befunde der psychosozi-
alen AMD-Forschung bewertet und andererseits die Fragestellungen fur die eigene
Studie abgeleitet.

Das theoriegeleitete Vorgehen soll die Blindelung der Befunde erleichtern und dabei
auch die ,Philosophie” des Autors offenlegen.
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5. Befunde der psychosozialen AMD Forschung

Entsprechend dem Konzept der Lebensqualitat nach Lawton (1983) wird an dieser
Stelle Bezug genommen auf das Erleben und die Befindlichkeit des alteren Men-
schen mit AMD. Die Reflexion des inneren Zustandes (das psychologische Wohlbe-
finden) und die subjektive Bewertung verschiedener Lebensbereiche (die subjektiv
wahrgenommene Lebensqualitéat) sind Gegenstand dieses Kapitels.

Erganzend zu den subjektiven Aspekten der Lebensqualitat wird der zweite Teil die-
ses Kapitels den Auswirkungen von objektiven Umweltgegebenheiten und von Ver-
haltenskompetenzen auf die Lebensqualitat lterer Menschen mit AMD gewidmet.

5.1. Die Auswirkungen einer AMD auf das psychologische Wohlbefinden
und auf die subjektiv wahrgenommene Lebensqualitat

Die Literaturanalyse zum Thema Lebensqualitdt und AMD ist insofern nicht ganz
einfach, weil sehr haufig Bezug genommen wird auf allgemeine Sehbeeintrachtigun-
gen im Alter und nicht nur exklusiv auf AMD. Die jeweilige Beschreibung der Stich-
proben gibt zwar in der Regel genaue Informationen tber die miteinbezogenen Au-
genkrankheiten, bei gemischten Stichproben sind die Resultate aber schwieriger zu
interpretieren. Es ist beispielsweise fur die Frage nach Zukunftsperspektiven rele-
vant, ob eine altere Person an einer Katarakt (mit positiver Prognose) leidet oder zu-
satzlich auch noch an einer AMD (mit negativer Prognose). Auf Grund der hohen
Pravalenzraten der AMD stellen aber Untersuchungen, die AMD ausschliessen, die
Ausnahme und nicht die Regel dar. Einen guten Uberblick tiber die Stichprobenzu-
sammensetzung verschiedener Studien liefern die Review Artikel von Burmedi et al.
(2002, a und b) und von Mitchell und Bradley (2006).

Seheinschrankungen sind fur altere Menschen ein ,existenzielles Grunderlebnis*®
(Wahl & Oswald, 1996, S. 131) im Sinne einer Krise. Die Diagnose einer AMD wird
erlebt als bedeutsamen Einschnitt in den individuellen Lebensablauf. ,Ich habe schon
vieles erlebt und durchmachen muissen in meinem Leben, das habe ich jetzt aber
nicht erwartet und es macht mir grosse Muhe.* Solche oder ahnliche Aussagen sind
Ausdruck des Uberraschtwerdens durch die Augenkrankheit der AMD. Aus kon-
trolltheoretischer Perspektive kann es zum Kontrollverlust kommen (s. Wahl et al.,
2004, Wabhl, 2004). Das eigene Selbst und die eigene Lebenssituation missen neu
bewertet und justiert werden. Dem bis anhin antizipierten Lebensablauf muss eine
neue Richtung gegeben werden kdnnen, und zwar, sowohl auf der Seite des Ver-
haltens wie auch auf der Seite des Erlebens.

Eine Seheinschrankung im Alter kann Geflihle von Angst (,Kann man mit einer Ma-
kuladegeneration erblinden?*), Freudlosigkeit, Unzufriedenheit oder Verstimmtheit
auslosen und so das Wohlbefinden vermindern (s. Burmedi et al., 2002, b, Heyl &
Wabhl, 2001, Hogg et al., 2005, Wahl 2004).

Befunde zeigen bei alteren Menschen mit einer Sehbeeintrachtigung erhéhten emo-
tionalen Stress (Brody et al., 2001) — vergleichbar mit der Situation von an Krebs
oder an Aids erkrankten Menschen (Mitchell & Bradley, 2006), eine ,verringerte
emotionale Sicherheit und eine reduzierte Selbstwertschatzung (Rott et al., 1996, S.
98). Es kann zu negativer Ténung der Zukunftsperspektive (Kdmmerer et al., 2006)
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bis hin zu suizidalen Handlungen kommen. Visuelle Einschrankungen im Alter sind
u.a. ein Pradiktor fur Suizid (Mitchell & Bradley, 2006).

Die Verunsicherung ist auch Ausdruck eines Trauerprozesses uber das Mass des
subjektiv erlebten Sehverlustes. Das Trauern ist wichtig fur die Anpassung und Neu-
ausrichtung. In einem adaquaten Ablauf geschieht dies in den Stufen der Negierung
(auch verbunden mit Wut und Angst), der Trauer und schliesslich der Reaktion, d.h.
des sich wieder Offnens fiir neue Lebensinhalte und Lebensperspektiven (Griffon,
1993).

Das Verharren in der Trauerphase kann von einer normalen depressiven Verstim-
mung in eine krankhafte Depression tUbergehen. Der Zusammenhang Sehbehinde-
rung — Depression wird in der Forschungsliteratur ausfuihrlich erértert und im Review
Artikel von Burmedi et al. (2002,b) tUbersichtlich dargestellt.

Die Depression gilt als augenfalligstes klinisches Syndrom, das eine AMD begleitet.
Auch wenn die Pravalenzraten fur Depressionen oder depressive Symptome im Zu-
sammenhang mit AMD in den verschiedenen Studien unterschiedlich sind, kann
ganz allgemein konstatiert werden, dass eine Sehbeeintrachtigung ein signifikanter
Pradiktor fur Depression darstellt (ebd., S.53). Dabei sind es nicht die objektiven
Werte der Sehleistung (z.B. Visuswerte), die mit Depression stark korrelieren, son-
dern die sehbedingten Einschrankungen in der Alltagsbewaéltigung (Brody et al.,
2001), und es ist die alleinige Tatsache der schlechten Prognose bei AMD im Sinne
von ,man kann nichts machen* (Mitchell & Bradley, 2006).

Eine Sehbeeintrachtigung l0st selbstverstandlich nicht immer eine Depression (im
klinischen Sinne) aus, erhdht aber die Auftretenswahrscheinlichkeit einer solchen
wesentlich (Wahl & Oswald, 1996). Umgekehrt geht man auch davon aus, dass sich
eine Depression oder eine depressive Verstimmung negativ auswirkt auf die Seh-
leistung (Rovner et al., 2006). D.h., die Sehleistung, die im Alltag effektiv erbracht
werden kann, wird durch eine Depression geringer. Das eigentlich vorhandene Seh-
potential kann in der konkreten Alltagssituation zu wenig genutzt werden.

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass das psychologische Wohlbefin-
den durch eine AMD erheblich negativ beeinflusst werden kann und dass speziell die
starke Korrelation zur Depression zu beachten ist. Leider besteht nach wie vor die
grosse Problematik, dass Depressionen im Alter zu wenig medizinisch behandelt
werden (Mitchell & Bradley, 2006) und dass dadurch indirekt die Rehabilitationszu-
fuhrung erschwert wird.

Kritisch im Auge zu behalten ist bei der engen Verkniipfung von Depression und
Sehbeeintrachtigung zuséatzlich auch die Tatsache der hohen Co-Morbiditat und der
grossen interindividuellen Unterschiede im Alter (Wahl, 2004). Multimorbiditat resp.
der allgemeine korperliche Gesundheitszustand ist fur sich noch nicht Ausdruck von
Lebensqualitat, hat aber Einfluss auf diese (Mitchell & Bradley, 2006). Die im Alter
haufig kombinierte Hor-Sehbehinderung und das gleichzeitige Auftreten von Gehbe-
eintrachtigungen sind speziell zu beachten. Zudem kann eine AMD auch Ursache flr
Co-Morbiditat sein, z.B. sind sehbehinderte Menschen Uberreprasentiert in der
Gruppe der Patienten mit Oberschenkelfrakturen (ebd.). Die Kumulation von Ein-
schrankungen wirkt sich direkt auf die Lebensqualitat aus (,Zu allen meinen anderen
Gesundheitsproblemen kommt auch noch diese Augenkrankheit dazu, das wird mir
jetzt alles etwas zu viel!).

Die einzelnen Lebensbereiche wie das Familienleben, Freunde, Lebensstandard,
Freizeitaktivitaten, Wohnen oder Gesundheit werden subjektiv auf dem Hintergrund
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der AMD ,neu” bewertet. Diese subjektive Bewertung scheint eine wesentliche De-
terminante fur adaptive und protektive Anpassungsprozesse zu sein (,Ich kann we-
gen der Sehbehinderung nicht mehr im Chor singen, aber...").

Es sind Messinstrumente entwickelt worden, die den Einfluss einer AMD auf die Le-
bensqualitat evaluieren sollen. Eine Zusammenstellung der unterschiedlichen In-
strumente ist zu finden in Mitchell und Bradley (2006). Als Beispiel fiir ein psycho-
metrisches Verfahren, das sich spezifisch mit dem Einfluss der AMD auf die Lebens-
gualitat befasst, sei der Fragebogen MacDQoL (Macular Degeneration, Quality of
life, s. Mitchell et al., 2005) erwahnt. Im Unterschied zu weiteren bekannten Instru-
menten wie beispielsweise dem NEI-VFQ-25 (National Eye Institute Visual Functio-
ning Questionnaire—25, Version 2000, s. Owen et al., 2006), das die sehbezogenen
Einschrankungen in der Alltagsbewaltigung mittels Selbsteinschatzung misst, befasst
sich der MacDQoL nicht nur mit dem Einfluss der AMD auf die verschiedenen Le-
bensbereiche, sondern auch mit der Wichtigkeit, mit der subjektiven Bedeutsamkeit
dieser Lebensbereiche. Die subjektiv am starksten negativ eingeschatzten Auswir-
kungen werden in den Bereichen der Unabhéngigkeit, der Freizeitaktivitaten, der Er-
ledigung der personlichen Angelegenheiten und der Mobilitat konstatiert (Mitchell et
al., 2005, s. auch Wong et al., 2004, Wahl 2004). Als Beispiel wie diese Einschét-
zung im MacDQoL Fragebogen gemacht wird, wird Item 7 des Fragebogens zitiert
(Mitchell et al., 2005, S.3):

If I did not have MD, my friendships and social life would be:
very much better
much better
a little better
the same
worse

My friendships and social life are:
very important
important
somewhat important
not at all important

Nebst der Beurteilung der Wichtigkeit eines Lebensbereiches wird jeweils die hypo-
thetische Frage gestellt, wie der jeweilige Lebensbereich eingeschatzt wirde, unter
der Annahme, dass keine AMD vorliegen wirde. Diese rein hypothetische Frage
durfte fur eine Lebensgestaltung mit (und trotz) AMD und fur die konkrete Low Vi-
sion-Rehabilitationsplanung weniger relevant sein. Die Frage der Wichtigkeit eines
Lebensbereiches ist aber umso bedeutender. Auch die subjektiv wahrgenommene
Lebensqualitéat wird, wie das psychologische Wohlbefinden, nicht auf dem Hinter-
grund der objektiv messbaren Sehleistung bestimmt, sondern auf der subjektiven
Einschéatzung des eigenen Sehvermdgens und den subjektiv antizipierten Entwick-
lungsmadglichkeiten.

Die subjektiv wahrgenommene Lebensqualitat verandert sich besonders im erlebten
Ausmass der Unabhéngigkeit und in den Lebensbereichen der Freizeitaktivitaten, der
Erledigung personlicher Angelegenheiten und der Mobilitat. Sowohl das psychologi-
sche Wohlbefinden wie auch die subjektiv wahrgenommene Lebensqualitat korrelie-
ren nicht oder nur schwach mit der objektiv messbaren Sehleistung, sondern starker
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mit deren subjektiven Einschatzung. Die Frage ,Wie schatzen Sie selber Ihr Sehver-
mogen ein?* konnte fester Bestandteil des Assessments sein.

Die subjektiv wahrgenommene Lebensqualitat und das psychologische Wohlbefin-
den verlaufen nicht linear, sondern sind geknlpft an Anpassungsprozesse (s. Griffon,
1993, Mitchell & Bradley, 2006) und kénnen sich in verschiedene Richtungen entwi-
ckeln. Das setzt fir das Assessment voraus, dass die Einschatzung der dargestellten
Variablen als Momentaufnahme in Relation zu Anpassungs- und Entwicklungspro-
zessen gesetzt werden muss.

Die Einschatzung der subjektiven Aspekte der Lebensqualitdt nach dem Konzept von
Lawton (1983) hat Bedeutung fur das Assessment bei AMD und ist nebst der profes-
sionellen, ,objektiven“ Fremdeinschatzung der Lebenssituation durch die Rehabilita-
tionsfachkraft Grundlage fur die Initiierung und Forderung von adaptiven Prozessen
in der Low Vision-Rehabilitation.

Die dargestellten Befunde sind auch Belege daflrr, dass mit einem isolierten ethi-
schen Rehabilitationskonzept nach dem Credo der Selbstandigkeit der komplexen
Problemsituation von Menschen mit AMD nicht gerecht werden kann. Im Besonderen
ist eine Sensibilitat zu entwickeln fur das Zusammenspiel von Selbstandigkeit und
bewusst angenommener Abhangigkeit. Es ist ebenfalls zentral, dass Rehabilitations-
konzepte Rucksicht nehmen auf die psychosozialen Bedirfnisse alterer Menschen
mit AMD.
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5.2. Die Rolle der Umweltfaktoren fur die Lebensqualitat alterer Men-
schen mit AMD

Fur die Definition des Begriffes der Umweltfaktoren wird Bezug genommen auf die
ICF (2005, S.146): ,Umweltfaktoren (...) beziehen sich auf alle Aspekte der externen
oder extrinsischen Welt, die den Kontext des Lebens einer Person bilden und als
solche einen Einfluss auf die Funktionsfahigkeit der Person haben. Umweltfaktoren
umfassen die natirliche materielle Welt mit ihren Eigenschaften, die vom Menschen
geschaffene materielle Welt, andere Menschen in verschiedenen Beziehungen und
Rollen, Einstellungen und Werte, Sozialsysteme und Dienste sowie Handlungs-
grundsétze, Regeln und Gesetze.”

@

Abbildung 16: Modell ICF und Umweltfaktoren

Die Umwelt — und zwar die materielle wie auch die soziale — hat forderlichen oder
hemmenden Charakter. Es scheint klar, dass z.B. eine diffuse Beleuchtungssituation
die Mobilitat einer alteren Person mit AMD einschrénken kann oder dass Einstellun-
gen der sozialen Umwelt fir Anpassungsprozesse hinderlich sein kénnen (,Du
brauchst doch noch keinen weissen Stock, schliesslich bist du ja nicht blind.”). Der
Sehsinn hat eine wesentliche orientierende Funktion und ist wichtig fur das Erkennen
von Handlungsmoéglichkeiten (Tesch & Wahl, 1996). Verandern sich die visuellen
Funktionen, so sind aus einer 6kogerontologischen Perspektive Person-Umwelt-Be-
ziehungen gleichzeitig neu zu regulieren. Die Regulation geschieht gemass Wahl
und Oswald (1996) sowohl auf der Verhaltensebene (z.B. durch Kompensation Uber
Tast- oder Horsinn) wie auch auf der Seite der Umwelt (z.B. Anpassung der Be-
leuchtung, Anbringen von kontrastreichen Markierungen). Der Einfluss der Umwelt
nimmt mit abnehmenden Kontrollmdglichkeiten zu, sie wird aber auch als Ressource
und mit motivationaler Komponente wahrgenommen. Entscheidend ist aber auch in
diesem Konzept wie bei den subjektiven Anteilen der Lebensqualitat die transaktio-
nale Konzeption der raumlich-dinglichen und der subjektiv bedeutsamen Umweltas-
pekte (s. Wahl & Oswald, 1998).

Bei einer Seheinschrankung als Folge einer AMD ist die Funktion der visuellen De-
tailerkennung (das visuelle ,Was-System*) erheblich beeintrachtigt, Grobstrukturen
und damit die Groborientierung im (bekannten) Raum sind weniger betroffen (das
visuelle ,Wo-System®). In der eigenen empirischen Datenerhebung wird diese Diffe-
renzierung noch weiter expliziert. Umweltgegebenheiten kbnnen objektiv als Barriere
klassifiziert werden, missen sich in individuellen Lebenssituationen aber durchaus
nicht negativ auswirken. Eine objektiv nicht angepasste Wohnsituation fiir eine seh-
behinderte altere Person kann unter Umstanden alleine durch die Tatsache, dass die
Wohnsituation bekannt ist, Stabilitdt und Sicherheit vermitteln (,Ich kenne jede Ecke
meiner Wohnung. Dass ihr mir bloss nichts verandert!*). Eine Untersuchung zeigt
aber auch, dass sehbehinderte altere Menschen in Wohnungen mit wenig Gefahr-
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dung der Person-Umwelt-Passung eine hohere Kompetenz in den instrumentellen
taglichen Aktivitaten (IADL) zeigen (Wahl & Oswald, 1998). Wichtig ist an gleicher
Stelle der Befund (ebd., S.28), dass altere Menschen mit einer Sehbeeintrachtigung
~nicht nur ,Erdulder’ von ,Umweltdruck’ sind; vielmehr verandern sie auch aktiv ihre
Person-Umwelt-Beziehung und zeigen damit ,Umweltkompetenz’ bzw. ,Proaktivitat’.
(...) Bedauerlich ist allerdings, dass solche selbstentwickelten Kompensationen bis-
lang noch nicht in genligendem Masse in entsprechenden Rehabilitations- und Inter-
ventionsprogrammen aufgegriffen werden*.

Warum im Assessment nicht die Fragen stellen: ,Was haben Sie in Inrer Wohnung
schon alles verandert, seit Sie Probleme mit dem Sehen haben? Wie sind Sie auf die
Idee gekommen, das oder jenes auf diese neue Art zu machen?

Die personliche ,Gestaltung®, Veranderung der Umwelt, ist Ausdruck von assimilati-
ven Prozessen, in denen externe Ressourcen eingesetzt werden fir die Erreichung
der eigenen Ziele (s. Becker et al., 2005, Wahl, 2004). In diesem Zusammenhang ist
auch die fur die Low Vision-Rehabilitation so wichtige Nutzung von Hilfsmitteln zu
sehen. Die Nutzung von Hilfsmitteln h&ngt ab vom Gestaltungswillen und von der
Motivation, eigene Ziele erreichen zu kénnen.

In akkomodativen Strategien werden hingegen eigene Ziele modifiziert und an Um-
weltgegebenheiten angeglichen (,Mit dem Lesen von Biichern habe ich aufgehdrt,
daflr hore ich jetzt Horbucher.”).

Far die ,verdeckten* Mechanismen der Assimilation — Akkomodation und die be-
wussten und unbewussten Austauschprozesse mit der materiellen Umwelt gilt es von
Seiten der Rehabilitationsfachkraft eine Sensibilitdt zu entwickeln.

Die Qualitat der sozialen Unterstutzung ist Gegenstand einiger Untersuchungen im
Kontext von alteren Menschen mit Sehbeeintrachtigungen. Eine kleinere Studie von
Kleinschmidt (1999) schreibt der sozialen Unterstiitzung, und zwar sowohl der per-
sonlichen durch Familienmitglieder und Freundeskreise wie auch der professionellen,
eine hohe Bedeutung fir die Anpassungsprozesse an die Sehbehinderung zu und ist
damit auch ein wichtiger Aspekt der Lebensqualitat. Festgestellt wird allgemein auch
eine verminderte soziale Aktivitat als Folge der Sehbeeintréachtigung und eine redu-
zierte Nutzung ausserhéuslicher Ressourcen (Heyl & Wahl, 2001). Fur eine gelin-
gende psychosoziale Anpassung an die Sehbehinderung wird das soziale Netz als
bedeutsam eingeschétzt (Horowitz et al., 2007). Die Anpassung an die Sehbehinde-
rung ist eine weitere Facette der Lebensqualitat, auf die im Zusammenhang mit der
eigenen empirischen Datenerhebung noch ausfuhrlich eingegangen wird.

Wie eingangs definiert, gehdren zu den Umweltfaktoren auch die sozialen Beziehun-
gen, Rollen und Einstellungen. Durch die Einschrankung der Mobilitat ist fur altere
Menschen mit AMD gleichzeitig die Moéglichkeit der sozialen Kontakte reduziert
(Burmedi et al., 2002, b). Auch die Ausiibung von Rollen kann durch eine Sehein-
schrankung beeintrachtigt werden (,Seit ich so schlecht sehe, kann ich mit meinen
Enkelkindern nicht mehr so viel unternehmen.”). Rollenverdnderungen tangieren
auch Bereiche, in denen Mitverantwortung (s. Kruse, 2005) gelebt werden kann
(,Wegen der Makuladegeneration kann ich meinen Mann nicht mehr in der gleichen
Art und Weise pflegen.”).

Zusammenfassend kann auf Wahl und Oswald (1998, S.37) Bezug genommen wer-
den und deren folgende Aussage gewissermassen als Leitsatz fur eine angepasste
Low Vision-Rehabilitation zur Diskussion stellen: ,Die oft notwendige Abwagung zwi-
schen im Einzelfall ratsamen Anpassungsmassnahmen und personal-biographisch
bedeutsamer Beibehaltung gewohnter (aber ,problematischer”) Person-Umwelt-Re-
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lationen gelingt wohl dann am besten, wenn eine differentielle Sichtweise in Richtung
unterschiedlicher Formen von Kompetenz im Alter als Ausdruck unterschiedlicher
transaktionaler Varianten von Person, von Umwelt und von Person-Umwelt-Konstel-
lationen zugrunde gelegt wird.”

Hinter dieser Abwagung liegt die ganze Dynamik von Selbstandigkeit — Abhangigkeit
und Selbstverantwortung — Mitverantwortung (s. Kruse, 2005).

5.3. Verhaltenskompetenzen und AMD

Die Alltagsgestaltung ist in vielen Bereichen abhéangig vom Sehen. Beeintrachtigun-
gen des Sehens haben Konsequenzen auf die Emotionen und auf das Verhalten. Die
Ausfuhrung von Aktivitaten im Alltag ist erschwert. Welche Handlungen werden
durch eine Seheinschrankung im Alter allgemein und durch eine AMD spezifisch und
am haufigsten eingeschrankt?

Zu dieser Fragestellung gibt es einige Forschungsbefunde. Burmedi et al. (2002,a)
geben in ihrem Review Artikel einen umfassenden Uberblick Uber die einschlagigen
Forschungsresultate. Zusammengefasst stellen sie fest:

Altere Menschen mit einer Sehbeeintrachtigung sind abhangiger als altere Men-
schen ohne Sehbeeintrdchtigung. Unter Abhangigkeit wird die Benoétigung von
Unterstlitzung in bestimmten Bereichen der Alltagsaktivitdten verstanden.

Die Einschréankungen in der Ausfuihrung der instrumentellen Aktivitaten (IADL,
Instrumental Activities of Daily Living) sind grdsser als in den basalen Aktivitaten
(ADL, Activities of Daily Living).

Sehbeeintrachtigungen wirken sich negativ aus auf die Mobilitat und die Gestal-
tung von Freizeitaktivitaten.

Die meisten von Burmedi et al. (2002,a) analysierten Studien schliessen AMD mit
ein, sind aber nicht spezifisch auf AMD ausgerichtet. Auf AMD nimmt die Studie von
Mitchell et al. (2005) Bezug. Sie kommen aber ebenfalls zur Schlussfolgerung, dass
sich eine AMD besonders auf die Unabhangigkeit, auf die Freizeitaktivitaten, auf die
Durchfiihrung einzelner Alltagsaktivitaten und auf die Mobilitat auswirkt (s. auch
Wabhl, 2004, Heyl, 2005).

Die Tatsache des Verlustes von Unabh&ngigkeit in einzelnen Lebensbereichen ruckt
die ethische Diskussion Uber Selbstandigkeit und bewusst angenommener Abhan-
gigkeit (Kruse, 2005) bereits wieder ins Zentrum. Wenn also Einschrdnkungen in der
Alltagsbewaltigung manifest sind, dann kann sich Low Vision-Rehabilitation nicht
ausschliesslich um die Wiedererlangung der Selbstandigkeit bemihen, sondern hat
sich ebenso mit dem Aspekt der Abhangigkeit auseinander zu setzen.

Ein weiterer wichtiger Befund betrifft den Verlauf von verhaltensbezogenen Auswir-
kungen einer Sehbeeintrachtigung. Die Alltagskompetenz nimmt auch bei Menschen
ohne Sehbeeintrachtigung mit zunehmendem Alter ab. Bei Menschen mit AMD ist
die Abnahme der Alltagskompetenz jedoch starker (Wahl, 2004). D.h., das Aus-
gangsniveau der Alltagskompetenz mit AMD ist geringer als ohne Sehbeeintrachti-
gung, und die Kompetenz nimmt mit AMD zudem auch starker ab als ohne Sehbe-
eintrachtigung.
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Fir das Assessment bedeutet dies wiederum, dass man sich bewusst sein muss
Uber das Faktum der Momentaufnahme und die Wichtigkeit von Rickkopplungspro-
zessen.

Um zuriickzukommen auf das Konzept der Lebensqualitat von Lawton (1983), darf
auch bezuglich der Verhaltenskompetenz als einer Komponente der Lebensqualitat
davon ausgegangen werden, dass altere Menschen mit AMD durch den Verlust von
Alltagskompetenzen ganz besonders gefordert werden, flr sich das ,gute Leben”
neu zu definieren und zu gestalten.

In der eigenen Studie werden die Auswirkungen der AMD auf die Alltagsaktivitaten

ebenfalls eingehend bertcksichtigt und gekoppelt an die visuellen Funktionen und
die Anpassung an die Sehbehinderung.
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6. Fragestellungen der Studie

Geleitet von den Konzepten der Lebensqualitat nach Lawton (1983) und der adapti-
ven Prozesse nach Brandtstadter und Rothermund (1998) sind Forschungsbefunde
dargestellt worden zum psychologischen Wohlbefinden und zur subjektiv wahrge-
nommenen Lebensqualitat. Einige Aussagen konnten auch gemacht werden zur
Rolle der Umweltfaktoren und zu Verhaltenskompetenzen im Zusammenhang mit der
AMD. So sind bereits erste Grundlagen fur die in der Einleitung formulierten Ziele
erarbeitet worden.

Uns sind keine AMD Studien bekannt, die visuelle Funktionen sehr detailliert erfas-
sen und diese in Zusammenhang bringen mit der psychosozialen Anpassung an die
Sehbehinderung und mit Beeintrachtigungen in der Alltagsbewaltigung. Ebenfalls gibt
es eher wenige Studien, die ihre Befunde mit theoretischen Konzepten abgleichen.

Aus den bisherigen Uberlegungen und den noch zu verfolgenden Zielen werden fol-
gende Fragestellungen abgeleitet:

Welches sind die typischen visuellen Einschrankungen bei AMD und welche
visuellen Funktionen sind in einem Assessment besonders zu beachten und ha-
ben eine spezielle Bedeutung fir die Low Vision-Rehabilitation?

Wie ist die psychosoziale Anpassung an die Sehbehinderung bei alteren Men-
schen mit AMD und wie stehen diese im Zusammenhang mit den visuellen Funk-
tionen?

Welches sind die spezifischen, sehbedingten Beeintrachtigungen in der Alltags-
bewaltigung bei alteren Menschen mit AMD und wie stehen diese im Zusammen-
hang mit den visuellen Funktionen?

Die Ophthalmologie gehort zu den zentralen Disziplinen im Low Vision-Rehabilitati-
onsprozess. Die Ophthalmologen sind hauptverantwortlich fur die Rehabilitationszu-
fuhrung. Sie diagnostizieren die AMD, beurteilen die Prognose und sind zustandig fir
die Anwendung der medizinisch-therapeutischen Moéglichkeiten.

Viele Studien befassen sich mit den Auswirkungen der AMD auf den verschiedenen
Ebenen, nur wenige nehmen jedoch Bezug auf die Qualitat des Gesundheitswesens
(Mitchell et al., 2002). Die Qualitat der Beziehung Arzt — Patient ist ein Baustein im
Konzept der Lebensqualitat. Es sind nicht nur die objektiven medizinisch-therapeuti-
schen Perspektiven, die fur Patienten wichtig sind, es ist auch die subjektiv wahrge-
nommene Qualitat der Interaktion mit dem Ophthalmologen.

Sowohl Patient wie auch Ophthalmologe sind in einer nicht einfachen Situation, ist
die Behandlung der AMD — im Sinne einer Heilung — doch in den seltensten Fallen
maoglich (,Man kann nichts machen!*). Die Ophthalmologen sind aber ein entschei-
dender Faktor fir die Rehabilitationszufiihrung.

Die Rolle des Ophthalmologen und dessen Verstandnis von Rehabilitationsinhalten
werden deshalb ebenfalls in der Studie bertcksichtigt mit den Fragestellungen:

Welches Verstandnis von Low Vision-Rehabilitationsbedarfen und von Reha-
bilitationsinhalten haben Ophthalmologen? Welche funktionellen Prifmethoden
werden von den Ophthalmologen bei AMD angewendet? Welche Informationen
werden den Patienten im Diagnosegesprach vermittelt?
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7. Beschreibung der Methoden
Die Fragestellungen werden mit zwei Methoden getrennt bearbeitet:

1. Assessment mit Personen mit AMD
2. Schriftliche Befragung von Ophthalmologen

7.1. Assessment — Stichprobe und Untersuchungsdesign

Die Untersuchung hat im Zeitraum zwischen November 2007 und Mai 2008 in der
Beratungs- und Rehabilitationsstelle fir Sehbehinderte und Blinde des Kantons Bern
stattgefunden. Die Beratungsstelle ist zustandig fur die Rehabilitation samtlicher er-
wachsenen sehbehinderten und blinden Bewohner und Bewohnerinnen des Kantons
Bern (Einwohnerzahl 2006 rund 960'000, Bundesamt fir Statistik, BFS). Der Kanton
Bern hat mit 17.1% einen fur schweizerische Verhaltnisse hohen Anteil an tGiber 65-
Jahrigen (Wanner, 2005).

Die Versuchspersonen wurden gewonnen aus den regularen Anmeldungen in der
Beratungsstelle. 35 (43%) Personen wurden direkt durch Ophthalmologen zugefuhrt.
37 (45%) meldeten sich entweder selber fur eine Beratung oder wurden von Angeho-
rigen zugewiesen, 10 (12%) von verschiedenen Fachpersonen und Institutionen (Au-
genoptiker, Spitexdienste, Alterseinrichtungen).

Die untersuchten Personen sind mit einem ersten Kontakt mit der Beratungsstelle
einverstanden gewesen. Das bedeutet, dass eine gewisse personliche Motivation
und in der Regel damit auch ein gewisser Leidensdruck den Versuchspersonen ge-
mein sind. Einschrankend heisst das fur die Untersuchung aber auch, dass nicht mo-
tivierte Personen kaum erreicht werden konnten und dass die Studie somit sicher
nicht reprasentativ fir die gesamte Population alterer Menschen mit AMD ist.

Untersucht wurden Personen, die folgende Kriterien erfillt haben:

Alter: 65 Jahre

Ophthalmologische Diagnose: altersabhéangige Makuladegeneration (ohne Aus-
schluss zusatzlicher Augenkrankheiten)

Die Versuchspersonen haben bis zum Untersuchungszeitpunkt noch keine
Dienstleistungen der Beratungsstelle bezogen

Die Versuchspersonen leiden nicht an einer Demenzerkrankung oder einem
psychiatrischen Krankheitsbild

Bei Versuchspersonen mit einer Horbeeintrachtigung ist lautsprachliche
Kommunikation mdglich

Die einzelnen Assessments wurden in der Regel auf zwei Termine verteilt, weil die
Erhebung aller notwendigen Daten, zusatzlich zu den tblichen Inhalten einer Erstbe-
ratung, zeitlich in einem Termin nicht moglich gewesen ware. Durchgefihrt wurden
die Assessments in den Raumlichkeiten der Beratungsstelle, bei den Versuchsper-
sonen zu Hause (im Falle von Schwierigkeiten beztglich Transport und/oder Beglei-
tung) und in Einzelfallen in den Raumlichkeiten von Ophthalmologen (regionale
~Stutzpunkte” fur die Beratungsstelle).
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Zusammen mit dem Autor haben 6 Low Vision-Trainerinnen die Assessments durch-
gefuhrt. S&mtliche Fachkréfte sind im gleichen Team mindestens seit 6 Jahren in der
Low Vision-Rehabilitation tatig. Die Grundausbildungen der 6 Low Vision- Trainerin-
nen sind Ergotherapie, klinische Heilpddagogik, Sozialpadagogik und Padagogik.
Alle Fachkrafte haben die Weiterbildung zum Low Vision-Trainer des Schweizeri-
schen Zentralvereins fur das Blindenwesen SZB absolviert. Durch die langjéhrige
Zusammenarbeit und durch woéchentliche fachspezifische Intervision kann eine ge-
wisse Zuverlassigkeit im Sinne der Reliabilitit angenommen werden.

7.2. Assessment — Untersuchungsinhalte

In der Studie werden Aspekte aus allen Domé&nen des ICF Modells bertcksichtigt.
Mit bildlichen Darstellungen sollen die verschiedenen Perspektiven illustriert werden.

Systematisch erfasst wurden bezlglich sozio-6konomi scher Daten:
Alter
Geschlecht
Wohnform (Einpersonenhaushalt, Mehrpersonenhaushalt inkl. Wohnen in einer
Institution)

Finanzielle Situation (Beztiger Ergdnzungsleistung ja/nein)

Nicht in der Untersuchung ausgewertet werden das soziale Umfeld (inner- und aus-
serhalb der Familie) und zusatzlich vorhandene korperliche Erkrankungen. Ebenfalls
nicht systematisch erfasst wurden Faktoren der raumlichen Umwelt (z.B. Beurteilung
der Wohnung bezlglich Hindernisse). Dies soll aber nicht die Bedeutung der Erfas-
sung dieser Faktoren mindern. Low Vision-Rehabilitation braucht einen engen und
direkten Bezug zum Wohnumfeld der betroffenen Personen (s. auch Stuck 2000).

Abbildung 17: Modell ICF - sozio-6konomische Daten
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Systematisch erfasst wurden bezuglich Augenkrankhei t, Wissen, Motivation:

AMD feucht oder trocken

Weitere Augenkrankheiten

Anti-VEGF Therapie bei feuchter Form der AMD

Seit wann ist Diagnose bekannt?

Kann die Versuchsperson die Augenkrankheit korrekt benennen?
Wie ist das Wissen der Versuchsperson Uber die AMD?

i
a>

Abbildung 18: ICF Modell - Augenkrankheit
Systematisch erfasst wurden bezuglich visueller Fun ktionen:

Fernvisus, FV

Nahvisus, NV
Vergrosserungsbedarf, VB

Low Contrast Empfindlichkeit, LCS
Fuhrungsauge

Lichtbedarf

Gesichtsfeld

Blendempfindlichkeit
Metamorphopsien

Symptome Charles Bonnet Syndrom, CBS
Fixation

Preferred Retinal Locus, PRL

Abbildung 19: ICF Modell - visuelle Funktionen



Systematisch erfasst wurden Einschrankungen in der Alltagsbewaltigung und
die psychosoziale Anpassung an die Sehbehinderung:

Aktivitaten und Umweltgegebenheiten, die aus Sicht der Versuchsperson — be-
dingt durch die Sehbeeintrachtigung — ein Problem darstellen und die Alltagsbe-
waltigung behindern. Fir diese Einschrankungen will die Versuchperson L6-
sungsmoglichkeiten in der Rehabilitation erarbeiten, was wiederum relevant ist fur
die Formulierung der Rehabilitationsziele.

Psychosoziale Anpassung an die Sehbehinderung (Akzeptanz des Sehverlustes,

Haltungen gegenuber rehabilitativem Training, Haltungen gegentiber Familien-
mitgliedern und Freunden).

Abbildung 20: ICF Modell - Alltagsbewaltigung und psychosoziale Anpassung
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7.3. Assessment — Untersuchungsmethoden und -instrumente

Die Auswahl der Testmethoden bezieht sich auf die Fragestellung des Assessment-
verfahrens. In diesem Verfahren geht es um die Erhebung wesentlicher Variablen,
die fur den weiteren Rehabilitationsprozess richtungsweisend sein sollen. Testme-
thoden mussen zeitlich effizient und mit mdglichst nicht aufwandigem Testmaterial
durchgefuhrt werden konnen. Differenziertere und vertiefte Methoden werden allen-
falls auf der Basis des Assessments im Verlaufe der Rehabilitationsmassnahmen
gezielt angewendet.

7.3.1. Sozio-6konomische Daten, Augenkrankheiten, W  issen, Motivation
Die sozio-6konomischen Daten wurden erfragt.

Die finanzielle Situation wird mit dem Kriterium Bezug Ergdnzungsleistungen ja/nein
erfasst.

Fur die Wohnform stehen die Kategorien Einpersonenhaushalt, Mehrpersonenhaus-
halt und Wohnen in einer Institution zur Verfigung. Das alleinige Wohnen in einer
Wohnung eines Mehrgenerationenhauses wurde als Einpersonenhaushalt klassifi-
ziert.

Uber alle Versuchspersonen standen ophthalmologische Berichte zur Verfligung mit
Angaben zu Diagnose, Prognose, Therapie, Refraktion und Sehleistung (Fernvisus,
teilweise Nahvisus).

Die AMD wird als feuchte Form klassifiziert, wenn zum Untersuchungszeitpunkt min-
destens ein Auge von der feuchten Form betroffen ist.

Weitere Augenkrankheiten werden klassifiziert nach: Glaukom, nicht operierte Kata-
rakt, diabetische Retinopathie und andere.

Die Angaben uber intravitreale Injektionen von Anti-VEGF Medikamenten (Lucentis,
Avastin) stammen aus den ophthalmologischen Berichten. Es ist protokolliert wor-
den, ob bei einer feuchten Form der AMD eine Anti-VEGF Therapie durchgefuhrt
wurde oder nicht und falls ja, zuséatzlich die Anzahl der Injektionen bis zum Untersu-
chungszeitpunkt.

Die Frage nach der Zeit (in Monaten) seit Diagnose bezieht sich auf die Perspektive
der Versuchsperson. Massgebend ist der Zeitpunkt, an dem sich die Person der Di-
agnose bewusst wurde (,Seit wann haben Sie die Makuladegeneration?*). Dieser
Lerinnerte* Zeitpunkt kann differieren zum Zeitpunkt der effektiven ophthalmologi-
schen Diagnosestellung.

Die Versuchspersonen wurden nach dem Namen ihrer Augenkrankheit(en) befragt.
Als korrekte Antworten gelten Makuladegeneration, AMD, altersbedingte, altersab-

hangige, alterskorrelierte Makuladegeneration, senile Makuladegeneration, Makulo-
pathie. Die Bezeichnung Makula wird als falsch eingestuft.
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Beurteilt wurde ebenfalls die Qualitat des Wissens Uber die Augenkrankheit:

Korrektes Wissen: Wissen, dass die Probleme in der Netzhaut liegen, dass die
Peripherie intakt bleibt, Wissen um die med./therap. Moéglichkeiten und Grenzen
etc.. In den Grundziigen muss die Augenkrankheit verstanden sein.

Teilweise korrektes Wissen: einzelne Aspekte sind richtig, andere nicht. Oder
Wissen ist zwar richtig, jedoch sehr rudimentér (,Das hat etwas mit der Netzhaut
zu tun, das sind Altersflecken, sonst weiss ich nichts.").

Falsches Wissen: AMD = Netzhautabldsung oder andere, grundsatzlich falsche
Wissenselemente.

Die Versuchsleitung nahm nach Abschluss des Assessments eine subjektive Ein-
schatzung der Motivation der Versuchspersonen vor in den Kategorien: Motivation
sehr hoch, hoch, mittel und gering.

Es geht um eine Einschatzung, wie weit die Versuchsperson bereit ist, sich auf
Neues, teilweise Anstrengendes einzulassen, sich und die Lebenssituation zu veran-
dern und anzupassen, zu lernen und Selbstverantwortung zu tbernehmen.

7.3.2. Visuelle Funktionen
Fernvisus

Im Unterschied zur Ublichen ophthalmologischen Visusmessung, die fir die Verlaufs-
kontrolle sinnvollerweise monokular (rechtes Auge, linkes Auge) gemacht wird, wird
in dieser Untersuchung ausschliesslich der binokulare Fernvisus gepruft.

Dokumentiert wurde der binokulare Fernvisus, gemessen mit der SZB-Bailey
Testtafel oder den SZB-Landoltringen nach Buser.

Nahvisus

Der Nahvisus ist mit der SZB-Nahsehprobe mit angepasster Addition (Anzahl Diopt-

rien zusatzlich zur Fernkorrektur), monokular, mit dem funktionell besseren Auge, in

der entsprechend optisch korrekten Lesedistanz gemessen worden.

Getestet wurde unter einer fur die Versuchsperson subjektiv optimalsten, helladap-

tierten Beleuchtungssituation und nicht unter einer standardisierten Beleuchtung.
Dokumentiert wurde der monokulare Nahvisus des funktionell besseren Auges,

gemessen mit der SZB-Nahsehprobe.

Akzeptanz der verkirzten Lesedistanz nach Additions aufbau und optisches
Verstandnis

In der Datenerhebung wurde erfasst, wie die Akzeptanz der verkurzten Lesedis-
tanz nach einem durchgefihrten Additionsaufbau ist (akzeptiert, nicht akzeptiert,
ambivalent).

Es wurde festgehalten, ob verstanden wird, dass es nicht méglich ist, mit einer stér-
keren Nahkorrektur bei vorhandenem Vergrosserungsbedarf in der gewohnten Lese-
distanz wieder lesen zu kdnnen.
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Vergrosserungsbedarf

In der Datenerhebung wurden folgende Werte mit dem SZB-Test zum Messen des
Vergrosserungsbedarfs erfasst:

Vergrosserungsbedarf binokular spontan (d.h. Versuchsperson nimmt Text und
liest mit gewohnter resp. vorhandener optischer Korrektur)
Vergrosserungsbedarf monokular mit scharfem Netzhautbild (d.h. mit angepass-
ter optischer Korrektur) und optimaler Beleuchtung

Low Contrast Empfindlichkeit

Die Kontrastempfindlichkeit ist binokular mit dem SZB-LCS Test nach Buser oder der
SZB-Bailey Testtafel getestet worden. Abbruchkriterien sind dieselben wie bei der
Messung des Fernvisus.

Dokumentiert wurde die Kontrastempfindlichkeit in Log-Stufen, gemessen mit dem
SZB-LCS Test nach Buser oder der SZB-Bailey Testtafel.

Fuhrungsauge

Geprift wurde die Augendominanz mittels Kartonrohr. Die Versuchsperson wird auf-
gefordert, das Kartonrohr (Offnung ca. 4 cm) mit beiden Handen zu fassen und wie
durch ein Fernrohr das Gesicht der Low Vision-Fachkraft in der normalen Ge-
sprachsdistanz anzuschauen. Die Aufgabe sollte so gestellt werden, dass eine
spontane, nicht bewusst gesteuerte Ausfiihrung ermoglicht wird.

Dokumentiert wurde das Fiuhrungsauge rechts bzw. links.

Lichtbedarf

Der Lichtbedarf ist erhoben worden mittels Vergleich des spontanen binokularen
Vergrosserungsbedarfes bei mind. 500 Lux und des Vergrésserungsbedarfes mit
optimiertem Licht (Licht in derjenigen Distanz, die, helladaptiert, die beste Sehleis-
tung ergibt). 500 Lux entsprechen in etwa einer 11 Watt Kompaktleuchtstofflampe in
ca. 60-70 cm Distanz zum Text und gelten gemass Schweizer Norm SN-EN 12464-1
als Mindestanforderung an eine Lesebeleuchtung beispielsweise an einem Buroar-
beitsplatz.

Dokumentiert wurden die Abnahme des Vergrosserungsbedarfes, ausgedruckt in
Log-Stufen, durch Optimierung des Lichtes, und die subjektive Zufriedenheit mit der
Beleuchtungssituation am Lese-Arbeitsplatz ("Kontrollzentrum™) sowie mit der Allge-
meinbeleuchtung in der Wohnung.

Blendempfindlichkeit

Es existieren fur den klinischen Gebrauch zwar Instrumente fur die Prifung der
Blendempfindlichkeit (Berke & Minschke, 1996), in dieser Studie beschrankt sich die
Einschéatzung der Blendempfindlichkeit jedoch alleine auf die subjektive Beurteilung
der Versuchsperson und auf die Beobachtungen der Low Vision-Fachkraft. Fur die
subjektive Einschatzung der Versuchsperson sind Fragen gestellt worden wie:
~Wann fuhlen Sie sich geblendet? Macht Ihnen die Blendung mehr Miuhe als friher?
Wie wirkt sich das im Alltag aus?*
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Die Low Vision-Fachkraft beurteilt die Blendempfindlichkeit der Versuchsperson mit-
tels Beobachtung.
Die subjektive Beurteilung der Blendempfindlichkeit im Zusammenhang mit Beein-
trachtigungen im Alltag steht im Zentrum dieser Erhebung. Diese Einschatzung der
Blendempfindlichkeit entspricht nicht wissenschaftlichen Kriterien.

Dokumentiert wurde die subjektiv empfundene Blendempfindlichkeit der Ver-
suchsperson und die beobachtete Blendempfindlichkeit durch die Low Vision-Fach-
kraft in drei Kategorien:

Normal: je nach Beleuchtungssituation normale Schutzreaktion, altersgemasse
Adaptation

Hoch: eindeutig verlangsamte Adaptation, Blendreaktion (das Zukneifen der Au-
gen, Abwenden von Lichtquellen, Wegstossen von Lichtquellen, verbale Ausse-
rung zu Lichtquellen etc.)

Sehr hoch: Lichtscheu (auch mit Schutzglasern), extrem verlangsamte Adapta-
tion, korperliche Symptomatik

Visuelle Halluzinationen (Charles Bonnet Syndrom)

Die Versuchspersonen sind nach visuellen Halluzinationen befragt worden: ,Es ist
bekannt, dass recht viele Menschen, die eine Makuladegeneration haben, ab und zu
Menschen, Figuren oder Muster sehen, die in der Realitat aber nicht wirklich da sind.
Die Figuren oder Muster kommen spontan und verschwinden aber auch wieder. Das
ist ein Phanomen, das ganz normal auftreten kann und nichts mit einer psychischen
Erkrankung zu tun hat. Haben Sie selber auch schon so etwas bemerkt, eine Figur
oder ein Muster gesehen?*

Dokumentiert wurde, ob Symptome des Charles Bonnet Syndroms wahrgenom-
men werden und falls ja, die Art (Form, Inhalt) dieser Symptome.

Metamorphopsien
Dokumentiert wurde, ob Metamorphopsien wahrgenommen werden oder nicht.
Gesichtsfeld

Dokumentiert wurde bei allen Versuchspersonen der Zentralskotom-Typ, beurteilt
in den vier Kategorien:

positives Relativskotom

(Skotom wird von der Person als ,undeutlicher”, ,verschwommener®, ,triber“ Be-
reich bewusst wahrgenommen und kann beschrieben werden.)

positives Absolutskotom

(Skotom wird als dunkler Fleck, klar abgegrenzt wahrgenommen.)

negatives Relativskotom

(Skotom wird von der Person nicht bewusst wahrgenommen, Beschreibungen
von Wortern beim Lesen oder Reduktion der Lichtunterschieds-Empfindlichkeit
bei objektiven Gesichtsfeldmessungen deuten aber auf Skotom hin)

negatives Absolutskotom

(Skotom wird von der Person nicht bewusst wahrgenommen, betrifft Gesichts-
feldbereiche mit fehlender Lichtunterschieds-Empfindlichkeit, vergleichbar mit Be-
reich des blinden Flecks)
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Die Beurteilung erfolgte vorwiegend Uber direkte Befragung (z.B. ,Was sehen Sie,
wenn Sie dieses Gittermuster anschauen?”, ,, Wie sieht dieser Flecken, den Sie im-
mer sehen, aus?“) und tber Beobachtung (z.B. Buchstabenauslassungen beim Le-
sen).

Fixation

Die systematische Untersuchung beziglich der Fixation ist nicht mittels Augenspie-
gel (Sachsenweger, 2003) durchgefiihrt worden, sondern nur durch Beobachtung.
Dokumentiert wurde: Fixation stabil oder instabil.

Eine instabile Fixation liegt unter anderem vor bei:
okulére Suchbewegungen beim Lesen
tanzende, fehlende Buchstaben beim Lesen
gehaufte Ruckwartssakkaden und vertikale Sakkaden beim Lesen
okuldre Suchbewegungen beim direkten Blickkontakt
unruhige Kopfhaltung
beeintrachtigte Augen-Handkoordination

Preferred Retinal Locus (PRL)

Fir das Assessment sind einfachste Methoden fur die PRL-Evaluation einzusetzen.
Aufwandige Apparaturen wie z.B. Scanning Laser Ophthalmoskope (SLO) stehen in
der Regel nicht zur Verfliigung (ein einziges Geréat in der Schweiz in Genf).
FUr eine erste Evaluation einer allfallig zu entwickelnden, effektiveren neuen Blick-
richtung wurde eine in der Praxis bewahrte Methode gewahlt.
Ein schwarzer Kreis auf weissem Hintergrund (Prufmarke) wird von der Low Vision-
Fachkraft auf Hohe der eigenen Nase gehalten. Mit der anderen Hand wird die Blick-
richtung der Versuchsperson gesteuert. Das Skotom soll in den Bereich der freien
Hand verschoben werden (Fixation der freien Hand). Die Aufmerksamkeit wird hin-
gegen auf den schwarzen Kreis gerichtet. ,Wann ist der Kreis deutlicher? Wenn Sie
direkt auf den Kreis schauen oder wenn Sie daneben auf meine Hand schauen?
Jetzt umkreisen Sie mit dem Blick den schwarzen Punkt wie bei einer Uhr und sagen
mir, ob Sie in einer bestimmten Blickrichtung den Kreis besser sehen kénnen, als
wenn Sie ihn direkt anschauen.” Mit der freien Hand kann durch Fingerschnippen
das Stabilisieren der Fixation unterstttzt werden. Diese ,Splittung“ der Aufmerksam-
keit (Fixation auf eine Hand, Beurteilung des Seheindruckes des schwarzen Kreises)
ist fur die Versuchsperson sehr anspruchsvoll. Das Verstehen, warum dieser Test
gemacht wird, ist deshalb sehr wichtig.

Dokumentiert wurde, ob es grundséatzlich zu einer Verbesserung des Erkennens
der Prifmarke gekommen ist und wenn ja, zusatzlich die Blickrichtung (analog Ziffer-
blatt einer Uhr) aus Sicht des Klienten.
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7.3.3. Alltagsbewaltigung

Obwonhl die Auswirkungen der AMD auf die Alltagsfertigkeiten in der Forschungslite-
ratur ausgiebig beschrieben sind, sind Probleme in der Alltagsbewaéltigung systema-
tisch erfasst worden. In der Untersuchung sind die Versuchspersonen ausfthrlich
Uber Schwierigkeiten in der Alltagsbewaltigung befragt und beobachtet worden. Zwei
Aspekte sind dabei besonders zu erwahnen.

Erstens sind ausdricklich die sehbedingten Schwierigkeiten dokumentiert worden, im
Sinne von ,Welche Schwierigkeiten haben Sie im Alltag, seit Sie Probleme mit den
Augen haben?* oder ,Was bereitet Innen wegen dem schlechten Sehen im Alltag
besondere Schwierigkeiten?*.

Zweitens sind nur Schwierigkeiten mit einer hohen subjektiven Bedeutung erfasst
worden. Das sind diejenigen Schwierigkeiten, fur die aus Sicht der Versuchsperson
und auf Grund der Beurteilung der Low Vision-Fachkraft in der Rehabilitation eine
Losung angestrebt werden kdnnte (Rehabilitationsziele). Es ist also nicht darum ge-
gangen, eine rein defizitorientierte Erfassung der Alltagsfertigkeiten vorzunehmen,
sondern es sind Probleme erfasst worden, in denen auch Ressourcen und intrinsi-
sche Motivation zur Verdnderung erwartet werden kénnen.

Es sind bei der Datenerhebung keine bereits bestehenden Instrumente eingesetzt
worden wie z.B. das Acitivity Inventory Questionnaire (Massof et al., 2007) oder das
bekanntere NEI VFQ-25 Questionnaire (National Eye Institute - Visual Functioning
Questionnaire — 25; in einer adaptierten Version z.B. eingesetzt in Christiaen-Colmez
et al., 2005). Die Benlitzung solcher strukturierter Instrumente liesse eine quantitativ
zuverlassige statistische Auswertung zu, ware im Rahmen des hier definierten Un-
tersuchungsdesigns aber zu zeitintensiv gewesen.

Ebenfalls ist nicht von einer formalen Trennung zwischen Activities of Daily Living
(ADL) und Instrumental Activities of Daily Living (IADL) ausgegangen worden. Auch
fur ADL und IADL stiinden standardisierte Skalen zur Verfigung (Burmedi et al.,
2002, a). Die Skalen sind nicht eingesetzt worden, weil angenommen wird, dass eine
halbstrukturierte und auf Praxiserfahrung des Assessors aufbauende Befragung eine
gezieltere und effizientere Einschatzung zulésst. Das halbstrukturierte Verfahren wird
auch dem Untersuchungsdesign gerecht, in dem die effektive Beratung und Rehabi-
litation im Vordergrund zu stehen hat und Verfahren, die in erster Linie fur verglei-
chende Forschung angewendet werden, nur beschrankt eingesetzt werden sollen.

Innerhalb der folgenden Kategorien (kursiv) sind die Alltagsprobleme in einer teil-
strukturierten Befragung erfasst worden.

(Beispiel fur Befragung: ,Haben Sie wegen der Augenprobleme Schwierigkeiten beim
Lesen?“...wenn ja, ,Was konnen Sie nicht mehr lesen?* ,Was ware flr Sie wichtig,
wieder lesen zu kbénnen?“ ,Wie steht es mit Verfalldaten, Medikamentenbeipack-
zetteln oder Telefonnummern?*)

Lesen:
personliche Post, Notizen
Blcher
Zeitungen, Zeitschriften
Preisetiketten, Verfalldaten auf Produkten, Beipackzettel, Gerate-Bedienungs-
anleitungen, Kochrezepte
am Computer, am TV
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Schreiben:
Unterschrift
Notizen, Briefe, Einzahlungsscheine
Kreuzwortratsel, Sudoku

Haushalt/Reinigungsarbeiten:

alltagliche Haushaltarbeiten (kleinere Arbeitsflachen reinigen, Betten machen,
wischen)

wochentliche Reinigungsarbeiten (staubsaugen, abstauben, gréssere Arbeitsfla-
chen reinigen)

grundliche Putzarbeiten (Fenster, Boden)

Kiche/Kochen, Essen/Trinken:
- Zubereitung von Frihstlck, kleineren Mahlzeiten, warmen Getranken
Zubereitung von grésseren Mahlzeiten

Umgang mit Kochherd, Backofen, Umgang mit und Unterhalt von Kiichengeraten
und anderen elektrischen Geraten

Verarbeiten von Lebensmitteln (risten etc.), abgiessen, umfillen, abmessen, wa-
gen, Ordnungssysteme, Kontrollmethoden in der Kiiche
Essen, Trinken: eingiessen, Essen zerkleinern, Teller leer essen, "sauber" essen

KleldungNVascheprege
Kleider, Schuhe an- und ausziehen
Kleider unterscheiden, einordnen, auswéhlen
Kleider, Schuhe pflegen, Wasche sortieren, zusammenlegen, biigeln
Benltzung, Bedienung Waschmaschine
N&hen von Hand, mit der Nahmaschine

Korperpflege/Med|Z|n/Gesundhelt
Tagliche Korperpflege
Nagelpflege, Kosmetik
Medikamente einnehmen, dosieren
medizinische Messungen (Blutzucker, Blutdruck)

Kommunikation:
Pflege sozialer Kontakte
als sehbehindert wahrgenommen werden
Gesichter erkennen kdnnen
Bentltzung von Telefonapparaten (Telefontasten, Telefonnummern)

Verschiedenes:
Handarbeiten, Werken
Zimmer-, Balkonpflanzenpflege, Gartenpflege
Benultzung von Uhr, Wecker
Umgang mit Geld (Noten, Miinzen)
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Mobilitat/Orientierung:
- sich beim Gehen sicher fiihlen
Orientierung, Mobilitat zu Hause
Orientierung, Mobilitat beim Einkaufen, in 6ffentlichen Gebauden, in Bahnhotfen
Durchfuhren eines regelmassigen Spazierganges
Erkennen und sicheres Bewaltigen von Niveauanderungen (Treppen, Trottoirkan-
ten) und Hindernissen
sicheres Uberqueren von Strassen (mit und ohne Ampeln)
selbstandige Benutzung des offentlichen Verkehrs (Bus, Tram, Zug)
Erkennen von Strassenschildern, Hausnummern, Busnummern
Orientierung in der Nacht, in der DaAmmerung
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7.3.4. Anpassung an die Sehbehinderung

Parallel zur Erfassung der bisher beschriebenen relevanten Variablen als Aus-
gangslage fur die Low Vision-Rehabilitationsplanung beschéttigt sich die Studie auch
mit der psychosozialen Anpassung an die Sehbehinderung.

1998 haben Horowitz und Reinhardt eine Skala fuir die Einschatzung der psychoso-
zialen Anpassung an den Sehverlust (Adaptation to vision loss, AVL) entwickelt.
Diese Skala nimmt Rucksicht auf die besondere Situation von alteren Menschen mit
einer Sehbeeintrachtigung unter der Annahme, dass nicht nur auf der funktionellen,
sondern auch auf der psychosozialen Seite von alteren Menschen, die ein Leben
lang normal gesehen haben, spezifische psychosoziale Anpassungsleistungen ab-
verlangt werden (Horowitz & Reinhardt, 1998).

Der Begriff ,psychosoziale Anpassung” wird von Horowitz und Reinhardt (ebd.) ein-
gegrenzt in drei Doménen:

1. Akzeptanz des Sehverlustes
2. Haltungen gegenuber rehabilitativem Training
3. Haltungen gegentber Familienmitgliedern und Freunden

Die Skala beinhaltet 24 Items und ist dichotom aufgebaut, d.h., die Versuchsperson
kann mit einer vorgegebenen Aussage einverstanden sein oder nicht.

Die 24-Item Version ist in der Folge auf 14 Items reduziert und von Wabhl et al. (2004)
in einer deutschen Version als Skala ,Anpassung an den Sehverlust" eingesetzt wor-
den. Die reduzierte 14-ltem-Skala ist nicht mehr dichotom, sie baut neu auf 4 Még-
lichkeiten der Aussagen-Zustimmung auf (mit einer Aussage voll und ganz, teilweise,
kaum oder gar nicht einverstanden sein).

2007 ist die 14-ltem Skala noch einmal um 2 Items reduziert und als AVL 12 formu-
liert worden (Horowitz et al., 2007). Die Items 5 und 12 der 14-ltem Skala (s. Skala
auf den folgenden Seiten) sind in dieser letzten Version ausgeschlossen worden.

Fir die Untersuchung ist die 14-ltem Skala von Wahl mit eigener sprachlicher Adjus-
tierung (mit freundlicher Genehmigung durch Wahl) eingesetzt worden. Sprachliche
Anpassungen sind aus folgenden Uberlegungen vorgenommen worden:

Die Skala soll Bezug nehmen zur AMD und nicht allgemein zu Sehverlust im Alter.
~>ehverlust” wird im schweizerdeutschen Sprachverstandnis eher mit Verlust des
Sehens, d.h. mit Erblinden, konnotiert als mit ,schlechter Sehen* oder mit der ganzen
Bandbreite einer Sehbeeintrachtigung.

Aus diesem Grund wird die in der Untersuchung eingesetzte Skala als Skala ,Anpas-
sung an die Sehbehinderung® betitelt. Dies auch im Sinne der ICF (2005, S.146), in
der die Behinderung im psychosozialen Kontext ,die negativen Aspekte der Interak-
tion zwischen einer Person (mit einem Gesundheitsproblem) und ihren Kontextfakto-
ren (Umwelt- und personenbezogene Faktoren)” bezeichnet.
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Skala ,Anpassung an die Sehbehinderung”

(in Anlehnung an die ,Adaptation to vision loss Scale”, AVL von Horowitz und Reinhardt,
1998 und an die ,Skala Anpassung an den Sehverlust‘ von Wabhl et al., 2004)

Wir interessieren uns in der Beratungsstelle dafir, wie unterschiedlich sich altere
Menschen mit einer Makuladegeneration an die Sehbehinderung anpassen. Dazu
wurden wir lhnen gerne ein paar Aussagen vorlesen, bei denen Sie sagen kdnnen, wie
weit das fur Sie selber zutrifft. Bitte sagen Sie mir jeweils, ob Sie dieser Aussage voll
und ganz, teilweise, kaum oder gar nicht zustimmen. Es gibt keine richtigen oder
falschen Aussagen.

(Immer zuerst die Aussage vorlesen, dann die Frage stellen: Stimmen Sie dieser
Aussage voll und ganz, teilweise, kaum oder gar nicht zu? Kategorien so oft wie
notwendig bei jeder einzelnen Aussage wiederholen)

1. Ich habe wegen meiner Sehprobleme das Gefuhl, niemals Dinge selbstandig tun

zu kdnnen.

V%';ﬁgd teilweise kaum gar nicht weiss nicht | keine Antw.
0 1 2 3 8 9

2. Die Makuladegeneration ist Ursache meiner ganzen Probleme.

vzl;z;d teilweise kaum gar nicht weiss nicht | keine Antw.
0 1 2 3 8 9

3. Wegen der Sehbehinderung kann ich niemals wirklich glicklich sein.

vzl;z;d teilweise kaum gar nicht weiss nicht | keine Antw.
0 1 2 3 8 9

4. Da ich nur schlecht sehen kann, habe ich Angst, dass andere Menschen mich
ausnutzen.

vzl;z;d teilweise kaum gar nicht weiss nicht | keine Antw.
0 1 2 3 8 9

5. Als eine Person mit einer Sehbehinderung kann ich unabhangiger werden, wenn

ich lerne, bestimmte Dinge auf neuem Wege zu tun.

V%';ﬁgd teilweise kaum gar nicht weiss nicht | keine Antw.
3 2 1 0 8 9

6. Wegen meiner Sehbehinderung sollten andere nicht zu viel von mir erwarten.

vzl;z;d teilweise kaum gar nicht weiss nicht | keine Antw.
0 1 2 3 8 9
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7. Ich sollte die Tatsache akzeptieren, dass die Sehprobleme mich ziemlich hilflos

machen.
Vg;ﬁgd teilweise kaum gar nicht weiss nicht | keine Antw.
0 1 2 3 8 9

8. Obwohl sich meine Lebensumstande geéandert haben, bin ich immer noch

dieselbe Person, die ich vor meiner Sehbehinderung war.
V%';ﬁ; d teilweise kaum gar nicht weiss nicht | keine Antw.

9. Ich muss mich auf sehende Personen verlassen, um die meisten Dinge, die ich
friher selbstandig erledigte, tun zu kénnen.

V%';ﬁgd teilweise kaum gar nicht weiss nicht | keine Antw.
0 1 2 3 8 9

10.Die Sehfahigkeit zu verlieren bedeutet flr mich das Selbst zu verlieren.

vzl;z;d teilweise kaum gar nicht weiss nicht | keine Antw.
0 1 2 3 8 9

11.Ich fihle mich unwohl, wenn ich andere Personen nédher kennen lerne, da ich ihre
Gesichter nicht immer klar erkennen kann.

Vcélgﬁgd teilweise kaum gar nicht weiss nicht | keine Antw.

12.Es macht mir nichts aus, meine Familie oder meine Bekannten um Hilfe zu bitten,
wenn ich aufgrund meiner Sehbehinderung etwas nicht mehr tun kann.

V%';ﬁgd teilweise kaum gar nicht weiss nicht | keine Antw.

13.Wegen meiner Sehbehinderung ist es besser, wenn andere Personen bestimmte
Dinge flr mich erledigen.

Vg;ﬁgd teilweise kaum gar nicht weiss nicht | keine Antw.
0 1 2 3 8 9

14.Es gibt schlimmere Dinge, die mir passieren kdnnen, als meine Sehfahigkeit zu
verlieren.

Vg;ﬁgd teilweise kaum gar nicht weiss nicht | keine Antw.
3 2 1 0 8 9

Abbildung 21: Skala ,,Anpassung an die Sehbehinderung*®
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7.4. Befragung der Ophthalmologen — Stichprobe, Untersuchungsdesign

Diese Studie interessiert sich weniger fur die Beziehung Patient - Ophthalmologe,
sondern vielmehr fir den Grad der Informiertheit des Ophthalmologen tber Low Vi-
sion-Rehabilitation, fur die funktionellen Messungen, die von ihm durchgefthrt wer-
den und fur die Informationen, die dem Patienten beim Diagnosegesprach vermittelt
werden.

Wohl wissend um die Problematik von schriftlichen Umfragen mit mehrheitlich ge-
schlossenen Fragen (Hunziker, 2004, Lamnek, 2005) wurde als Forschungsmethode
die Befragung gewahlt. Die administrativen Aufgaben von Ophthalmologen sind
gross. Durch die Vorgabe von Antwortmaoglichkeiten wird eine hohere Ricklaufquote
erwartet.

Es sind insgesamt 90 Ophthalmologen angeschrieben worden. Das sind alle der Be-
ratungsstelle bekannten, im Kanton Bern tatigen Ophthalmologen (inklusive arztli-
ches Personal der Klinik fir Augenheilkunde der Berner Inselspitals). Die Umfrage ist
gezielt eingeschrankt worden auf den Kanton Bern, weil unter anderem auch Infor-
mationen zur konkreten interdisziplinaren Zusammenarbeit zwischen Ophthalmolo-
gen und Beratungsstelle erwartet werden und daraus allenfalls Schlusse fur die wei-
tere Zusammenarbeit gezogen werden kénnen.

7.5. Befragung der Ophthalmologen — Fragebogen

Dem Fragebogen sind ein Begleitschreiben, ein Empfehlungsschreiben des Refe-
renten und ein Bestellcoupon beigelegt worden. Mit dem Bestellcoupon kann die
Master Thesis angefordert und das Interesse fur ein Referat mit anschliessender
Diskussion kundgetan werden.
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Fragebogen

Frage 1: Altere Menschen mit AMD haben sehbedingte Einschrankungen bei
verschiedensten Alltagsaktivitaten und in verschiedenen sozialen und rdumlichen
Gegebenheiten. Diese Einschrankungen werden von Betroffenen subjektiv sehr
unterschiedlich bewertet und haben einen unmittelbaren Einfluss auf deren
Lebensqualitat.

Was denken Sie, welche Probleme* werden von alteren Personen mit AMD
besonders haufig erwéahnt?

(*Probleme, verursacht durch die Sehbeeintrachtigung und nicht durch andere physische
oder psychische Beeintrachtigungen und mit subjektiver Bedeutsamkeit fiir die
Lebensqualitét).

Haufigkeit der Erwahnung von subjektiv bedeutsamen sehr haufi ab und selten
Problembereichen von alteren Personen mit AMD haufig 9 Zu
Probleme:

beim Lesen der personlichen Post

beim Lesen von Biichern

beim Lesen der Tageszeitung

beim Lesen von Telefonnummern

beim Erkennenkdnnen von Gesichtern

beim Losen von Kreuzwortratseln

mit der Beleuchtungssituation in der Wohnung

mit Blendung

bei alltdglichen Haushaltarbeiten (kleinere Arbeitsflachen
reinigen, betten, wischen)

beim Zubereiten von kleineren Mahlzeiten, warmen
Getranken

beim Umgang mit dem Kochherd

beim Essen, Trinken (eingiessen, Essen zerkleinern,
.Sauber essen)

bei der taglichen Korperpflege

beim Einnehmen, Dosieren von Medikamenten

bei der Benultzung von Uhren, Weckern

bei der Benltzung von Telefonapparaten

beim Gehen (sich wegen der Seheinschrankung
unsicher fuhlen)

mit dem Nichtwahrgenommenwerden als sehbehinderte
Person

bei der Mobilitdt zu Hause

mit der Orientierung ausser Hause

bei Strassenuberquerungen

bei der Benutzung des o6ffentlichen Verkehrs
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Frage 2: Bei AMD Patienten flihren Sie nebst der anatomisch/physiologisch
ophthalmologischen Untersuchung folgende Tests/Befragungen durch:

immer meistens abund zu selten nie

monokularer Fernvisus

binokularer Fernvisus

Nahvisus

Vergrosserungsbedarf

Low Contrast

Augendominanz
Gesichtsfeld:
- Octopus

- Goldmann
- Amsler Chart

- binokulares GF:

Frage nach
Metamorphopsien
Frage nach Symptomen
des Charles Bonnet
Syndroms

Beurteilung der Fixation

Frage 3: Sie er6ffnen einer alteren Person die Diagnose AMD. Welches sind die
wichtigsten Informationen, die Sie Ihren Patienten in dieser Situation geben?

Frage 4: Wie viel Zeit kdnnen Sie sich nehmen fir das Diagnosegesprach (ca. in Min.)?

Frage 5: Sie tiberweisen Patienten mit AMD direkt (mit Uberweisung) an die
Beratungsstelle fir Low Vision-Rehabilitationsmassnahmen

regelmassig ab und zu selten nie

Frage 6: Sie Uberweisen Patienten mit AMD indirekt (Sie geben den Patienten den
Prospekt oder die Telefonnummer der Beratungsstelle) an die Beratungsstelle fur Low
Vision-Rehabilitationsmassnahmen

regelmassig ab und zu selten nie

Frage 7: Bei einer aktuellen oder potentiellen Lucentis/Avastin Injektionstherapie
ist es sinnvoll, mit Low Vision-Rehabilitationsmassnahmen zuzuwarten.
ist es sinnvoll, parallel dazu Low Vision-Rehabilitationsmassnahmen durchzufihren.
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Frage 8: Low Vision-Rehabilitation der Beratungsstelle beinhaltet verschiedene
Massnahmen. Uns interessiert es, ob Ihnen die Massnahmen bekannt sind und wie
wichtig diese aus lhrer Sicht fur Patienten mit AMD sind. Wir denken, dass zwar alle
Massnahmen wichtig sein kdnnen je nach Lebenssituation, Alter oder Augenkrankheit.
Uns interessiert es jedoch, wie Sie die Wichtigkeit einschéatzen speziell bezilglich
alterer Menschen mit AMD

- kenne sehr :
Low Vision kenne . weniger

Rehabilitationsmassnahmen: ich o HIEIE]  HelE wichtig

Messen Vergrdsserungsbedarf

Messen Kontrastempfindlichkeit mit
Bailey Testtafel

Messen Kontrastempfindlichkeit mit SZB
Landoltringen

Beurteilung Lichtbedarf

Evaluation PRL (Preferred retinal loci)

Gesichtsfeldmessung mit Tangent screen

Gesichtsfeldmessung mit Amsler Chart

Messung Farbsehvermdgen mit Hue-15

Additionsaufbau (hilfsmittelunabhéangig)

Evaluation vergrossernde Sehhilfen

Evaluation und Training Monokular

Training exzentrisches Sehen

Training spezifischer Sehstrategien (z.B.
Explorationsstrategien)

Handhabungstraining mit Sehhilfen

Schreibtraining

Beurteilung Mobilitét (Sicherheit)

Beurteilung Alltagsaktivitaten

sehbehindertenspezifisches
Mobilitatstraining

Training sehbehindertenspezifischer
Techniken (z.B. Getrénke eingiessen)

Hausbesuch mit dem Ziel
sehbehindertenspezifischer Anpassungen

psychosoziale Unterstiitzung

Integration des Umfeldes in die
Rehabilitationsmassnahmen

Vermittlung von Selbsthilfeorganisationen

Vermittlung von Horbichern

Vermittlung des telefonischen
Auskunftsdienstes fiir Sehbehinderte und
Blinde 1145

Zusammenarbeit mit spezialisierten Low
Vision Augenoptikern

Schulung, Sensibilisierung Fachpersonal
(z.B. Personal Alterseinrichtungen,
Spitex)

Abbildung 22: Fragebogen - Ophthalmologen
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8. Ergebnisse
Die Ergebnisse der Studie werden in sechs Teilen dargestellt.

1. Assessment: Ergebnisse sozio-6konomische Daten, Augenkrankheit, Wissen,
Motivation

Assessment: Ergebnisse visuelle Funktionen

Assessment: Ergebnisse Alltagsbewaltigung

Assessment: Ergebnisse Anpassung an die Sehbehinderung

Assessment: Ausgewahlte Zusammenhange einzelner Ergebnisse
Ergebnisse Befragung Ophthalmologen

ok wn

8.1. Ergebnisse sozio-Okonomische Daten, Augenkrankheit, Wissen,
Motivation

Insgesamt wurden 82 Personen untersucht mit einem durchschnittlichen Alter von
82.6 Jahren. Die jlungste Person ist 69 Jahre alt, die alteste 95. 70% der Versuchs-
personen sind zwischen 77 und 87 Jahre. 27 (33%) Personen sind zwischen 84 und
87 Jahre alt.

Tabelle 1: Haufigkeit Alter

10— 1
Mittelwert, Mw: 82.6
Modalwert, Mo: 82
Median, Md: 83

. | Stand.abweichung,s: 5.7 -
Spannweite, R: 69 — 95
N: 82

Haufigkeit

T T T T T T T T T T T T T T T
69 71 72 73 75 76 77 78 79 80 81 82 83 84 85 86 87 88 89 90 91 92 93 95

Alter

0 ﬂﬂﬂ Hﬂ I LNIRI AN

fehlende Werte auf der x-Achse = keine Versuchspersonen in diesem Alter

Die Assessments sind in den Raumlichkeiten der Beratungsstelle (62), bei den Ver-
suchspersonen zu Hause (11) oder in Augenarztpraxen (9) durchgefihrt worden.

Von den 82 Versuchspersonen sind 76% (62) weiblich, 24% (20) mannlich. 60% (37)
der Frauen und 25% (5) der Manner leben in Einzelpersonenhaushalten, 34% (21)
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der Frauen und 60% (12) der Manner in Mehrpersonenhaushalten, die Gbrigen leben
in Alterseinrichtungen. Im Vergleich dazu lebten gemass Bevdlkerungsstatistik 2000
(Wanner et al., S.41) rund 60% der 80 bis 84-jahrigen Frauen und ca. 22% der

gleichaltrigen Manner in Einzelpersonenhaushalten.

Tabelle 2: Wohnsituation - Geschlecht

Geschlecht Wohnsituation Gesamt
Einpersonen- Mehrpersonen- In einer
haushalt haushalt Institution lebend
Frau 37 21 4 62 (76%)
Mann 5 12 3 20 (24%)
Gesamt 42 33 7 82 (100%)

13% (11) beziehen Ergédnzungsleistungen. Gemass Bundesamt fur Statistik BFS sind
12% aller Personen im AHV-Alter Beziiger von Ergdnzungsleistungen.

Von den 82 Versuchspersonen hatten zum Zeitpunkt der Untersuchung 61% (50) die
trockene Form der AMD an beiden Augen, 39% (32) die feuchte Form an mindestens
einem Auge. 27 Personen waren in Behandlung mit Anti-VEGF Injektionen. Sie hat-
ten bis zum Untersuchungszeitpunkt durchschnittlich bereits drei Injektionen erhalten
(Spannweite: 1 — 7).

Bei 32 (39%) Personen sind eine oder mehrere zusatzliche Augenkrankheiten diag-
nostiziert worden, am haufigsten waren das Glaukom (15) und die nicht operierte
Katarakt (15).

Tabelle 3 zeigt die subjektiv eingeschatzte Zeit in Monaten zwischen der bewussten
Wahrnehmung der Diagnose und des Zeitpunktes des ersten Kontaktes in der vorlie-
genden Studie.

Tabelle 3: Zeit zwischen Diagnose und Studie

Zeit Haufigkeit VP Prozente
3 Monate 11 13
>3 Mt.und 6 Mt. 17 21
>6Mt.und 12 Mt. 12 15
>12 Mt. und 24 Mt. 19 23
> 24 Mt. 23 28
n=82 100

VP: Versuchspersonen

43% (35) konnen die Augenkrankheit korrekt benennen. Bei den falschen Benen-
nungen sind nebst dem von 16 Personen erwdhnten Begriff ,Makula“ Namen einma-
lig geaussert worden wie, ,Makulaflecken®, ,attackierte Makula“, ,Makulasegenera-
tion“, ,verletzte Netzhaut“, ,geschwollene Netzhaut”, ,Netzhautverkalkung®, ,Makel in
der Netzhaut®, ,etwas vom Alter”, ,Alterskrankheit®, ,Durchblutungsstérung®.

Das Wissen der Versuchspersonen iber die AMD ist von den Versuchsleitern fol-
gendermassen eingeschatzt worden:
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Tabelle 4: Wissen Uber AMD

Wissen Haufigkeit VP Prozente
korrekt 18 22
teilweise korrekt 43 52
falsch 21 26
n=82 100

Die Motivation der Versuchspersonen wurde von der Versuchsleitung bei 24 (29.3%)
Personen als sehr hoch, bei 34 (41.5%) als hoch, bei 17 (20.7%) als mittel und bei 6
(7.3%) als gering eingestuft (bei einer Person wurde die Motivation nicht beurteilt).

8.2. Ergebnisse visuelle Funktionen

Die Daten der visuellen Funktionen sind mit dem SPSS Statistikprogramm 15.0 aus-

gewertet worden.

Bei der inhaltlichen Interpretation von Korrelationskoeffizienten wird jeweils auf die
Tabelle von Untersteiner (2007) Bezug genommen.

Tabelle 5: Interpretation des Korrelationskoeffizienten (Untersteiner, 2007, S.87)

Wert des Korrelationskoeffizienten Interpretation
O<r 0.2 keine bis sehr geringe Korrelation
0.2<r 05 geringe (schwache) Korrelation
05<r 0.7 mittlere Korrelation
0.7<r 0.9 hohe (starke) Korrelation
09<r 1 sehr hohe (perfekte) Korrelation

Fernvisus

Der bei sdmtlichen 82 Versuchspersonen binokular gemessene Fernvisus ergab fol-
gende statistischen Kenngréssen:

Mittelwert, Mw:
Median, Md:

0.22
0.2

Standardabweichung, s: 0.13

Spannweite, R:

0.02 -0.63
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Tabelle 6: binokularer Fernvisus - Klassifikation nach ICD-9-CM

Sehschadigung ICD-9-CM Fernvisus Haufigkeit VP Prozente
normales Sehen 0.8 0 0.0
leichte Sehschadigung <0.8und 0.32 24 29.2
massige Sehschadigung <0.32und 0.125 35 42.8
schwere Sehschéadigung <0.125und 0.05 20 24.4
hochgradige Sehschéadigung <0.05und 0.02 2 2.4
funktionelle Blindheit <0.02 1 1.2

n=82 100.0

In den augenérztlichen Berichten wurde im Bereich der schweren und hochgradigen
Sehschéadigungen bei 12 Personen der Visus mit ,Fingerzahlen* angegeben. 6-mal
wurde der Visus mit ,Handbewegung* klassifiziert, 4-mal mit < 0.05 und 3-mal mit
<0.1. In einem Falle wurde der Visus bezeichnet mit ,kein 5 Meter Visus®.

Nahvisus

Der monokular mit dem besseren Auge gemessene Nahvisus ergab die statistischen
Kenngrossen:

Mittelwert, Mw: 0.19
Median, Md: 0.16
Standardabweichung, s: 0.13
Spannweite, R: 0.01-0.5
Tabelle 7: Haufigkeit NV, FV
0.50] o o
0 0.40 o o o
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o
[}
g o o o 8
2 030 o)
c o o
[}
° o o o o o o o o
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8 020 o o o o
>
< 8
c oo o o o o
o
= o o o o
> o
Z 0.10 00 Q o °
o 8 o Korrelation nach Pearson: .721
o go©° signifikant auf dem Niveau von
oog S o 0,01 (2-seitig)
8
0.00 T T T T T T T T
0.00 0.10 0.20 0.30 0.40 0.50 0.60 0.70

FV (binokular)
Tabelle 7 zeigt eine starke Korrelation zwischen Nahvisus und Fernvisus (r: .721).
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Akzeptanz verkirzte Lesedistanz und optisches Verst  andnis

Von den 82 Versuchspersonen akzeptierten 37 (45%) Personen die verkirzte Lese-
distanz, nachdem mit dem adaquaten Additionsaufbau gezeigt werden konnte, dass
das Lesen von Texten in normaler Schriftgrésse auf diese Weise grundsatzlich er-
maoglicht werden kénnte. 13 (16%) Personen akzeptieren diese Lesedistanz nicht, 31
(38%) Personen aussern sich zu diesem Zeitpunkt noch ambivalent, bei einer Person
konnte keine Einschéatzung vorgenommen werden.

Bei 65 (79%) Personen hat die Versuchsleitung den Eindruck erhalten, dass in den
wesentlichen Zugen verstanden wurde, dass es nicht mdglich ist, mit einer starkeren
Nahkorrektur bei manifestem Vergrésserungsbedarf in der gewohnten Lesedistanz
wieder lesen zu kdnnen.

Vergrosserungsbedarf

Mit dem Vergrosserungsbedarf (VB) werden die Einschrankungen der Aktivitat ,Le-
sen”“ quantifiziert.

Der durchschnittliche spontane (d.h. mit bestehender Nahkorrektur) binokulare Ver-
grosserungsbedarf der 82 Versuchspersonen liegt bei 4.3-fach (Median Md: 2.5,
Standardabweichung s: 4.56). Der durchschnittliche Vergrésserungsbedarf monoku-
lar mit dem jeweils funktionell besseren Auge und angepasster Nahkorrektur betragt
3.3-fach.

Tabelle 8: Haufigkeit Vergrosserungsbedarf

Haufigkeit

VB VB OU Prozente H\?gﬁ_gg%t Prozente Hslglf]okgt Prozente
spontan

0.80 0 0.0 2 2.5 2 2.5
1.00 6 7.3 2 2.5 5 6.2
1.25 8 9.8 7 8.8 8 9.9
1.60 12 14.6 4 5.0 9 11.1
2.00 10 12.2 11 13.8 4 4.9
2.50 10 12.2 4 5.0 9 11.1
3.20 9 11.0 5 6.3 6 7.4
4.00 6 7.3 6 7.5 5 6.2
5.00 4 4.9 6 7.5 4 4.9
6.30 6 7.3 3 3.8 4 4.9
8.00 2 2.4 6 7.5 3 3.7
10.00 1 1.2 6 7.5 3 3.7
12.50 2 2.4 0 0.0 3 3.7
16.00 3 3.7 4 5.0 6 7.4
20.00 3 3.7 14 17.5 10 12.3
Gesamt 82 100.0 80* 100.0 81* 100.0

OU: binokular; OD: rechtes Auge; OS: linkes Auge
*n < 82, weil 3 Versuchspersonen mit Amaurose auf einem Auge
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Low Contrast Empfindlichkeit

Die binokulare Messung der Low Contrast Empfindlichkeit LCS, in Abhangigkeit zum
Fernvisus, ergibt einen Mittelwert Mw von -3.55 Log-Stufen. D.h., die mittlere Low
Contrast Empfindlichkeit der untersuchten Personen ist knapp im Normalbereich. Der
Median Md liegt bei -3 Log-Stufen, die Standardabweichung s betragt 1.79.

Die beste LCS wurde mit 0 Log-Stufen bei drei Personen ermittelt, ebenfalls bei 3
Personen wurde mit -8 Log-Stufen die schlechteste LCS gemessen (Spannweite R:
0 bis -8).

Wie Tabelle 9 zeigt haben 46.4% der Versuchspersonen eine verminderte bis stark
verminderte Low Contrast Empfindlichkeit.

Tabelle 9: Low Contrast Empfindlichkeit

LCS LCS Haufigkeit VP Studie Christaen-
olmez
normal >-4 Log 44 (53.7%) 57 (61.3%)
vermindert -4 Logund -6 Log 35 (42.7%) 19 (20.4%)
stark vermindert <-6 Log 3 (3.7%) 17 (18.3%)
n=82 n=93

*Christiaen-Colmez et al. (2005, S.10)

Im Gegensatz zur Studie von Christiaen-Colmez et al. (2005) ist der Anteil der Per-
sonen mit stark verminderter Low Contrast Empfindlichkeit geringer.

Tabelle 10: Low Contrast Empfindlichkeit — ICD-9-CM

Sehschadigung

ICD-9-CM Low Contrast Empfindlichkeit Gesamt
normal vermindert stark vermindert
normal 0 0 0 0
leicht 15 8 1 24
massig 18 16 1 35
schwer 10 9 1 20
hochgradig 1 1 0 2
funkt. Blindheit 0 1 0 1
Gesamt 44 35 3 n=82

grau hinterlegt: s. S. 88

Fuhrungsauge

Von den 82 Versuchspersonen sind 43 (52%) rechtsdominant, 38 (46%) linksdomi-
nant, bei einer Person ist die Augendominanz nicht klar. Bei 26 (32%) Versuchsper-

sonen ist das dominante Auge gleichzeitig das funktionell schlechtere Auge (Ver-
gleich mit Vergrésserungsbedarf).

68



Lichtbedarf

Wie Tabelle 11 zeigt, konnte mit subjektiv optimaler Beleuchtung im Vergleich zu
einer Normbeleuchtung bei 66 (78%) Versuchspersonen der Vergrosserungsbedarf
um mindestens eine Log-Stufe reduziert werden.

Tabelle 11: Verbesserungspotential durch Optimierung der Lesebeleuchtung

:::]efgg_t'sotﬁ f\éﬁ Haufigkeit VP Prozente

0 18 22.0
1 37 45.1
2 18 22.0
3 5 6.1
4 1 1.2
5 3 3.7

n=82 100.0

VB: Vergrésserungsbedarf

30 (37%) Versuchspersonen schatzen die Beleuchtungssituation bei sich zu Hause
(Leseplatz oder Allgemeinbeleuchtung) als ungentigend ein. Diese Personen moch-
ten die Beleuchtung optimieren (Low Vision-Rehabilitationsziel).

Blendempfindlichkeit

42 (51%) Versuchspersonen schatzen ihre Blendempfindlichkeit als normal, 25
(31%) als hoch und 15 (18%) als sehr hoch ein.

Die Versuchsleitung kommt in 74 Fallen zur gleichen Einschéatzung. Bei 1 Person
wird die Blendempfindlichkeit von der Versuchsleitung héher eingeschatzt, bei 7 Per-
sonen tiefer.

29 (35%) Versuchspersonen formulieren die Blendung als Problematik, fur die sie
eine konkrete Losung suchen mochten (Low Vision-Rehabilitationsziel). Bei diesen
Personen ist die Anpassung von Filterglasern bis zum Zeitpunkt des Assessments
subjektiv nicht befriedigend erfolgt.

Gesichtsfeld

Tabelle 12: Zentralskotom - Typ

Zentralskotom - Typ oD Prozente (O Prozente
positives Relativskotom 25 30 27 33
positives Absolutskotom 18 22 13 16
negatives Relativskotom 33 40 40 49
negatives Absolutskotom 2 3 1 1
fehlend oder Amaurose 4 5 1 1

n= 82 100 n= 82 100

OD: rechtes Auge; OS: linkes Auge

Die Evaluation des Gesichtsfeld-Typs zeigt eine hohe Anzahl von Relativskotomen
(76%).
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Zusatzlich wird aus Tabelle 13 ersichtlich:

Skotome werden ca. ab Vergrosserungsbedarf 2-fach wahrgenommen (positive
Skotome).

Absolute Skotome sind haufig bei hohem Vergrésserungsbedarf.

Nicht wahrgenommen (negative Skotome) werden Skotome bei tendenziell tiefem
Vergrosserungsbedarf.

Zudem lasst sich auf Grund der erhobenen Daten zeigen, dass ein Skotom, das trotz
hohem Vergrésserungsbedarf ( 8-fach) nicht wahrgenommen wird, mehrheitlich das
nichtdominante Auge betrifft.

Tabelle 13: Vergrosserungsbedarf OD — Gesichtsfeld-Typ OD

Vergrésserungsbedarf Gesichtsfeld OD
OD pos./rel. | pos./abs. | neg./rel. | neg./abs.
.80 0 0
1.00
1.25
1.60
2.00
2.50
3.20
4.00
5.00
6.30
8.00
10.00
16.00
20.00

Gesamt

ONPONROROR OO
-
EraonvdN

P NFRPNEFEPD>NOPANDNOOOPR
Ao OoOwo o o N~

P NWWMNODNREPEPNWOOAODNPR

'—\
o
H
N

N [N O O OO0 O0OO0OO0OO0O O OoOo

Gesamt 25 18 33

~
0]

n= 78 (d.h. <82), wegen fehlenden Werten oder Amaurose

Metamorphopsien
Von den 82 Versuchspersonen nehmen 40 (49%) Metamorphopsien wahr. Von die-

sen 40 Personen wird bei 22 (55%) gleichzeitig die feuchte Form der AMD diagnosti-
ziert, bei 18 (45%) eine trockene AMD.
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Charles Bonnet Syndrom

12 Versuchspersonen (14.6 %) aussern Symptome des Charles Bonnet Syndroms.
Folgende visuelle Halluzinationen werden von je einer Person geschildert:

Blumen (Geranien)

Zebra, Palmenblatter

Schmetterlinge

schwarzes, gehéakeltes Muster

blaue Figuren, "Ba&umchen"

hellblaue Vierecke mit roten Punkten, graue Kreise
Muster, ahnlich wie Schindeln, regelméassig, manchmal farbig
Mosaik

kleine Blumen

kleine Tiere oberhalb TV Apparat und oberhalb Fenster
Velofahrer, die gegen den Himmel fahren
Gegenstande ahnlich wie Buroklammern

Fixation und Preferred Retinal Loci (PRL)

Bei 52 (63%) Versuchspersonen wird eine stabile, bei 30 (37%) eine instabile Fixa-
tion beobachtet. Fir eine stabile Fixation kdnnen sowohl eine zentrale wie eine ex-
zentrische stehen.

27 (33%) Versuchspersonen erreichten mit einfacher Methode eine Verbesserung
des Erkennens einer Prifmarke durch exzentrisches Sehen. Bei zwei Personen sind
zwei PRLs evaluiert worden. In dieser ersten Evaluation hat sich gezeigt, dass hori-
zontale Verschiebungen des Skotoms (Blickrichtung 3 und 9) am haufigsten sind. Es
wird hier keine Beurteilung vorgenommen bezuglich Effizienz eines bereits beste-
henden PRLs mit stabiler exzentrischer Fixation.

Tabelle 14: Exzentrische Blickrichtung

Blickrichtung* Haufigkeit
2
1
13
1
1
5
6
total 29

NOODO|W|IN|(F

1

*Blickrichtung: analog Uhrzifferblatt aus Sicht Versuchsperson
Versuchspersonen n=27; 2 VP mit je zwei Blickrichtungen
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8.3. Ergebnisse Alltagsbewaltigung

Tabelle 15 zeigt die Haufigkeit der sehbedingten Probleme in der Alltagsbewaltigung
in verschiedenen Lebensbereichen. Von den einzelnen Versuchspersonen sind meh-
rere Problembereiche und somit gleichzeitig auch Low Vision-Rehabilitationsziele
definiert worden (Mittelwert Mw: 4.7, Median Md: 5, Spannweite R: 1-11).

Die Anzahl der erwahnten Problembereiche pro Versuchsperson wird als ,Skore All-
tagsprobleme® bezeichnet.

Tabelle 15: Skore Alltagsprobleme

Skore Haufigkeit VP Prozente
1 3 3.7
2 13 15.9
3 12 14.6
4 10 12.2
5 22 26.8
6 7 8.5
7 6 7.3
8 2 2.4
9 2 2.4

10 2 2.4
11 3 3.7
n=82 100.0

Mit Ausnahme einer einzigen Person erwahnen samtliche Versuchspersonen min-
destens ein Problem aus dem Bereich Lesen. Die Aktivitat Lesen wird durch eine
AMD am meisten betroffen, wobei die Hauptbedurfnisse beim Lesen der personli-
chen Unterlagen und der Zeitung liegen. Rund dreiviertel der Versuchspersonen hat
ein bis funf Alltagsprobleme.

Die Rangliste der am haufigsten erwédhnten Probleme sieht folgendermassen aus:

Die Zeitung oder Zeitschriften nicht mehr lesen kénnen

Personliche Unterlagen nicht mehr lesen kénnen

Gesichter nicht mehr erkennen kdnnen

Sich beim Gehen unsicher fihlen wegen der Sehbeeintréachtigung

Bicher nicht mehr lesen kénnen

Notizen, Briefe nicht mehr schreiben kdnnen, Einzahlungsscheine nicht mehr
ausfullen kénnen

7. Probleme beim Telefonieren

8. Schwierigkeiten beim Nahen von Hand oder mit der Maschine

oA WNE

Die detaillierte Auflistung der Haufigkeiten der verschiedenen Problembereiche ist in
der nachsten Tabelle (16) ersichtlich. Die grau hinterlegten Tabellenfelder zeigen
Aktivitatsbereiche, die von 10% und mehr der Versuchspersonen als Problem er-
wahnt wurden.
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Tabelle 16: Haufigkeit Problemerwéhnungen in den Aktivitatsbereichen

Aktivitatsbereich Haufigkeit
Lesen: VP %
personliche Unterlagen, Notizen 62| 76
Bucher 23| 28
Zeitungen, Zeitschriften 65| 79
Pr_eisetiketten, Verfalldaten auf Produkten, Beipackzettel, Gerate Bedienungsan- 11| 13
leitungen, Kochrezepte

Lesen am Computer, am TV 9| 11
Schreiben:

Unterschrift 4 5
Notizen, Briefe, Einzahlungsscheine 22| 27
Kreuzwortratsel, Sudoku 10| 12
Haushalt/Reinigungsarbeiten:

aI_Itéinche Haushaltarbeiten (kleinere Arbeitsflachen reinigen, Betten machen, 0 0
wischen)

Wt')chen_tli_che Reinigungsarbeiten (staubsaugen, abstauben, grossere Arbeitsfla- 0 0
chen reinigen)

grundliche Putzarbeiten (Fenster, Boden) 0 0
Kuche/Kochen, Essen/Trinken:

Zubereitung von Fruhstlck, kleineren Mahlzeiten, warmen Getranken 0 0
Zubereitung von grosseren Mahlzeiten 1 1
Umgang mit Kochh_erd, Backoflen, Umgang mit und Unterhalt von Kiichengeraten 10! 12
und anderen elektrischen Geréten

Vgrarbeiten von Lebensmitteln (risten etc.), a_bgiesse[], umfillen, abmessen, 3 4
wagen, Ordnungssysteme, Kontrolimethoden in der Kiiche

Essen, Trinken: eingiessen, Essen zerkleinern, Teller leer essen, ,sauber” essen 3 4
Kleidung/Waschepflege:

Kleider, Schuhe an- und ausziehen 0 0
Kleider unterscheiden, einordnen, auswahlen 0 0
Kleider, Schuhe pflegen, Wasche sortieren, zusammenlegen, bugeln 1 1
Benutzung, Bedienung Waschmaschine 3 4
Nahen von Hand, mit der Nahmaschine 13| 16
Kdrperpflege/Medizin/Gesundheit:

tagliche Korperpflege 0 0
Nagelpflege, Kosmetik 1 1
Medikamente einnehmen, dosieren 0 0
medizinische Messungen (Blutzucker, Blutdruck) 0 0
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Kommunikation:

Pflege sozialer Kontakte 2 2
Gesichter erkennen kdnnen 32| 39
als sehbehindert wahrgenommen werden 6 7
Beniitzung von Telefonapparaten (Telefontasten, Telefonnummern) 21| 26
Verschiedenes:

Handarbeiten, Werken 8| 10
Zimmer-, Balkonpflanzenpflege, Gartenpflege 0 0
Benitzung von Uhr, Wecker 8| 10
Umgang mit Geld (Noten, Miinzen) 8| 10
Mobilitat/Orientierung:

sich beim Gehen sicher fuhlen 26| 32
Orientierung, Mobilitat zu Hause 0 0
Orientierung, Mobilitat beim Einkaufen, in 6ffentlichen Gebauden, in Bahnhtfen 4 5
Durchfiihren eines regelmassigen Spazierganges 3 4
Erkennen und'sicher_es Bewadltigen von Niveauanderungen (Treppen, Trottoir- 5 6
kanten) und Hindernissen

sicheres Uberqueren von Strassen (mit und ohne Ampeln) 9| 11
selbstandige Benltzung des offentlichen Verkehrs (Bus, Tram, Zug) 5 6
Erkennen von Strassenschildern, Hausnummern, Busnummern 6 7
Orientierung in der Nacht, in der Dammerung 2 2

VP: Anzahl Personen, die den Bereich als Problem benennen
%: prozentualer Anteil bei n=82 (100%)
grau hinterlegt: Werte 10%
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8.4. Ergebnisse Anpassung an die Sehbehinderung

Ein Schwerpunkt dieser Studie liegt in der Erfassung der psychosozialen Anpassung
an die Sehbehinderung. Die Skala ,Anpassung an die Sehbehinderung” ist mit samt-
lichen 82 Versuchspersonen durchgefihrt worden. Durchschnittlich wurden daftir pro
Person zwischen 10 und 20 Minuten bendétigt.

Tabelle 17 zeigt die Gesamtskalenwerte der Versuchspersonen. Die Versuchsperson
mit dem tiefsten Wert erreichte 13 Skorepunkte. Den hochsten Wert mit 41 Skore-
punkten (bei maximal 42) wurde bei zwei Personen ermittelt.

Tabelle 17: Haufigkeit der erreichten Gesamtskalenwerte der Skala ,,Anpassung an
die Sehbehinderung*®

n 82 ] ]

Mittelwert 28.63

Median 29.00

6 Stand.abweichung 6.415 ]

Spannweite 28

Perzentile 25 24.00
50 29.00 — ] T
75 34.00

Anzahl Versuchspersonen

0 I I I I I I I I I I I I I I I I I I I I I I I I I
13 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26 27 28 29 30 31 32 33 34 35 36 37 38 39 41

erreichte Gesamtskalenwerte
Je héher der Skala Gesamtskore, desto besser die psychosoziale Anpassung (Maximalskore 42).
Fehlende Werte auf x-Skala = Werte, die von keiner Versuchsperson erreicht wurden.
Fehlende Werte in der Datenerhebung (,weiss nicht", keine Antwort) sind mit den gerundeten Mittel-

werten der einzelnen Items ergénzt worden. Von insgesamt 1148 (82VP x 14ltems) mdglichen Werten
sind 15 fehlende Werte (1.3%) so berechnet worden.

Die mittleren 50% verteilen sich auf 10 Skorepunkte (24-34). Werden die ltem-Mit-

telwerte an diesen Perzentilengrenzen berechnet, dann liegen diese bei 1.7 (Skore
24) und 2.4 (Skore 34). Der Mittelwert pro Item Uber alle Versuchspersonen betragt
2.1.

Als Vergleich zu diesen Daten kdnnen Ergebnisse der Studie von Kdmmerer et al.
(2006) herangezogen werden. In besagter Studie sind Gesamtskalen-Mittelwerte in
drei AMD-Versuchspersonengruppen (n;=22, n,=23, n3=22) ermittelt worden mit
25.9, 22.4 und 25.6. In der vorliegenden Studie liegt der Mw und damit die Anpas-
sung an die Sehbehinderung mit 28.6 leicht hoher. Die drei Gruppen bei Kammerer
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et al. (2006) unterscheiden sich von der Stichprobe dieser Studie bezlglich des Al-
ters mit einem rund 6 Jahre tieferen Durchschnittsalter.

Die Auswertung der einzelnen ltems zeigt erhebliche Unterschiede zwischen den
Mittelwerten der einzelnen Iltems (Tabelle 18).

Die Versuchspersonen meinen, dass die AMD in doch erheblichem Ausmass ver-
antwortlich ist fur ihre Probleme (Item 2, Mw 1.0). Sie sind der Ansicht, dass es oft
besser ist, wenn andere Personen bestimmte Dinge fur sie erledigen (Item 13, Mw
1.2).

Auf der anderen Seite sind die Versuchspersonen nicht der Meinung, dass sie auf
Grund der Sehbehinderung von anderen Menschen ausgenutzt werden (Item 4, Mw
2.8). Sie fuhlen sich in ihrer Identitat nicht bedroht (Item 8, Mw 2.7).

Mit Ausnahme der Items 4 (Pearson r: .185) und 5 (Pearson r: -.029) korrelieren
samtliche Items mit dem Gesamtskalenwert gering bis mittel (Pearson r: zwischen
410 und .657, signifikant auf dem Niveau von 0.01).

Tabelle 18: Skala Anpassung an die Sehbehinderung - Items

Nr. ltem Mw | s
Ich habe wegen meiner Sehprobleme das Gefiihl, niemals Dinge

1 . . 22| .96
selbstandig tun zu kénnen

2 | Die Makuladegeneration ist Ursache meiner ganzen Probleme 1.0 | .98

3 | Wegen der Sehbehinderung kann ich niemals wirklich gliicklich sein 2.2 11.02
Da ich nur schlecht sehen kann, habe ich Angst, dass andere Men-

4 : 28 | .53
schen mich ausnutzen
Als eine Person mit einer Sehbehinderung kann ich unabhangiger

5 ; . i 25| .67
werden, wenn ich lerne, bestimmte Dinge auf neuem Wege zu tun
Wegen meiner Sehbehinderung sollten andere nicht zu viel von mir

6 1.7 | 1.12
erwarten
Ich sollte die Tatsache akzeptieren, dass die Sehprobleme mich ziem-

7 | : 1.8 | 1.06
lich hilflos machen

8 Obwohl sich meine Lebensumstande geandert haben, bin ich immer 27 63
noch dieselbe Person, die ich vor meiner Sehbehinderung war ' )

9 Ich muss mich auf sehende Personen verlassen, um die meisten 18| 87
Dinge, die ich friher selbsténdig erledigte, tun zu kénnen ' )

10 | Die Sehfahigkeit zu verlieren bedeutet fir mich das Selbst zu verlieren 20111

11 Ich fihle mich unwohl, wenn ich andere Personen naher kennen 171116
lerne, da ich ihre Gesichter nicht immer klar erkennen kann ' '
Es macht mir nichts aus, meine Familie oder meine Bekannten um

12 | Hilfe zu bitten, wenn ich aufgrund meiner Sehbehinderung etwas nicht 26| .78
mehr tun kann
Wegen meiner Sehbehinderung ist es besser, wenn andere Personen

13 . . B . 1.2 | 1.09
bestimmte Dinge fir mich erledigen
Es gibt schlimmere Dinge, die mir passieren konnen, als meine Seh-

14 | .20 . 25| .88
fahigkeit zu verlieren

Nr.: Item Nr.

Mw: Mittelwert pro Item aus Anzahl Versuchspersonen (n=82) und Itemwerten (Werte 0-3), hdhere
Werte = bessere Anpassung. Mittelwertberechnung trotz ordinalem Skalentyp.

s: Standardabweichung, grau hinterlegte Mittelwerte: zwei tiefste, zwei héchste Werte
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Tabelle 19: Streuungsverhéltnisse — Items 6, 8, 9, 13

Item 8 Iltem 9
3- 3
27 Mw: 2 Mw:
2.7 1.8
S: S
1 .63 1- 87
35
0 < 0
Iltem 6 Item 13
3_ ] 3_
2 — Mw: 27 Mw:
1.7 1.2
S: S:
1 1.12 1- 1.09
0 0

y-Achse: Itemwerte 0-3

Tabelle 19 illustriert die unterschiedlichen Streuungsverhaltnisse einzelner Items bei
zum Teil &hnlichen Mittelwerten (Items 6, 9) oder umgekehrt die &hnlichen Streu-
ungsverhaltnisse bei unterschiedlichen Mittelwerten (Items 8, 9 und 6, 13).

So werden beispielsweise die Items 8 und 9 von der Gesamtstichprobe im Vergleich
zu den Items 6 und 13 homogener (= kleinere Standardabweichung), beurteilt bei
zum Teil vergleichbaren Mittelwerten (Items 6 und 9).
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8.5. Ausgewahlte Zusammenhange einzelner Ergebnisse

Verschiedene Ergebnisse der Studie werden im Folgenden verknUpft. Eine Zusam-
menschau einzelner Faktoren wird spater in Kapitel 10 mit drei Fallgeschichten illust-
riert.

Uber Korrelationsstatistik (SPSS 15.0) werden Zusammenhéange zwischen den ver-
schiedenen Datenbereichen evaluiert und in Tabellen dargestellit.

Tabelle 20: Korrelation Skala ,,Anpassung an die Sehbehinderung” — sozio-
O0konomische Daten

Alter Geschlecht smg?ig;l fgi?S;t'iilLe
Skala | Korrelation nach Pearson -.107 -.064 -.115 .011
Signifikanz (2-seitig) .338 .569 .303 921
N 82 82 82 82

Die Auswertung zeigt, dass kein signifikanter statistischer Zusammenhang nachge-
wiesen werden kann zwischen dem Gesamtskalenwert der Skala ,,Anpassung an die
Sehbehinderung” und den hier erhobenen sozio-6konomischen Daten.

Tabelle 21: Kaorrelation Skala ,Anpassung an die Sehbehinderung” - visuelle
Funktionen
FV LCS VB sp. NV
Skala Korrelation nach Pearson .207 .261(%) -.194 .149
Signifikanz (2-seitig) .062 .018 .081 .182
N 82 82 82 82

* Die Korrelation ist auf dem Niveau von 0,05 (2-seitig) signifikant.

Der Gesamtskore der Skala ,Anpassung an die Sehbehinderung"“ korreliert schwach
mit der Kontrastempfindlichkeit (r: .261). D.h., je schlechter die Kontrastempfindlich-
keit, desto schlechter die Anpassung an die Sehbehinderung. Dieser Befund ist eine
Bestatigung fur die wiederholt formulierte Relevanz der Messung der Low Contrast
Empfindlichkeit.

Zwischen weiteren visuellen Funktionen (Fixation, Lichtbedarf, Blendempfindlichkeit)
oder visuellen Wahrnehmungskomponenten (CBS, Metamorphopsien) und der Skala
konnte kein signifikanter statistischer Zusammenhang gefunden werden.

Tabelle 22: Kaorrelation Skala ,Anpassung an die Sehbehinderung“ — Einstellungen,
Wissen, Therapieoption

Akzeptanz Verstand. Wissen in Behand. Motivation
verk. Grenzen Uber mit Anti- fur
Distanz Optik AMD VEGF Verander.
Skala | Korrelation nach 122 315(*) .065 255(*) 206
Spearman
Signifikanz (2-seitig) .277 .004 .560 .021 .066
N 81 81 82 82 81

** Die Korrelation ist auf dem 0,01 Niveau signifikant (zweiseitig).
* Die Korrelation ist auf dem 0,05 Niveau signifikant (zweiseitig).
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Weder medizinisches Wissen tber die AMD noch die durch die Versuchsleitung ein-
geschatzte Motivation fur Verdnderung konnten einen statistisch signifikanten Zu-
sammenhang mit der Skala zeigen.

Eine schwache Korrelation besteht hingegen zwischen der Skala und dem Verstand-
nis Uber die Optik (r: .315). Das Verstehen und Akzeptieren der Tatsache, dass eine
AMD nicht einfach mit einer neuen Lesebrille ,korrigiert®, ,geheilt werden kann, geht
also mit einer positiven psychosozialen Anpassung einher.

Ebenfalls schwach korreliert die Skala mit der Anti-VEGF Therapie (r: .255). Es kann
davon ausgegangen werden, dass sich eine (in der Phase der Therapieanwendung)
potentiell positive Prognose auch positiv auf die psychosoziale Situation auswirken
sollte.

Tabelle 23: Kaorrelation ,Skala Anpassung an die Sehbehinderung® — Alltagsbewalti-

gung
Skore Lesen, Kommuni- A
Alltagsbew | Schreiben ik kation L@ hEN
Skala Korrelation nach Pearson -.062 192 -.098 -.197 -.103
Signifikanz (2-seitig) .583 .084 .381 .076 .357
N 82 82 82 82 82

In Tabelle 23 wird ersichtlich, dass von der quantitativ erhobenen Einschrankung der

Alltagsbewaltigung statistisch nicht auf die Qualitat der psychosozialen Anpassung

geschlossen werden kann.

Tabelle 24: Kaorrelation Alltagsbewaltigung — visuelle Funktionen

LCS FV NV VB sp.
Skore Korrelation
Alltagsbew. nach Pearson 124 =2 ~2820) —y
Signifikanz (2- 265 003 022 017
seitig)
N 82 82 82 82

**  Die Korrelation ist auf dem Niveau von 0,01 (2-seitig) signifikant.
*  Die Korrelation ist auf dem Niveau von 0,05 (2-seitig) signifikant.

Der Skore Alltagsbewaéltigung korreliert schwach mit den Werten Fernvisus (ver-
gleichbare Befunde in Owen et al., 2006, Brody et al., 2001), Nahvisus und sponta-
nem Vergrésserungsbedarf, aber nicht mit der Low Contrast Empfindlichkeit.
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Es kann mit der Korrelation Fernvisus — Skore Alltagsbewaltigung gesagt werden,
dass die Anzahl der Alltagsbereiche, die durch eine Seheinschrankung betroffen
sind, vom Schweregrad der Seheinschrankung abhangt. Dies sollte aber nicht dazu
verleiten zu denken, dass bei leichter Sehschéadigung (ICD-9-CM, in Abbildung 1,
Stufe 2, d.h. FV  0.32) keine Alltagsaktivitaten eingeschrankt waren.

Tabelle 25: ICD-9-CM Kategorien — Verteilung Skore Alltagsbewaltigung

ICD-9-CM Sehschadigung

M 2 leicht

[H 3 massig

[] 4 schwer

[ 5 hochgradig

[[] 6 funktionelle Blindheit

Anzahl VP

10
I I

4-
2_ | m
0 T T T T
1 2 3 4 5 6 7

Skore Alltagsbewaltigung

I I I I I
8 9 10 11
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8.6. Ergebnisse Befragung der Ophthalmologen

Von den 90 verschickten Fragebodgen sind 35 beantwortet worden (Rucklaufquote
von 39%). Diese Anzahl lasst keine detaillierte statistische Auswertung zu. Tenden-
zen konnen jedoch beschrieben und diskutiert werden.

Patienten mit AMD werden selten direkt an die Beratungsstelle Uberwiesen, aber re-
gelmassig indirekt (Abgabe Broschire Beratungsstelle).

Bei einer aktuellen oder potentiellen Anti-VEGF Therapie meinen 16 von 35
Ophthalmologen, dass es sinnvoll ist, mit Low Vision-Rehabilitation zuzuwarten. 19
denken, dass es sinnvoll ist, parallel zur Therapie Low Vision-Rehabilitationsmass-
nahmen durchzufuhren.

Die Haufigkeit der Durchflihrung einzelner Tests durch die Ophthalmologen ist aus
folgender Tabelle ersichtlich.

Tabelle 26: Tests/Befragungen Ophthalmologen

Mw

Test/Befragung nie | selten [abundzu | meistens | immer

monokularer Fernvisus 5.0
binokularer Fernvisus 3.5

Nahvisus 4.1
Vergrosserungsbedarf 2.5

Low Contrast 1.5

Augendominanz 1.9

Gesichtsfeld Octopus 2.4

Gesichtsfeld Goldmann 1.6

Gesichtsfeld Amsler 3.9
Gesichtsfeld binokular 1.5

Metamorphopsien 4.7
Charles Bonnet Syndrom 2.0

Beurteilung Fixation 3.1

Mw, Mittelwerte berechnet aus n=35 mit Werten 1 (nie), 2 (selten), 3 (ab und zu), 4 (meistens) 5 (im-
mer). Mittelwertberechung trotz ordinalem Skalentyp

Mit Tabelle 27 wird versucht, die Problemformulierungen in der Alltagsbewaltigung
der mit AMD betroffenen Versuchspersonen in Beziehung zu setzen mit der Ein-
schatzung der Ophthalmologen.

Es fallt eine Tendenz zur Ubereinstimmung in Alltagsbereichen auf, die von den Ver-
suchspersonen haufiger als Problem formuliert werden.

Eine Diskrepanz scheint in denjenigen Bereichen zu bestehen, die von den Ver-
suchspersonen als wenig problematisch eingeschatzt werden.
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Tabelle 27: Haufigkeit der Problemerwahnung aus Sicht der Ophthalmologen und

aus Sicht der Versuchspersonen

Probleme

selten

ab und zu

haufig

sehr
haufig

beim Lesen der persénlichen Post

beim Lesen von Biichern

beim Lesen der Tageszeitung

beim Lesen von Telefonnummern

beim Erkennenkdnnen von Gesichtern

beim Losen von Kreuzwortratseln

mit der Beleuchtungssituation in der Woh-
nung

mit Blendung

(@)

bei alltagliche Haushaltarbeiten (kleinere
Arbeitsfl. reinigen, Betten machen, wischen)

beim Zubereiten von kleineren Mahlzeiten,
warmen Getranken

beim Umgang mit dem Kochherd

beim Essen, Trinken (eingiessen, Essen
zerkleinern, ,sauber” essen)

bei der taglichen Koérperpflege

beim Einnehmen, Dosieren von Medika-
menten

bei der Benltzung von Uhren, Weckern

bei der Benltzung von Telefonapparaten

beim Gehen (sich wegen der Seheinschran-
kung unsicher fihlen)

mit dem Nichtwahrgenommenwerden als
sehbehinderte Person

bei der Mobilitat zu Hause

mit der Orientierung ausser Hause

bei Strassenlberquerungen

bei der Benutzung des o6ffentlichen Verkehrs

\%

o

O Ophthalmologen: Mittelwert, Mw berechnet aus Werten 1 (selten), 2 (ab und zu), 3 (haufig), 4 (sehr
haufig). Mittelwertberechnung trotz ordinalem Skalentyp.
V Versuchspersonen: Anzahl Nennungen pro Problembereich von n = 82, 0-7 Nennungen (selten),

8-15 (ab und zu), 16-40 (haufig), 41-82 (sehr haufig)
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Tabelle 28: Vermittelte Informationen im Diagnosegesprach

Information Haufigkeit

Allgemeine Informationen zur AMD

Information Uber die verschiedenen AMD Formen

Abgabe schriftlicher Informationen, Abgabe Fotodokumentation
Ursachen, Risikofaktoren

Altersbedingt, Alter als Risikofaktor

Erbfaktoren kénnen eine Rolle spielen

Geschlecht als Risikofaktor

Die betroffene Person habe nichts falsch gemacht

Prognose, Verlauf

AMD fuhrt nicht zu Blindheit

Kann weiter schlechter werden, fortschreitende Krankheit, progredienter Verlauf,
chronischer Verlauf

Fortschreitender zentraler Ausfall, abnehmende Sehscharfe, beschrankt auf Zent-
rum

Sie kdnnen sich frei im Raum bewegen, Orientierung bleibt erhalten, Mobilitat bleibt
erhalten, peripheres Gesichtsfeld bleibt erhalten

Lesefahigkeit nimmt ab, betrifft vor allem das Lesen, Verlust der Lesefahigkeit
Meist Erhaltenbleiben der Selbstandigkeit im eigenen Umfeld

Das Erkennen von Gesichtern wird schwieriger

Diagnose sagt noch nichts tber den Verlauf aus, Verlauf ist individuell

Autofahren wird unmdglich

Therapieoptionen (medizinische und Rehabilitation)

Behandlung resp. Stabilisierung in Einzelfallen méglich, Anti-VEGF Therapieoption
Empfehlung Low Vision Rehabilitation, Hinweis auf vergréssernde Sehhilfen

Empfehlung Beratungsstelle

Es gibt Hilfsmittel, Hilfsmittel, die das Leben erleichtern, Hinweise auf gute Be-
leuchtung

Man kann nichts tun, Heilung nicht méglich
Unterstitzungsmoglichkeiten (Pro Senectute, Spitex)

Versuchen Sie irgendwie, sich mit der neuen Situation abzufinden
Seien Sie zuversichtlich

Pravention

Prophylaxeoptionen AREDS, Lutein, Omega 3, Ernahrungsergéanzung

Instruktion Amslernetz — Selbstkontrolle, Aufklarung, wann man sich rasch fur Ter-
min melden sollte, Verlaufskontrolle notwendig

Augen missen nicht geschont werden

Schitzen Sie sich vor der Sonne

Ernahren Sie sich gut

Rauchen Sie nicht

Abklarung der Kreislaufsituation beim Hausarzt wird empfohlen

w b

R = N W

27

©

P W w s~ N O

17
11

P P P N O

P P P DN OO W

n=35 (Anzahl ausgefiillte Fragebdgen), mit Mehrfachnennungen

83




Im Zentrum der Informationsvermittlung der Ophthalmologen gegeniber den Pati-
enten mit AMD steht der Hinweis, dass eine AMD nicht zur Erblindung fahrt. Mit den
Anti-VEGF Injektionen bestehen erstmals fiir eine kleine Gruppe von AMD-Patienten
positive Therapieoptionen. Obwohl diese Therapieform nur flr wenige Patienten
konkret in Betracht gezogen werden kann, wird diese Option haufig erwahnt. Gleich-
zeitig wird aber auch auf den progredienten Verlauf hingewiesen. Low Vision-Reha-
bilitation und Beratungsstelle werden empfohlen.

Erstaunlich wenig erwahnt werden in der Umfrage die Abgabe von schriftlichen In-
formationsmaterialien und die Vermittlung von grundlegendem Wissen Uber die
AMD. Dass es bis heute zur Krankheitsatiologie nur wenige Kenntnisse gibt, kommt
insofern zum Ausdruck, als auch nur sehr wenige Informationen zu Ursachen und
Risikofaktoren gegeben werden (kdnnen).

Fur das Diagnosegesprach kénnen sich die Ophthalmologen durchschnittlich 14 Mi-
nuten Zeit nehmen mit einer Spannweite zwischen 5 und 30 Minuten. Mehrere
Ophthalmologen geben an, dass sie bei Bedarf auch mehrmals ein ausfuhrliches
Informationsgesprach anbieten kdnnen.

Die Ophthalmologen kennen — wie die folgende Tabelle (29) zeigt — im Grunde ge-
nommen viele Low Vision-Rehabilitationsmassnahmen vor allem bezlglich Mess-
methoden, aber auch im Zusammenhang mit Massnahmen im Bereich der psycho-
sozialen Unterstltzung. Etwas weniger bekannt sind Dienstleistungen, die sich auf
die Entwicklung visueller Strategien (Explorationsstrategien, Entwicklung Preferred
Retinal Loci) bei AMD beziehen und verhaltnismassig wenig Wissen ist auch mani-
fest im Bereich der Messinstrumente fir die Kontrastempfindlichkeit. Als wichtig wer-
den vor allem Massnahmen eingestuft, die im Kontext vergrossernder Sehhilfen ste-
hen.
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Tabelle 29: Bekanntheit und Wichtigkeit von Low Vision-Rehabilitationsmass-

nahmen
bekannt bei so wichtig ist die
Low Vision-Rehabilitationsmassnahme Ophthalmologen Dienstleistung
(%) (Mw)
Messung Farbsehvermdgen mit Hue-15 97 1.3
Zusammenarbeit mit spezialisierten Low Vision
. 97 2.6
Augenoptikern
Messen Vergriésserungsbedarf 94 2.8
Vermittlung von Horblchern 94 2.2
Hausbesuch mit dem Ziel sehbehindertenspezi-
, 91 2.2
fischer Anpassungen
Vermittlung von Selbsthilfeorganisationen 91 2.2
Evaluation vergréssernde Sehhilfen 89 2.8
psychosoziale Unterstiitzung 89 2.4
Gesichtsfeldmessung mit Amsler Chart 89 2.1
Schulung, Sensibilisierung Fachpersonal (z.B. 86 26
Personal Alterseinrichtungen, Spitex) '
Beurteilung Lichtbedarf 83 2.9
Beurteilung Alltagsaktivitaten 83 2.5
Beurteilung Mobilitét (Sicherheit) 83 2.3
Training sehbehindertenspezifischer Techniken
) o 83 2.3
(z.B. Getranke eingiessen)
Integration des Umfeldes in die Rehabilitations- 83 23
massnahmen '
Vermittlung des telefonischen Auskunftsdienstes 80 23
fur Sehbehinderte und Blinde 1145 '
Handhabungstraining mit Sehhilfen 80 2.8
Training exzentrisches Sehen 80 2.3
sehbehindertenspezifisches Mobilitatstraining 77 2.4
Evaluation und Training Monokular 74 24
Messen Kontrastempfindlichkeit mit SZB Lan-
) 66 2.0
doltringen
Additionsaufbau (hilfsmittelunabh&ngig) 63 2.3
Schreibtraining 60 2.1
Messen Kontrastempfindlichkeit mit Bailey
60 2.3
Testtafel
Training spezifischer Sehstrategien (z.B. Explo-
. . 49 1.9
rationsstrategien)
Gesichtsfeldmessung mit Tangent screen 43 1.4
Evaluation PRL (Preferred retinal loci) 40 1.6

Mittelwert, Mw: berechnet aus 1 (weniger wichtig), 2 (wichtig) 3 (sehr wichtig). Mittelwertberechung

trotz ordinalem Skalentyp.

grau hinterlegt: je vier héchste und tiefste Werte (je h6her der Wert, desto wichtiger)
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9. Diskussion

9.1. Diskussion sozio-6konomische Daten, Augenkrankheiten, Wissen,
Motivation

Aus den Werten dieser Studie lasst sich mit der statistisch gréssten Wahrscheinlich-
keit folgender Typ von Versuchsperson beschreiben: Die Person ist weiblich, etwas
Uber 80-jahrig, lebt in einem Einpersonenhaushalt und hat keine finanziellen Schwie-
rigkeiten. Das Risiko, dass sie an einer feuchten Form der AMD leidet ist grosser als
in der restlichen Population der AMD Erkrankten. Hat sie tatsachlich die feuchte
Form, dann wird sie mit grosser Wahrscheinlichkeit mit Anti-VEGF Injektionen be-
handelt. Seit der bewusst wahrgenommenen Diagnose ist schon eine langere Zeit
verstrichen. Die Frau hat bezuglich ihrer Augenkrankheit ein eher geringes Fakten-
wissen.

Die Wohnsituation und die finanzielle Lage der untersuchten Personen spiegelt die
schweizerische Gesamtbevdlkerung wider.

Mit einem mittleren Alter von 82.6 Jahren bei den untersuchten Personen bewegt
sich diese Studie im Vergleich zu Studien mit ahnlichen Fragestellungen in einem
tberdurchschnittlich hohen Alterssegment (vergl. Burmedi et al., 2002,a,b). Es kann
deshalb auch davon ausgegangen werden, dass Aspekte der Co-Morbiditat eine
starkere Einflussgrosse darstellen. Diese Faktoren sind in der Studie aber nicht be-
ricksichtigt worden.

Durch die doch relativ ,kompakte“ Altersverteilung (die mittleren 50% sind zwischen
79- und 86-jahrig) durfen auch typische Kohorteneffekte erwartet werden.

Die feuchte Form der AMD ist in der Studie starker vertreten (39%) als in der Ge-
samtpopulation der AMD-Erkrankten (20%, s. Frohlich & Bertram, 2004). Von den
untersuchten Personen mit feuchter AMD sind 84% in Behandlung mit Anti-VEGF
Injektionen. Kann davon ausgegangen werden, dass vor allem diejenigen Personen
in der Studie erfasst wurden, bei denen die Anti-VEGF Therapie nicht den erwarteten
Erfolg gebracht hatte?

Dass bei mehr als 50% der Versuchspersonen der Zeitpunkt der bewusst wahrge-
nommenen Diagnose mehr als ein Jahr zurtck liegt, ist vielleicht auch Ausdruck ei-
ner gewissen ,Zuruckhaltung” gegenuber der Dienstleistung ,Beratung und Rehabi-
litation fur Sehbehinderte”. Es ist im Einzelfall zu entscheiden, ob mit dieser Verzdge-
rung hilfreiche Rehabilitationsprozesse verpasst wurden oder ob diese Zeitspanne
fur wichtige adaptive Prozesse genutzt werden konnte. Bereits erorterte assimilative
Prozesse im Sinne von Brandtstadter und Rothermund (1998) durften in dieser
Phase eine besondere Rolle spielen (s. auch ,le travail de deuil” in Griffon, 1993, S.
29-33).

Die Motivation der Versuchspersonen ist hoch bis sehr hoch, was fiir den Rehabilita-
tionsprozess sehr gute Voraussetzungen bietet. Das Kriterium der Motivation in die-

ser Studie soll vom wissenschaftlichen Standpunkt aber mit Vorbehalt beurteilt wer-

den. Es ist im Besonderen nicht bezlglich Reliabilitat Gberprift worden.
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Das Wissen der Versuchspersonen uber die Augenkrankheit AMD ist fragmentarisch.
Verschiedene Studien (z.B. Mitchell et al., 2002, Wong et al., 2004) zeigen die Rele-
vanz der Wissensvermittlung fir Verarbeitungsprozesse. Wissen verandert Einstel-
lungen und Bewertungen und damit auch die bereits erdrterte, subjektiv wahrge-
nommene Lebensqualitdt im Verstandnis von Lawton (1983). Die Integration von
Wissen unterstiutzt wiederum akkomodative Prozesse.

Nicht zuletzt auf Grund der eigenen Praxiserfahrung sind wir der Uberzeugung, dass
die fundierte Information tGber die Augenkrankheit ein ganz wesentlicher Inhalt eines
Assessmentverfahrens sein sollte und dass daftir auch die notwendigen zeitlichen
Ressourcen zur Verfuigung stehen sollten.

9.2. Diskussion visuelle Funktionen

Es fallt auf, dass Personen mit leichter Sehschadigung nach Klassifikation ICD-9-CM
(FV 0.32) mit knapp 30% relativ stark vertreten sind. Bis vor einigen Jahren haben
sich einige Institutionen im schweizerischen Sehbehindertenwesen noch am Fernvi-
sus als zentrales Kriterium fur den Dienstleistungsanspruch orientiert. Ware dies
heute noch der Fall, dann wirde diesen 30% der Anspruch auf Beratung und
Rehabilitation verwehrt. Dass dies nicht gerechtfertigt ware, zeigt beispielsweise
Tabelle 25 im Zusammenhang mit den Einschrankungen in der Alltagsbewaltigung.
Eine ,nur® leichte Sehschadigung heisst nicht, keine Probleme in der Alltagsbewal-
tigung zu haben.

Wirde zudem von den Ophthalmologen einzig der Fernvisus als Kriterium fir die
Low Vision-Rehabilitationszufihrung herangezogen, kénnte vermutet werden, dass
Personen mit leichter Sehschadigung der Zugang zu Low Vision-Rehabilitation zu-
mindest erschwert wird.

Der Fernvisus wird in den Bereichen der schweren und hochgradigen Sehschadi-
gungen in der ophthalmologischen Praxis teilweise leider nicht mehr prazise be-
stimmt. ,Fingerzahlen“ und ,Handbewegungen“ haben keine quantitative Aussage-
kraft und durften fur Personen mit AMD nur schwer einzuordnen sein. Werte <0.1
werden oftmals weniger genau bestimmt, weil sie differentialdiagnostisch wenig Nut-
zen versprechen (Colenbrander, 2003).

Fernvisus und Nahvisus korrelieren stark — das ist nicht Giberraschend. Im Einzelfall
zu klaren sind in der Low Vision-Rehabilitation aber die ,Ausreisser”. Ein im Verhalt-
nis zum NV tieferer FV kann seine Ursachen beispielsweise in einer nicht adaquaten
Fernkorrektur haben. Ist der FV wesentlich besser als der NV kann eine Erklarung
dafur beim Testmaterial liegen. So kénnen z.B. Einzeloptotypen fur den FV mit ex-
zentrischer Fixation erkannt werden bei gleichzeitigen Schwierigkeiten beim Lesen
von Texten fur den NV, z.B. verursacht durch Crowding-Effekte (s. Kapitel 3, S.22).
Oder es besteht eine Diskrepanz zwischen der monokular (NV) und der binokular
(FV) gemessenen Sehleistungsfahigkeit.

Fur die Messung des NV ist ein Additionsaufbau gemacht worden. Es ist erstaunlich,
dass 45% die verklrzte Lesedistanz grundsatzlich bereits im Assessment akzeptie-
ren, 38% noch ambivalent sind und nur gerade 16% die verkurzte Lesedistanz ab-
lehnen. Und diese Akzeptanz ist auch nicht von der effektiven Lesedistanz abhangig
(keine Korrelation zwischen NV und Akzeptanz! Spearman Korrelationskoeffizient
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r: .043). Das haufig gehdrte Vorurteil ,So kann man doch nicht lesen!” kann durch ei-
nen einfachen Additionsaufbau bei vielen Personen zumindest ,aufgeweicht” werden.
Parallel zum Additionsaufbau wird auch das Verstandnis fir die Optik (mit ihren
Grenzen und Moglichkeiten) geférdert. Auch hier zeigt sich in der Studie, dass opti-
sche Zusammenhange durchaus von den betroffenen alteren Menschen verstanden
werden konnen. Dieses optische Grundverstandnis ist eine wichtige Grundlage fur
die spateren Low Vision-Rehabilitationsmassnahmen.

Im Assessment ist dem Additionsaufbau eine wichtige Bedeutung beizumessen. Der
Additionsaufbau mit den notwendigen Erlauterungen bendtigt seine Zeit (aus der
Praxiserfahrung schatzungsweise 20 Minuten), ist aber vor allem fir die adaptiven
Prozesse wichtig. ,So nahe vor dem Auge zu lesen geht ja, aber ich muss das halt
noch tben und mich daran gew6hnen.”

Der Vergrésserungsbedarf (monokular mit dem besseren Auge) ist durchschnittlich
3.3-fach. D.h., Texte in normaler Schriftgrosse miussen etwa

SO gross geschrieben werden,

damit sie von der ,Durchschnittsversuchsperson® in einer Vergleichsdistanz von 25
cm einigermassen bequem gelesen werden kénnen. Die potentielle Massnahme der
Formatvergrdosserung ist demzufolge in den wenigsten Fallen erfolgsversprechend,
(z.B. Vergrosserung A4 auf A3 ergibt lediglich eine 1.41-fache Vergrésserung). Der
Vergrosserung kommt in der Low Vision-Rehabilitation nebst den Faktoren Kontrast
und Licht wohl die grésste Bedeutung zu. Die Befunde zur Alltagsbewaltigung besta-
tigen, dass eine AMD am meisten Einschrankungen im Bereich des Lesens zur
Folge hat.

Die besondere Relevanz der Messung der Kontrastempfindlichkeit ist bereits in den
Grundlagen beschrieben worden.

Bei den in der Studie erhobenen Daten ist ein besonderes Augenmerk auf eine klei-
nere Gruppe von 9 Versuchspersonen zu richten. Es sind diejenigen, bei denen eine
leichte Sehschadigung auf Grund der FV Messung diagnostiziert wird, die jedoch
eine verminderte bis stark verminderte Kontrastempfindlichkeit haben (in Tabelle 10
grau hinterlegt). Bei diesen Personen besteht erhdhtes Risiko, dass Seheinschran-
kungen nicht erkannt werden, falls die Low Contrast Empfindlichkeit nicht gemessen
wird.

Im Vergleich zur Studie von Christiaen-Colmez (2005) ist der Anteil der Versuchs-
personen mit stark verminderter Kontrastempfindlichkeit in dieser Studie kleiner. Mit-
unter ein Grund dafir kdnnte das hohere Durchschnittsalter in der Studie von
Christiaen-Colmez (Alter Mw: 86) sein, wenn — wie bei Berke und Miinschke (1996) —
von einem Zusammenhang zwischen Kontrastempfindlichkeit und Alter ausgegangen
wird.

Bei 32% der Versuchspersonen ist das Fuhrungsauge das funktionell schlechtere
Auge. Typischerweise kdnnen bei diesen Personen Probleme auftreten, weil das
dominante, aber funktionell schlechtere Auge den (binokularen) Sehprozess steuert
und dadurch die optimale Nutzung des Sehpotentials im Alltag behindern kann (s.
auch binocular inhibition, S. 15).

Gesichtsfeldausfalle (Skotome) werden von Dreivierteln der Falle nicht wahrgenom-
men resp. kdnnen nicht spontan von den Versuchspersonen umschrieben werden.
Weil aber dort, wo nichts gesehen wird, oft etwas tUbersehen bzw. nicht beachtet
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wird, sind skotombedingte Beeintrachtigungen in visuell gefuhrten Alltagshandlungen
zu erwarten. Negativskotome sind im Assessment wenn mdglich zu bestimmen und
Phanomene der verdnderten visuellen Wahrnehmung (Filling-in, verdnderte Raum-
wahrnehmung, Crowding Effekte) zu erkennen. Negativskotome und veranderte vi-
suelle Wahrnehmung liefern nutzliche Erklarungen fir die verschiedensten sehbe-
dingten Einschrdnkungen im Alltag. Die veranderte Raumwahrnehmung kénnte auch
Erklarungsansétze bieten fur die Tatsache des erhtéhten Risikos flr Huftfrakturen bei
alteren Menschen mit Sehbeeintrachtigungen (lvers et al., 2000).

Bei knapp der Hélfte der Versuchspersonen, die Metamorphopsien beschreiben, ist
gemass ophthalmologischem Bericht eine trockene Form der AMD diagnostiziert —
was doch einigermassen erstaunt. Eine mdgliche Erklarung dafur kdnnte die Zeit-
dauer zwischen ophthalmologischer Diagnose und Untersuchungszeitpunkt sein,
was bedeuten wirde, dass die ophthalmologischen Berichte nicht die aktuelle medi-
zinische Situation wiedergeben.

Bei der Mehrheit der Versuchspersonen wird ein erhdhter Lichtbedarf festgestellt.
Aus der Studie ist aber nicht ersichtlich, ob dieser Befund vor allem von der AMD
abhangt oder ob er ,nur* altersabhangig ist. In der Optimierung des Lichtes liegt aber
grundsatzlich ein betrachtliches funktionelles Verbesserungspotential, und es kann
Martin und Kliegel (2005, S.131) nur zugestimmt werden in ihrer Aussage: ,So0
vermindert beispielsweise beim Lesen ein starker Kontrast und helles Licht den
Alterseffekt erheblich.”

Eine gewisse Diskrepanz lasst sich konstatieren zwischen Verbesserungspotential
(78% erreichen eine Verbesserung durch Optimierung des Lichtes) und tatsachli-
chem Wunsch resp. Wille, an der Beleuchtungssituation etwas zu verandern (37%
formulieren die Verbesserung der Beleuchtungssituation bei sich zu Hause als Re-
habilitationsziel). Handelt es sich hier um eine typische, vielleicht sogar kohortenspe-
zifische Verhaltensweise? Altere Menschen sparen beim Licht, sie passen sich (nach
Brandtstadter und Rothermund (1998) im akkomodativen Modus) vorhandenen Licht-
verhaltnissen an und sind weniger bereit, Beleuchtungssituationen entsprechend
dem eigenen Lichtbedarf (im assimilativen Modus) zu verandern.

Bei der Beurteilung des Lichtbedarfs ist die Selbsteinschatzung in Relation zu setzen
mit objektiven Kriterien (Fosse & Valberg, 2004) und daraus sind dann Low Vision-
Massnahmen abzuleiten.

Nicht ganz so ausgepragt wie bei der Beleuchtungssituation lasst sich auch beziig-
lich Blendung ein tendenzielles Missverhaltnis zwischen subjektivem Problembe-
wusstsein und dem Willen zur Veranderung zeigen.

Bezuglich der Pravalenz des Charles Bonnet Syndroms lassen sich mit den hier er-
hobenen Daten die Pravalenzraten der Studien von Mitchell und Bradley (2006) und
Teunise (1996) bestatigen. Ungefahr jede siebte Person mit AMD aussert Symptome
des CBS. Dies scheint nicht unerheblich. Die Frage nach CBS Symptomen ist nicht
schwierig zu stellen und gehdrt in ein Assessment bei AMD (s. Springer, 2000).

Jede dritte Person zeigt eine instabile Fixation. FUr die Low Vision-Rehabilitation ist

die Beurteilung der binokularen Fixation relevant. Instabile Fixation wirkt sich u.a. vor
allem negativ auf den Lesefluss aus (Falkenberg, 2006).
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In direktem Zusammenhang mit der Fixation steht die Evaluation des Preferred Reti-
nal Locus PRL. Bereits mit einfachsten Methoden kann im Assessment unter bino-
kularen (alltagsnahen) Bedingungen bei jeder dritten Person eine funktionelle Ver-
besserung der Sehleistung erreicht werden. Die Haufigkeiten der gewahlten bevor-
zugten Blickrichtungen bestatigen weitgehend die Resultate anderer Studien (s.
Déruaz, 2006).

Zusammengefasst kann auf Grund der Studie beztglich der Beurteilung der visuellen
Funktionen folgendes festgehalten werden:

Unbedingt gemessen werden sollte der Vergrésserungsbedarf und die Low Contrast
Empfindlichkeit. Ferner sollten Lichtbedarf, Blendempfindlichkeit, Gesichtsfeld und
Fixation beurteilt werden. Nach Symptomen des Charles Bonnet Syndroms ist zu
fragen, und es sollte ein Additionsaufbau und die Evaluation von moglichen PRLs
durchgefthrt werden.

Die Beurteilung der visuellen Funktionen hat in erster Linie binokular zu erfolgen, well
die binokulare Situation direkten Bezug zu sehbedingten Einschrankungen in der
Alltagsbewaltigung erméglicht. ,These facts should be taken into account during vi-
sion rehabilitation assessments and patients’ binocular behavior should be studied in
a more detailed way in an attempt to achieve more successful rehabilitation” (Kaba-
narou et al., 2006, S.2257).

9.3. Diskussion Alltagsbewaltigung

Die ADL sind von einer AMD im Gegensatz zu den IADL weniger betroffen. Und die
in Kapitel 5.3. zusammengefassten Forschungsbefunde zu den Verhaltenskompe-
tenzen lassen sich durch die Studie in den wesentlichen Punkten bestétigen.

Es wird an dieser Stelle noch einmal betont, dass nicht die objektiven, sehbedingten
Einschrankungen in der Alltagsbewaltigung durch die Studie erfasst wurden, sondern
die subjektiv bedeutenden Einschrankungen in den Bereichen, in denen Verbesse-
rungen, Anderungen erwiinscht und angestrebt werden wollen (assimilativ, die indi-
viduellen Ziele verfolgend). Diese Perspektive geht davon aus, dass in den Problem-
bereichen ,Leidensdruck” vorhanden ist. D.h. im Verstandnis von Lawton (1983)
auch, dass die subjektiv empfundene Lebensqualitat beeintrachtigt ist. Das impliziert
aber ebenfalls das Einordnen der Einschréankungen in den Kontext der Biografie und
der individuellen Lebensgestaltung.

Die Motivation zur Veranderung ist wie aus Tabelle 22 ersichtlich nicht nur bei psy-
chosozial gut angepassten Versuchspersonen festzustellen (keine signifikante Kor-
relation zwischen Motivation und Skala ,Anpassung an die Sehbehinderung®).

Ganz allgemein kann konstatiert werden, dass Schwierigkeiten vor allem dort auf-
treten, wo Detailerkennung (Lesen, Schreiben, Néhen etc.) oder eine hohe Kontrast-
empfindlichkeit (Gesichter erkennen, Unebenheiten auf der Strasse wahrnehmen
etc.) verlangt werden.

Schwierigkeiten beim Lesen schranken die Aufnahme von Informationen und direkt
oder indirekt die Kommunikation und die Partizipation im Sinne der ICF ein. Die oft
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erwahnten Probleme beim Erkennen von Gesichtern und beim Telefonieren beein-
trachtigen die Partizipation ebenfalls.

Wie bereits an anderer Stelle erwahnt, beeintrachtigt eine AMD grundsétzlich das
visuelle ,Was-System*. Das ,Wo-System*, das die Orientierung gewahrleistet, ist von
einer AMD weniger betroffen. Das zeigt auch, dass die Orientierung zu Hause und im
bekannten Wohnumfeld bei alteren Menschen auf Grund einer AMD kaum ein Prob-
lem darstellt.

Einzelne Aktivitatsbereiche wie beispielsweise das Nahen durften — unter Bertck-
sichtigung der Altersverteilung der Versuchspersonen — mit einer gewissen kohor-
tenspezifischen Komponente interpretiert werden. Etliche weibliche Versuchsperso-
nen haben das Nahen oder das Handarbeiten als biografisch wichtige Tatigkeit be-
zeichnet. Man darf davon ausgehen, dass bestimmte Aktivitatsbereiche in nachfol-
genden Generationen auch eine andere emotionale Bedeutung haben werden.

Unter dem Aspekt der Co-Morbiditat waren die Resultate der Studie zur Alltagsbe-
waltigung hinsichtlich der Altersverteilung weiter zu differenzieren.

In einigen Lebensbereichen sind keine oder nur geringe Probleme formuliert worden,
u.a. in den Bereichen Haushalt/Reinigungsarbeiten, Essen/Trinken, Korper-
pflege/Gesundheitspflege, Orientierung in der eigenen Wohnung.

Fir das Assessment sind zu Aktivitdtsbereichen, die nicht als Problem formuliert
werden, individuell verschiedene Ansatze Uberlegenswert.

Aktivitatsbereiche, die nicht als Problem formuliert werden, kdnnen
Kompetenzbereiche sein!

an Bedeutung verloren haben, weil Ziele neu definiert wurden (akkomodativer
Modus nach Brandtstatter und Rothermund, 1998)

bewusst delegiert worden sein - nach dem Prinzip der bewusst angenommenen
Abhangigkeit (Kruse, 2005)

von Dritten ,ungefragt® tbernommen worden sein und zu ,dysfunktionaler
Abhangigkeit” fuhren (Kruse, 2005, S.281)

dank hohen adaptiven (v.a. auch assimilativen) Fahigkeiten bewaltigt werden und
wichtige Hinweise fur die Low Vision-Rehabilitation geben

In der Low Vision-Rehabilitation geht es nicht nur um die Férderung und Erhaltung
von Alltagskompetenzen. Die Selbstandigkeit ist durch eine AMD real betroffen, eine
AMD alleine fuhrt aber nicht zu ,Hilflosigkeit“. Ganz wesentlich ist das Finden einer
Balance zwischen Selbstandigkeit und bewusst angenommener Abhangigkeit im
Hinblick auf die Starkung des Selbstwertgefinhls.

Es besteht in der Low Vision-Rehabilitation wie in jeder anderen Rehabilitationsdis-
ziplin die Gefahr der defizit- und problemorientierten Vorgehensweise. Ist ,Ressour-
cenorientierung” nicht oft eine leere Worthllse? Wie genau werden vorhandene und
selbstentwickelte (adaptierte!) Verhaltenskompetenzen im Rehabilitationsprozess
tatsachlich erfragt, erkannt, analysiert und als Lernstrategien fur die Rehabilitation
dann auch genutzt?
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Mit diesem Aspekt beschaftigt sich auch die folgende Diskussion der psychosozialen
Anpassung an die Sehbehinderung z.B. mit Item 5 der Skala, die heisst: ,Als eine
Person mit einer Sehbehinderung kann ich unabhangiger werden, wenn ich lerne,
bestimmte Dinge auf neuem Wege zu tun.”

9.4. Diskussion Anpassung an die Sehbehinderung

Es ist uns keine Kategorisierung der Gesamtskalenwerte der diversen Skalen (s. Ka-
pitel 7.3.4.) zur Anpassung an die Sehbehinderung bekannt. Mit einem Mittelwert von
knapp 29, der geringen Spannweite der mittleren 50% und einer Haufung der Werte
zwischen 33 und 36 kann fur die gewahlte Stichprobe aber von einer grundsatzlich
positiven, durchschnittlichen Anpassung ausgegangen werden. Wenn der Gesamt-
skalenwert eine gewissermassen ,operationalisierte* Komponente des
psychologischen Wohlbefindens nach Lawton (1983) ist, dann darf zumindest den
Teilnehmern dieser Studie ein durchschnittlich positives Wohlbefinden zugesprochen
werden.

Mit den Resultaten der Studie kdnnen keine Aussagen gemacht werden zu individu-
ellen Verlaufen der Anpassung an die Sehbehinderung. Es kann einzig festgestellt
werden, dass zwischen der Anpassung und der Zeitdauer zwischen Diagnose und
Untersuchung statistisch kein Zusammenhang zu erkennen ist.

Einzelne Items (z.B. Item 10 oder 14) mussten regelméassig mit Erlauterungen er-
ganzt werden. Item 14 stellte sich insofern als schwierig heraus, weil die Aussage
»ES gibt schlimmere Dinge, die mir passieren kdnnen, als meine Sehfahigkeit zu ver-
lieren” prazisiert werden musste. Es zeigte sich, dass es unklar sein kann, ob sich
die Frage auf eine potentielle Erblindung, eine weitere (massive) Verschlechterung
oder auf den aktuellen Zustand bezieht.

Bei der Diskussion der Befunde zur Alltagsbewaltigung ist von einer durch die AMD
verursachten Einschrankung der Partizipation ausgegangen worden und bezuglich
einzelner Tatigkeiten auch von Schwierigkeiten in Bereichen der Kommunikation. Die
Auswertung der Skala zeigt aber auch, dass durch eine AMD die Kommunikationsfa-
higkeit grundsatzlich nicht betroffen sein dirfte (Item 12 ,Es macht mir nichts aus, um
Hilfe zu bitten...”), dass aber auch hier das Problem der Schwierigkeiten beim Erken-
nen der Gesichter wieder von Bedeutung ist (Item 11). Es sind eher die Kommunika-
tionsmoglichkeiten eingeschréankt, was wiederum die Partizipation erschwert.

Die Analyse der einzelnen Items zeigt u.a. eindrtcklich, dass der AMD eine hohe
~ochuld”“ an den erschwerten Lebensumstanden zugemessen wird (Item 2), ohne
dass dabei aber das Selbst, die eigene Identitat bedroht ware (Items 8, 10). Auch
dieser Befund bestatigt die Bedeutung des Einflusses der AMD auf die Lebensquali-
tat.

Mit dem relativ hohen Wert bei Iltem 5 (Mw: 2.5) zeigt sich eine grundlegende Bereit-
schaft, Neues zu lernen — also beste Voraussetzungen fur Low Vision-Rehabilitation.
Es ist tendenziell aber auch zu erkennen, dass zwischen dem Willen nach Selbstan-
digkeit und der Resignation oder ,Depression” (Items 6, 7) eine Gratwanderung be-
steht. In Kapitel 5.1. sind Forschungsbefunde zum wichtigen Zusammenhang De-
pression — AMD kommentiert worden. Auch die Items 6 und 7 der Skala kénnten der

92



Low Vision-Fachkraft innerhalb eines Assessments erste hilfreiche Hinweise zu
dieser Problematik geben. Es ist ja so, dass nach Horowitz et al. (2000 und 2007) die
AVL Skala mit Depressionsskalen und mit der NEI-VFQ Skala korreliert.

In ein Low Vision-Assessment sollten einfache Screening-Fragen zur Depression
integriert werden. Es geht dabei darum, eine erste Einschatzung machen zu kénnen,
ob bei einer offensichtlichen Niedergeschlagenheit von einer normalen Trauerreak-
tion ausgegangen werden kann oder ob bereits eine klinisch bedeutsame Depression
vorliegen konnte.

Weil in einem Low Vision-Assessment ausdrucklich nicht klinische Depressionen di-
agnostiziert werden sollen und kdénnen, sind auch nicht unbedingt ausftihrliche De-
pressionsskalen einzusetzen.

In einem Low Vision-Assessment sind Screening Fragen adaquat wie:

.Haben Sie Freude an Dingen verloren, die Ihnen sonst Spass machen?*
.Fuhlen Sie sich meist niedergeschlagen, traurig oder hoffungslos?*
.Fehlt Ihnen der Antrieb fir alltagliche Aufgaben?*

. ,Gribeln Sie viel?*

(...)
. ,Wachen Sie mitten in der Nacht oder auch frih morgens auf, fihlen sich schlecht
und kénnen nicht mehr einschlafen?”

.Haben Sie Konzentrationsprobleme, oder fallt es Ihnen neuerdings schwer, Ent-
scheidungen zu treffen?*

.Haben Sie schon daran gedacht, dass es besser ware, endlich tot zu sein?"

(zitiert aus Hautzinger in Gunzelmann & Oswald, 2005, S.164)

Wie gezeigt wurde, korreliert die Anpassung an die Sehbehinderung nicht mit den
erhobenen sozio-6konomischen Daten und nicht mit visuellen Funktionen, ausser
schwach mit der Kontrastempfindlichkeit. Dieser Befund hebt die Bedeutung der vi-
suellen Funktion der Kontrastempfindlichkeit einmal mehr hervor.

Ebenfalls besteht eine schwache Korrelation zwischen der Anpassung an die Seh-
behinderung und dem optischen Verstandnis. Dieser Befund unterstiitzt die bereits
an anderer Stelle formulierte Forderung, dass in der Low Vision-Rehabilitation dem
Additionsaufbau eine besondere Bedeutung beigemessen werden sollte, weil mit
diesem das optische Verstandnis direkt gefordert wird.

Schliesslich wurde statistisch ein kaum Uberraschender Zusammenhang gezeigt zwi-
schen einem potentiell positiven Krankheitsverlauf (Anti-VEGF Therapie) und der
Anpassung an die Sehbehinderung. Interessant im Hinblick auf Anpassungsprozesse
konnte eine spatere Wiederholung der Skala sein bei der Gruppe mit positivem Ver-
lauf und bei derjenigen mit negativem Verlauf trotz Anti-VEGF Therapieanwendung.

Wir sind der Meinung, dass Item 13 (,Wegen meiner Sehbehinderung ist es besser,
wenn andere Personen bestimmte Dinge fur mich erledigen.”) auf Grund der disku-
tierten theoretischen Grundlagen beziglich der Bewertung der Anpassung kritisch
hinterfragt werden sollte. In der eingesetzten Skala wird die Aussagen-Zustimmung
,voll und ganz“ mit dem Skalenwert O (= negative Anpassung) bewertet. Bei 80-jahri-
gen Personen mit AMD kann unseres Erachtens aber berechtigterweise von einer
positiven Anpassung ausgegangen werden, wenn selbstgewahlte (,...bestimmte
Dinge...") Abhangigkeiten bewusst eingegangen werden.
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Bei jeglicher verallgemeinernder Interpretation ist aber stets sowohl auf die inter- wie
auch auf die intraindividuelle Variabilitat zu achten. So sollte ein ,,guter” oder
»Schlechter" Skalenwert nicht dazu fuhren, die Individualitat zu vernachlassigen.
Tiefe einzelne Itemwerte sind ganz besonders zu beachten und bedirfen angepass-
ter Low Vision-Rehabilitationsstrategien und -massnahmen.

Die Skala bertcksichtigt im Allgemeinen aber in schoner Art und Weise die in den
theoretischen Grundlagen bereits explizierten ethischen Konzepte der Selbstandig-
keit und der bewusst angenommenen Abhéngigkeit nach Kruse (2005).

Die Gesprache mit den Versuchspersonen Uber einzelne Aussagen der Skala haben
auch hier wieder gezeigt, dass die Themen Selbstandigkeit — Abhangigkeit, aber
ebenso diejenigen der Selbstverantwortung im Verlaufe einer Low Vision-Rehabilita-
tion diskutiert werden wollen und diskutiert werden sollten.

Die Durchfuhrung der ,Skala Anpassung an die Sehbehinderung” als Teil des umfas-
senden Assessments zeigt, dass die einzelnen Item-Aussagen nicht einfach rein
kognitiv beurteilt werden, sondern dass sie ein erhebliches ,emotionales Potential”
beinhalten und emotionale Reaktionen auslosen. Fir die Versuchsleitung war es
deshalb nicht immer einfach, die Skala strukturiert und in konzentrierter Form durch-
zufuihren. Ruckfragen, Erganzungen, lllustrationen zu den einzelnen Aussagen wa-
ren haufig, genauso wie Schmunzeln und die eine oder andere Tréane.

Der Low Vision-Fachkraft steht mit der Skala ein Instrument zur Verfligung, mit dem
sie ein Gefuhl fur die verschiedenen Typen der Anpassung im Sinne von Emotions-
oder Problemlésungsorientierung (s. Becker & Wahl, 2004, Kammerer et al., 2006),
Proaktivitat (Wahl & Oswald, 1998) oder Assimilation — Akkomodation (Brandtstatter
& Rothermund, 1998) entwickeln kann.

Auf diesem Hintergrund lassen sich — in der Schweiz kaum bekannte — psychosozi-
ale Trainingsprogramme (s. Birk et al., 2004) entwickeln zur Verbesserung der Le-
bensqualitat von Menschen mit AMD.

Well die konkrete, standardisierte Durchfiihrung der Skala im Assessment aber doch
einen gewissen ,klinischen* Charakter aufweist und auf die élteren Personen bis-
weilen den Eindruck des ,Ausfragens” (im Sinne der wenig beliebten telefonischen
Marktanalysen) erwecken kann, sollten die einzelnen Item-Inhalte im Assessment in
eine ,naturliche” (Frage-)Form verpackt werden konnen.

Die Integration der Skala ,Anpassung an die Sehbehinderung® als Teil der Studie hat
uns schliesslich darin bestatigt, dass sich Low Vision-Rehabilitation keinesfalls nur
mit visuellen Funktionen, Gesundheitsproblemen und Alltagsaktivitaten beschaftigen
darf, sondern dass psychosoziale Aspekte in den Low Vision-Rehabilitationsprozess
integriert sein mussen.

9.5. Diskussion Befragung der Ophthalmologen

Die Umfrage bei den Ophthalmologen ist von ,regionaler” Bedeutung. Es wurden nur
Ophthalmologen im Kanton Bern, d.h. im Versorgungsgebiet der kantonal-bernischen
Beratungs- und Rehabilitationsstelle fir Sehbehinderte und Blinde, befragt. Diese
Einschrankung ist vorgenommen worden, weil von den Umfrageresultaten konkrete
Implikationen fir die interdisziplindre Zusammenarbeit zwischen den ,Berner
Ophthalmologen® und der Beratungsstelle erwartet werden. Ein weiterer kritischer
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Vorbehalt wird in Bezug auf die Verallgemeinerung der Resultate gesetzt. Es wird
vermutet, dass in erster Linie diejenigen Ophthalmologen auf die Umfrage reagiert
haben, die der Beratungsstelle gegentuber grundséatzlich wohlwollend eingestellt sind
und deren Dienstleistungen kennen und auch in Anspruch nehmen. Diese Annahme
wird durch die regelmassige indirekte Vermittlung von Patienten an die Beratungs-
stelle und den doch hohen Kenntnisstand der Rehabilitationsmassnahmen (Tabelle
25) bestétigt.

Kontrastierend dazu kann die Vermutung geadussert werden, dass zumindest ein Tell
der Ophthalmologen ihre Verantwortung gegentber sehbehinderten Patienten inso-
fern zu wenig wahrnehmen, als dass sie die Patienten Uber die Beratungs- und Re-
habilitationsméglichkeiten vermutlich nicht in adaquater Form informieren. Die 82
untersuchten Personen verteilen sich als Patienten auf 43 Ophthalmologen und auf
die Klinik fur Augenheilkunde des Berner Inselspitals. D.h., es sind von ca. einem
Drittel der Ophthalmologen des Kantons Bern im Untersuchungszeitraum keine
AMD-Patienten direkt oder indirekt der Beratungsstelle zugewiesen worden. Zieht
man zudem Pravalenzraten einerseits und die Dienstleistungsstatistik der Bera-
tungsstelle andererseits in Betracht, wird die oben aufgestellte Vermutung noch zu-
satzlich bestéatigt, weil die Klientenzahlen der Beratungsstelle theoretisch massiv
grosser sein mussten. Im Kanton Bern sind gemass Bevoilkerungsstatistik 17.1% 65-
jahrig und alter. Schweizweit liegt der Anteil der 65-Jahrigen und alteren bei 15.4%
(Wanner et al., 2005). Bei einer Gesamtbevdlkerung von rund 960'000 Einwohnern
missten gemass Pravalenzraten (s. S.8) im Kanton Bern rund 8'000 — 16'000 65-jah-
rige und &altere Menschen an einer frihen Form der AMD leiden. Die Beratungsstelle
hat jahrlich Kontakt zu ca. 1'000 Personen in diesem Alterssegment (BRSB, 2007).

Die Ophthalmologen kennen die sehbedingten Probleme in der Alltagsbewaltigung
der AMD-Patienten eigentlich ganz gut. Aus den vorliegenden Daten lasst sich aber
auch eine leichte Unsicherheit nicht verbergen, ob Ophthalmologen die Kompeten-
zen der AMD-Patienten angemessen einschatzen. So kann zusammenfassend ver-
mutet werden, dass Ophthalmologen einerseits Defizite oder Problembereiche ada-
quat einschatzen, andererseits sich aber weniger der Kompetenzen (der nicht prob-
lematischen Bereiche) alterer Menschen mit AMD bewusst sind.

Fur die Rehabilitationszufiihrung ist der Ophthalmologe entscheidend. Die Umfrage
zeigt, dass Rehabilitationsmassnahmen vor allem im Zusammenhang mit vergrés-
sernden Sehhilfen gesehen werden. Zu wenig bekannt und bewusst sind Rehabilita-
tionsinhalte im Kontext der alltagsrelevanten Messungen, der visuellen Funktionen
und der Entwicklung neuer Sehstrategien. Diesbeziiglich sind von Seiten der Anbie-
ter von Low Vision-Rehabilitation intensivierte Informationen gegeniber den
Ophthalmologen zu férdern.

Der Anpassung von vergréssernden Sehhilfen wird aus Sicht der Ophthalmologen
eine zentrale Bedeutung beigemessen. Diese Bedeutung nicht zu mindern, jedoch
andere Aspekte starker und gleichberechtigt zu beriicksichtigen, ist ein wichtiges An-
liegen flr die zukinftige interdisziplindre Zusammenarbeit.

Obwohl sowohl aus der Literatur (s. Grundlagen, Kapitel 2) wie auch aus der vorlie-
genden Untersuchung der alltagsrelevanten Messung der Sehleistung (im Unter-
schied zur diagnostischen und den Krankheitsverlauf beschreibenden Messung) eine
hohe Bedeutung zukommt, wird diese von den Ophthalmologen kaum beriicksichtigt
(s. Tabelle 26) und ist auch zu wenig bekannt (s. Tabelle 29). Mit der SZB Bailey
Testtafel stinde dem Ophthalmologen aber beispielsweise ein einfaches Instrument
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fur die alltagsrelevante Beurteilung der Kontrastempfindlichkeit zur Verfiigung. Die
Kontrastempfindlichkeit ware, wie mehrmals bereits erwahnt, von hoher préadiktori-
scher Relevanz und kénnte dem Ophthalmologen als zusatzlicher Indikator fur Re-
habilitationsmassnahmen niitzlich sein.

Potential in der Patientenbetreuung wird auf Grund der Umfrageresultate im Bereich
der Vermittlung von Grundlageninformationen zur AMD gesehen. Die Ophthalmolo-
gen informieren hauptséchlich bezuglich Verlauf und Therapieoptionen. Die vorlie-
gende Studie zeigt, dass die Patienten aber verhaltnismassig schlechte medizinische
Grundkenntnisse Uber die AMD haben resp. diese entweder nicht in adaquater Form
erhalten oder sie im Kontakt mit dem Ophthalmologen ungentgend aufnehmen und
verarbeiten kénnen. Das effektive Gesundheitsproblem wird auf der Wissensebene
vernachlassigt, im Vordergrund stehen Koérperfunktion (visuelle Funktionen) und Kor-
perstruktur (das Auge, die Netzhaut). In erster Linie darauf hinzuweisen, dass eine
AMD nicht zur Erblindung fuhrt, ist aus der psychologischen Perspektive zwar ver-
standlich, wird der komplexen Situation eines Lebens mit AMD aber sicher nicht ge-
recht.

Mitchell et al. (2002) beschreiben zwei Aspekte, die fur eine hohe Patientenzufrie-
denheit im Vordergrund stehen. Erstens ist die Vermittlung von angepasster und
sorgfaltiger Information tGber die AMD wichtig. Dazu gehort auch die Abgabe von
schriftlichen Informationen. Zweitens ist die Haltung des Ophthalmologen von gros-
ser Bedeutung — die Haltung im Sinne von Empathie und Interesse zeigen an der
Person und ihrer Lebenssituation. Diese Beziehung Patient — Ophthalmologe wird
vielleicht unterschatzt in ihrer Bedeutung fur die subjektiv wahrgenommene Lebens-
qualitat (im Sinne von Lawton, 1983) und ware differenzierter zu untersuchen. Die
effektive Zeit, die der Ophthalmologe fur das Diagnosegesprach aufwendet, scheint
fur die Patientenzufriedenheit nicht relevant zu sein (Mitchell et al., 2002).

Potential fir die Rehabilitationszufiihrung liegt schliesslich auch im medizinischen
Vorsorgeverhalten der Bevolkerung. Rund ein Drittel der Uber 65-Jahrigen lasst die
Augen nicht innerhalb eines Jahres kontrollieren. Besonders hoch ist der Anteil de-
rer, die keine Augenkontrolle erhalten, bei denjenigen mit eingeschrankter Mobilitat
und bei sozial isolierten Menschen (Blozik et al., 2007).

Low Vision-Rehabilitation ist nur maglich mit Unterstiitzung der Ophthalmologen. Die
Rehabilitationszufiihrung liegt hauptséachlich in ihrer Verantwortung. Low Vision-Re-

habilitation ihrerseits hat sich um den gezielten und adéquaten Einsatz angepasster

Rehabilitationsmethoden zu bemuhen, basierend auf einem fundierten Assessment-
verfahren.

Samtliche dargestellten und diskutierten Befunde und Zusammenhange sollten nicht
dazu verleiten, im praktischen Alltag vereinfacht vom Einen auf das Andere zu
schliessen. Im Auge zu behalten sind immer die interindividuell unterschiedlichen
Verlaufe (Wahl, 2004) und die grosse Variabilitat in den verschiedenen Bereichen
(Martin & Kliegel, 2005).

Gesundheitsproblem, visuelle Funktionen, Aktivitaten, psychosoziale Komponenten,
Umweltgegebenheiten usw. stehen in einem dynamischen System, in dem es nicht
ausreicht, im Schema Ursache — Wirkung haften zu bleiben. Dass die Studie nicht
mit starken Korrelationen aufwarten kann, ist in diesem Sinne auch positiv zu werten,
weil daraus Differenzierung und nicht Reduktion die Folge sein dirfte.
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10. Drei Fallgeschichten

Das Modell der ICF als Systematik in Kombination mit den dahinterliegenden adapti-
ven Prozessen erlaubt eine sehr differenzierte Beurteilung der Lebenssituation und
der Lebensqualitat alterer Menschen mit AMD.

In den folgenden Fallgeschichten werden drei Personen, die sich an der Studie be-
teiligt haben, etwas naher vorgestellt. Es wird versucht, die Lebenssituationen illust-
rativ darzustellen und in die bisher erorterten theoretischen Grundlagen einzubetten.

Fallgeschichte 1. Herr L.
(Skalenwert ,Anpassung an die Sehbehinderung”: 26)

Herr L. ist 77-jahrig, verheiratet, lebt aber alleine in einer Mietwohnung, weil seine
Ehefrau an einer Demenz erkrankt ist und in einer Alterseinrichtung wohnt. Herr L.
hat finanzielle Schwierigkeiten und bezieht Ergdnzungsleistungen. Eine Tochter, mit
der er einen sehr guten Kontakt pflegt, lebt ganz in der Nahe. Herr L. ist sehr ,rustig"
und fuhlt sich gesund.

Herr L. hat seit 6 Monaten die trockene Form der AMD und auf einem Auge eine
nicht operierte Katarakt.

Der Vergrosserungsbedarf ist mit binokular 1.6-fach verhaltnisméssig gering. Der
Fernvisus betrat 0.32, die Low Contrast Empfindlichkeit ist mit -3 Log-Stufen im
Normbereich. Herr L. beklagt sich beim Lesen uber ,tanzende Buchstaben®. Die Fi-
xation ist instabil. Herr L. versteht optische Zusammenhange sehr gut.

Im Alltag bereitet Herr L. in erster Linie das Lesen Schwierigkeiten. Diese Einschran-
kung wirkt sich vor allem bezlglich der Selbstandigkeit aus. Herr L. arbeitet auch
gerne mit dem Computer. Dort kommt er mit systemeigenen Anpassungen aber gut
zurecht.

Die AMD wirkt sich bei Herrn L. vor
allem auf den Bereich der
Aktivitaten aus.

Abbildung 23: Modell ICF — Herr L.

Bezuglich der Skala ,Anpassung an die Sehbehinderung“ wahlt Herr L. die ,Extrem-
werte“. D.h., er ist entweder gar nicht einverstanden mit einer Aussage oder voll und
ganz. Herr L. kann sich sehr klar und differenziert zu den Aussagen aussern. Er
schreibt der AMD die Ursache seiner ganzen Probleme zu und meint auch, dass an-
dere von ihm wegen der Sehbehinderung nicht viel erwarten sollten. Es wére auch
besser, wenn andere Personen bestimmte Dinge fur ihn erledigen wirden. Herr L.
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fuhlt sich unsicher beim Kennenlernen anderer Personen, weil er ihre Gesichter nur
schlecht erkennen kann.

Low Vision Rehabilitation:

Herr L. kann mit einer einfachen Lupenbrille mit 1.6-facher Vergrésserung Texte in
normaler Schriftgrésse wieder lesen. Mit dem korrekten Halten des Leseabstandes
von 16 cm hatte Herr L. anfangs Miihe. Nach einigen Ubungen ist Herr L. fur die de-
finitive Anfertigung einer Lupenbrille an eine spezialisierte Low Vision Augenoptikerin
verwiesen worden. Die Low Vision-Fachkraft kimmert sich zusammen mit Herrn L.
um die Finanzierung der Lupenbrille. Herr L. pflegt mit der Low Vision-Fachkraft ei-
nen unkomplizierten Kontakt, und er meldet sich sporadisch von sich aus.

Herr L. zeigt einen akkomodativen und verhaltensorientierten Bewaltigungsstil. Ab-
hangigkeiten in gewissen Alltagsbereichen (z.B. Haushalthilfe) nutzt Herr L. sehr be-
wusst und sieht darin Chancen fir mehr Selbstandigkeit in anderen Bereichen.

Die Lebensqualitat von Herrn L. kann als ,gut” eingeschatzt werden. Mit der belas-
tenden Situation mit seiner Ehefrau kommt Herr L. zurecht und er ist in der Lage
Unterstitzung einzufordern.

Fallgeschichte 2: Frau N.
(Skalenwert ,Anpassung an die Sehbehinderung“:13)

Frau N. ist 78-jahrig, verwitwet und lebt alleine in ihrem eigenen Einfamilienhaus.
Das Haus steht etwas ausserhalb einer grosseren Ortschaft. Die Wohnung ist hell
und behindertenfreundlich. Tochter und Sohn wohnen in unmittelbarer Nahe. Frau N.
hat keine finanziellen Schwierigkeiten. Sie fuhlt sich kérperlich und geistig fit. Seit 10
Monaten habe sie die Augenkrankheit und sie sagt, in diesen 10 Monaten sei sie 10
Jahre alter geworden. Frau N. leidet an der feuchten Form der AMD und hat zuséatz-
lich ein Glaukom. Anti-VEGF Injektionen sind ohne Erfolg durchgefihrt worden.

Der Vergrésserungsbedarf betragt beidseits 12.5-fach. Die weiteren visuellen Werte
sind: Fernvisus binokular 0.05, Nahvisus OD 0.025, LCS -8 Log-Stufen. Frau N.
nimmt Metamorphopsien wahr und schildert Symptome des CBS (kleine Blumen).
Mit Blickrichtung auf 12 Uhr erkennt sie Gesichter besser als mit zentraler Blickrich-
tung.

Im Alltag hat Frau N. folgende Probleme und Unterstiitzung: Die persdnliche Post
kann Frau N. nicht mehr selber erledigen. Ihre Tochter bernimmt die administrativen
Angelegenheiten. Telefonnummern kennt sie viele auswendig, das Telefonbuch kann
sie nicht mehr lesen. Im Haushalt kompensiere sie vieles mit dem Tastsinn und
komme so ganz gut zurecht. Schwierigkeiten hat sie beim Eingiessen von Getran-
ken. Frau N. kann sich in bekannter Umgebung sehr gut orientieren. Ab und zu fahrt
sie sogar noch mit dem Fahrrad. In unbekanntem Gebiet flhle sie sich sehr unsicher.
Sie sei beim Gehen sowieso etwas ,wacklig”.

Bei der Durchfiihrung der Skala schweift Frau N. immer wieder ab und erzahlt spon-
tan biografisch wichtige Situationen. Auf die Aussage ,Die Sehfahigkeit zu verlieren
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bedeutet fir mich das Selbst zu verlieren” sagt sie, sie wolle das Selbst schon be-
halten, aber das sei in der jetzigen Situation nicht moglich.

Sie habe sich friher ofters vorgestellt, wie es sein kdnnte, wenn man schlecht sieht.
Aber jetzt sei alles viel schlimmer.

Die personliche Belastung von Frau N. ist sehr gross, und sie fuhlt sich ausgeschlos-
sen.

Low Vision-Rehabilitation:

Im Assessment wurde die psychosoziale Problematik thematisiert. Der Kontakt zur
Sozialarbeiterin wurde organisiert. Low Vision-Rehabilitationsmassnahmen werden
regelmassig aber dosiert durchgefiihrt. Momentan steht die Evaluation eines elektro-
nischen Lesegerates im Vordergrund mit dem Ziel, in den administrativen Angele-
genheiten die Selbstandigkeit zurtickzugewinnen.

Im Zentrum steht aktuell die psychosoziale Unterstiitzung durch eine Sozialarbeiterin
der Beratungsstelle. Frau N. interessiert sich fur den Austausch in einer Kontakt-
gruppe einer Selbsthilfeorganisation flr sehbehinderte Menschen.

Die AMD wirkt sich speziell auf die
psychosoziale Situation bei Frau N.
aus.

Abbildung 24: Modell ICF — Fran N.

Frau N. zeigt einen emotionsorientierten Bewaltigungsstil. Assimilative Prozesse,
z.B. das hartnackige Festhalten an Zielen, Gberwiegen. Der Wunsch nach Selbstan-
digkeit ist sehr gross. Abhangigkeiten werden sowohl von der Tochter wie auch von
Frau N. dysfunktional empfunden. Selbstverantwortung und Mitverantwortung sind
nicht in Balance.

Die Lebensqualitat von Frau N. wird als problematisch eingeschatzt. Das psychologi-
sche Wohlbefinden und die subjektive Lebensqualitat sind so gering, dass professio-
nelle psychosoziale Unterstitzung fur Frau N. unbedingt notwendig scheint.

Fallgeschichte 3: Frau S.
(Skalenwert ,Anpassung an die Sehbehinderung“: 36)

Frau S. ist 79 Jahre alt und lebt in einem Zweifamilienhaus. In der zweiten Wohnung
lebt ihre Enkeltochter. Diese ist psychisch behindert und wird von Frau S. intensiv
unterstitzt. Frau S. ist seit einem Schlaganfall gehbehindert und leidet seit vielen
Jahren an einer starken Horbehinderung. Die lautsprachliche Kommunikation ist aber
gut moglich. Frau S. engagiert sich in einer Selbsthilfeorganisation fur hdrbehinderte
Menschen.
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Frau S. wohnt abgelegen und konnte noch bis vor kurzem Autofahren. In Anbetracht
der Co-Morbiditat ist die Wohnlage ein stark hemmender Faktor.
Finanzielle Schwierigkeiten hat Frau S. keine.

Frau S. hat die feuchte Form der AMD mit bisher einmaliger Anti-VEGF Injektion.

Der Vergrosserungsbedarf betragt 8x, der Fernvisus ist 0.1, die Low Contrast Emp-
findlichkeit -2 Log-Stufen. Es liegen keine Metamorphopsien vor und keine Sym-
ptome des CBS. Das funktionell schlechtere Auge ist das Fuhrungsauge. Mit Blick-
richtung auf 3 Uhr erkennt Frau S. Details und Gesichter besser.

Frau S. hat verschiedenste sehbedingte Einschrankungen in folgenden Bereichen
der Alltagsbewaltigung:

Lesen der personlichen Post, Lesen der Zeitung, Lesen von Buchern, Ausflllen von
Einzahlungsscheinen, Schreiben in Kreuzwortratseln, Umgang mit dem Kochherd,
Strasseniberquerungen, Niveaudnderungen und Treppenstufen.

In der Skala ,Anpassung an die Sehbehinderung*“ sind die einzelnen Werte hoch.
Frau S. schreibt allerdings der AMD die Ursache ihrer aktuellen Probleme zu und ist
auch der Meinung, dass andere nicht zu viel von ihr erwarten sollten. Sie muss sich
zudem haufig auf sehende Personen verlassen, um die meisten Dinge, die sie friher
selbstandig erledigen konnte, tun zu kénnen.

Bei Frau S. haben nebst der AMD
noch weitere gesundheitliche
Probleme Auswirkungen auf die
Aktivitaten. Der Umweltfaktor spielt
eine besondere Rolle dabei.

Abbildung 25: Modell ICF — Frau S.

Low Vision-Rehabilitation:

Die Rehabilitation beinhaltet verschiedene Bereiche. Ein Mobilitatstraining soll die
Sicherheit beim Gehen verbessern. Im Haushalt, vor allem beim Kochen, werden
Hilfsmittel eingesetzt und sehbehindertenspezifische Techniken gelbt. Mit einer 8-
fachen Lupenbrille konnte der Zugang zum Lesen nach einer langeren Ubungsphase
wieder erreicht werden.

Das Assessment ist ausfuhrlich durchgefiihrt worden. Durch den intensiven Rehabi-

litationsprozess und die kontinuierliche Verschlechterung der Sehleistung sind Ruck-
koppelungsprozesse regelmassig einzuplanen.
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Der Bewaltigungsstil von Frau S. kann als proaktiv und assimilativ bezeichnet wer-
den. In den ethischen Kategorien von Kruse (2005) sind die Aspekte der Selbstver-
antwortung und Mitverantwortung bei Frau S. bedeutsam. Durch die Sehbehinderung
ist die Rolle gegenuber der psychisch behinderten Enkeltochter neu zu definieren.

Die Lebensqualitat von Frau S. kann im Bereich des psychologischen Wohlbefindens
trotz der diversen Einschrankungen als hoch eingeschéatzt werden. Die subjektive
Lebensqualitat durfte je nach Lebensbereich von Frau S. unterschiedlich empfunden
werden. Frau S. verfugt Uber grosse Verhaltenskompetenzen. Die objektive Umwelt
ist nicht optimal, wird subjektiv aber nicht nur einschrankend bewertet, sondern ver-
mittelt auch viel Geborgenheit.

Die drei Fallgeschichten zeigen, dass die Wirkungszusammenhange der einzelnen
Komponenten nicht so offensichtlich sind. Von Fachkraften der Low Vision-Rehabili-
tation sollten die Kenntnisse der moglichen Zusammenhénge und die umfassende
Beurteilung und Berlcksichtigung der verschiedenen Lebensbereiche aber erwartet
werden kdonnen. Wissen Uber Theorien und Modelle kann dazu beitragen, Einzelsitu-
ationen systematisch zu beurteilen, in gréssere Zusammenhéange zu setzen und ver-
gleichend auszuwerten.
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11. Schlussfolgerungen und Implikationen fiir die Low Vision-
Rehabilitation

In den einzelnen Diskussionsteilen wurden bereits Schlussfolgerungen und Implikati-
onen, bezogen auf die verschiedenen Bereiche, formuliert. Die folgende Abbildung
mit Integration des ICF Modells gibt noch einmal einen Uberblick tiber die sowohl im
Assessment als auch in der Low Vision-Rehabilitation relevanten Variablen.

Low Vision-Rehabilitationszufihrung

Low Vision-Assessment — Low Vision-Rehabilitation

psychologisches Wohlbefinden subjektiv empfundene L ebensqualitat

Anpassungsprozesse

Kompetenzen Einschrankungen
Forderfaktoren Barrieren

ethische Reflexion

Selbstandigkeit — bewusst angenommene Abhéangigkeit
Selbstverantwortung — Mitverantwortung

Abbildung 26: Low Vision-Assessment — Low Vision-Rehabilitation mit integriertem
ICF Modell

Low Vision-Rehabilitation hat sich um die Glte der Lebensqualitdt und um die gelin-
gende individuelle Lebensgestaltung von Menschen mit Sehbeeintrachtigungen zu
bemuhen. Sowohl auf Grund der bisherigen Forschungsbefunde und der Befunde
der eigenen Studie als auch auf dem Hintergrund der theoretischen Konzeption wird
das gangige, unseres Erachtens zu enge Begriffsverstandnis von Low Vision-Reha-
bilitation (s. Kapitel 2, S.12) der Komplexitat der Thematik ,altere Menschen und
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AMD* nicht gerecht. Wir sind vor allem der Meinung, dass die einseitige Fokussie-
rung von Low Vision auf die Erfassung des Sehpotentials und die Versorgung mit
vergrossernden Sehhilfen nicht bedurfnisgerecht ist.

Ein breites Verstandnis von Low Vision-Rehabilitation integriert nebst den visuellen
Funktionen und dem ophthalmologischen Gesundheitsproblem auch Verhaltenskom-
petenzen, psychosoziale Aspekte, objektive Umweltgegebenheiten, individuelle und
kohortenspezifische Elemente und subjektive Befindlichkeiten.

Low Vision-Rehabilitation hat beziglich der visuellen Funktionen ein besonderes Au-
genmerk auf die Erfassung des Vergrosserungs- und Lichtbedarfes und der Kon-
trastempfindlichkeit zu richten. Die veranderte visuelle Wahrnehmung ist zu berick-
sichtigen (Stichworte: veranderte Raumwahrnehmung, Crowding Effekte, Filling-in,
CBS) und spezifische Strategien des Sehens mit AMD (Stichworte: PRL, exzentri-
sches Sehen) sind zu entwickeln.

Im Hinblick auf die Alltagsbewaéltigung hat Low Vision-Rehabilitation Interventions-
massnahmen fir Probleme zu entwickeln und zu gewahrleisten, die vor allem be-
dingt sind durch Einschréankungen in der Detailerkennung (IADL, Lesen, Schreiben
oder das ,kohortenspezifische* Nahen) und in der Kontrastempfindlichkeit.

Es gehort zum ,,Know-how* einer Low Vision-Fachkraft, Anpassungsprozesse auf
den verschiedenen Ebenen (psychosoziale Ebene, Ebene des Verhaltens und der
Emotionen) zu erkennen und die adaquaten zu férdern.

Auf der Seite der Umweltanpassungen soll die Low Vision-Rehabilitation fachspezi-
fisch Einfluss nehmen auf die Gestaltung des 6ffentlichen Raumes und individuell auf
die Wohn- und Lebensbereiche des alteren Menschen mit AMD. Um die konkrete
Lebenssituation in die Rehabilitation zu integrieren, sind ein Konzept und eine Infra-
struktur fur die Low Vision-Rehabilitation noétig, die eine gezielte ambulante (inkl.
Hausbesuche) Rehabilitation ermdglicht.

Voraussetzung fur die Low Vision-Rehabilitationsplanung ist das umfassende Low
Vision-Assessment. Die verschiedenen im Assessment zu bericksichtigenden In-
halte und einige Methoden wurden in den vorgangigen Kapiteln ausftihrlich beschrie-
ben. Auf der Grundlage des Assessments werden Rehabilitationsziele vereinbart und
die Rehabilitationsstrategie entwickelt. Selbstverstandlich gehért zum gesamten Low
Vision-Rehabilitationsprozess auch eine differenzierte, individuelle Rehabilitations-
Evaluation (s. Head et al., 2000, Babcock et al., 2000, De I'Aune et al., 2000), die
Uber eine simple ,Zufriedenheitsbeurteilung” hinausgehen sollte.

Wir sind der Meinung, dass gerade beziglich der Evaluation der Low Vision-Rehabi-
litation Forschungsbedarf besteht. Die Low Vision-Rehabilitationswirkungen von in
konkreten Lebenssituationen getroffenen Massnahmen werden noch zu wenig kon-
trolliert erfasst.

Die fortlaufend aktualisierten Forschungsbefunde zur Thematik der AMD, inklusive
theoretischer Reflexion, bilden die Grundlage des ,State of the Art“. Rehabilitations-
fachkrafte sollten sich daran orientieren und Institutionen muissten ihre Dienstleistun-
gen entsprechend laufend tberprifen und anpassen. Diesbeziiglich sehen wir in der
Schweiz ebenfalls Handlungsbedarf.

Ausbildungs- und Weiterbildungskonzepte fur Low Vision-Fachkrafte sollten ebenfalls
das breite Begriffsverstandnis von Low Vision-Rehabilitation beriicksichtigen. In der
Schweiz ist mit der ,Neukonzeption der Rehabilitationsausbildungen 2009“ durch den
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Schweizerischen Zentralverein fur das Blindenwesen SZB eine Tendenz in diese
Richtung festzustellen. Wird die Komplexitat der Thematik AMD ernst genommen,
dann mussen gleichzeitig die beruflichen Grundvoraussetzungen (Vorbildung) der
Low Vision-Fachkréafte adaquat definiert werden.

Die Rehabilitationszufihrung wird wie bereits diskutiert noch zu wenig systematisch
und damit auch nicht gezielt und effektiv vollzogen. Es mangelt nicht nur an Informa-
tionsvermittlung, sondern auch an Strukturen und Dienstleistungen auf Seiten der
Low Vision-Rehabilitationsanbieter, die den Ophthalmologen eine gezieltere Rehabi-
litationszufuihrung erlauben wirden. Leicht zugéngliche und dem Assessment quasi
vorgeschaltete Intake-Verfahren (Triage, Koordination) konnten diese Situation viel-
leicht verbessern.

Low Vision-Rehabilitation ist eine junge Disziplin, der wir aber noch grosses Potential
zuschreiben. Altere Menschen mit AMD sind die grosste Gruppe der sehbehinderten
Menschen — die AMD ist eine der bedeutenden gesundheitspolitischen Herausforde-
rungen. Wenn Low Vision-Fachkenntnisse und gerontologisches Wissen in einem
umfassenden Low Vision-Rehabilitationskonzept integriert werden, dann kann die
Lebensqualitat alterer Menschen mit AMD sicher positiv beeinflusst werden. Wir
hoffen, mit dieser Arbeit einen Beitrag dazu leisten zu konnen.

Ganz personlich liegt uns die ethische Reflexion innerhalb der Low Vision-Rehabili-
tation am Herzen. Was kann Low Vision-Rehabilitation beitragen zum ,guten Le-
ben“? Werden Fragen der Abhangigkeit oder der Selbstverantwortung in der kon-
kreten Low Vision-Rehabilitation diskutiert? Welche Mitverantwortung tragt Low Vi-
sion-Rehabilitation zu einem gelingenden Leben des alteren Menschen mit einer
Sehbehinderung?

Die Studie hat gezeigt, dass altere Menschen mit einer AMD durchaus eine hohe
Lebensqualitat beibehalten oder erreichen kdnnen. ,Hilflosigkeit* darf nicht eine
Folge einer AMD sein. Erfolgreich ist eine Low Vision-Rehabilitation dann, wenn sie
Prozesse unterstitzen kann, die schliesslich in Aussagen minden wie: ,Es geht mir
trotz Makuladegeneration ganz gut".

Abbildung 27: Notiz einer 69-jahrigen Frau mit AMD
(geschrieben in der Low Vision-Rehabilitation wahrend einer Ubungs-
einheit an einem Bildschirmlesegerét)
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12. Zusammenfassung

Die altersabhangige Makuladegeneration (AMD) ist die haufigste Augenkrankheit im
Alter, die eine Sehbehinderung zur Folge hat. Die AMD stellt eine gesundheitspoliti-
sche Herausforderung dar auf Grund der sehr hohen Pravalenzraten und der Tatsa-
che, dass bis heute nur sehr beschrankte medizinische Moglichkeiten fur die Thera-
pie zur Verfugung stehen. Eine AMD hat unmittelbare Konsequenzen fiur die Le-
bensqualitat der betroffenen alteren Menschen.

Low Vision-Rehabilitation beschéftigt sich mit sehbehinderten Menschen. Durch die
enorme Verbreitung der AMD stellen die AMD-Betroffenen fir die Low Vision-Reha-
bilitation die bedeutendste Klientengruppe dar.

Die vorliegende Master Thesis setzte sich zum Ziel, theoretische Grundlagen und
bereits vorhandene und eigene empirische Forschungsbefunde zur Thematik ,AMD
und Low Vision-Rehabilitation* zusammenzustellen und auf dem Hintergrund eines
breiten Begriffsverstandnisses von Low Vision-Rehabilitation zu diskutieren. Eine
besondere Aufmerksamkeit wurde dem Assessment geschenkt.

Die Thesis soll einen Beitrag leisten fur die Beurteilung aktueller und die Gestaltung
zukunftiger Low Vision-Rehabilitations-, aber auch Ausbildungs- und Weiterbildungs-
konzepte.

Das theoretische Rahmenkonzept beschaftigte sich mit Konstrukten der Lebensqua-
litat, mit Gedanken zu adaptiven und psychosozialen Anpassungsprozessen und mit
zentralen ethischen Fragestellungen. Als Unterstiitzung fur die Systematisierung der
Inhalte und Befunde wurde Bezug genommen auf die Internationale Klassifikation
der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit (ICF) der WHO.

Die eigene Studie befasste sich mit Fragen zu den typischen visuellen Einschréan-
kungen bei AMD, zur psychosozialen Anpassung an die Sehbehinderung und zu den
spezifischen, AMD-bedingten Beeintrachtigungen in der Alltagsbewaltigung. Eben-
falls wurden die Rolle des Ophthalmologen und dessen Verstandnis von Low Vision-
Rehabilitationsinhalten untersucht.

Die Ergebnisse der Studie zeigen, dass einzelnen visuellen Funktionen wie bei-
spielsweise der Kontrastempfindlichkeit oder kognitiven Prozessen wie der Sympto-
matik des Charles Bonnet Syndroms im Low Vision-Assessment besondere Beach-
tung geschenkt werden mussen. Typische AMD-bedingte Einschréankungen in der
Alltagsbewaltigung betreffen allgemein die Detailerkennung und speziell die Bereiche
Lesen, Schreiben, Gesichter erkennen und die Mobilitat. Die in der Studie unter-
suchten 82 Versuchspersonen zeigten eine gesamthaft gute psychosoziale Anpas-
sung an die Sehbehinderung. Die in den ethischen Fragestellungen diskutierten
Konzepte der Selbstandigkeit und der Abhangigkeit wurden in der Diskussion der
Befunde zu elementaren Themen und sind fir &ltere Menschen mit AMD und somit
auch fur die Low Vision-Rehabilitation von besonderer Bedeutung.

Schlussfolgernd kann betont werden, dass nur mit einem breiten Verstandnis von
Low Vision-Rehabilitation der komplexen Situation alterer Menschen mit AMD be-
gegnet werden kann. Dieses Verstandnis beriicksichtigt die verschiedenen Lebens-
bereiche und die Befindlichkeit des alteren Menschen mit AMD. Die Studie kann indi-
rekt einen Beitrag zur Lebensqualitat von Menschen mit AMD und hoffentlich auch
zur Weiterentwicklung des Low Vision-Fachbereichs und zur stetigen Optimierung
der Interdisziplinaritat leisten.
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15. Anhang Text ,Zeitungsartikel”

.Wie geht es Ihnen?“ — Die Lebensqualitat alterer M enschen mit altersabhangi-
ger Makuladegeneration

Die altersabhangige Makuladegeneration, kurz AMD, ist die haufigste Augenkrank-
heit im Alter, die eine Sehbehinderung zur Folge hat. Rund die Halfte der tber 85-
Jahrigen ist von ihr betroffen, und bis heute gibt es praktisch keine therapeutischen
Moglichkeiten zur Heilung dieser Augenkrankheit. Eine AMD hat unmittelbare Kon-
sequenzen fir die Lebensqualitat der betroffenen élteren Menschen.

Die Studie von Markus Sutter mit dem Titel ,Low Vision-Rehabilitation bei altersab-
hangiger Makuladegeneration unter besonderer Beachtung eines umfassenden As-
sessments” befasst sich mit spezifischen visuellen Funktionen, mit der Alltagsbewal-
tigung und der Lebensqualitat von 82 alteren Menschen mit AMD.

Sehen mit einer AMD

Die AMD hat visuelle Einschrédnkungen des zentralen Gesichtsfeldes und der Seh-
schéarfe zur Folge, die weder optisch noch medizinisch korrigiert werden kénnen.
~iImmer dort, wo ich gerade hinschaue, ist es undeutlich* — dies eine typische Aus-
sage von Menschen mit AMD. Das Lesen von Texten in normaler Schriftgrosse ist
nur noch mit einer individuell zu bestimmenden Vergrosserung mdglich. Licht- und
vor allem Kontrastbedarf nehmen zu.

Eine AMD bewirkt aber nicht nur die Reduktion der Sehscharfe, sondern beeinflusst
ebenso die visuelle Wahrnehmung. Die Raumwahrnehmung ist verandert, was unter
anderem zu einem unsicheren Gang fuhren kann. 15% der untersuchten Personen
schildern zudem auch spezifische visuelle Halluzinationen, die nicht einem psychiat-
rischen Krankheitsbild entsprechen, die aber dennoch beunruhigen, wenn sie nicht
als ,natirliches”, potentielles Begleitsymptom einer AMD erklart werden.

Macht eine AMD hilflos?

Eine AMD macht nicht hilflos, sie beeintrachtigt aber die Alltagsbewaltigung in ver-
schiedensten Bereichen. Die Studie hat gezeigt dass éltere Menschen mit AMD seh-
bedingte Probleme vor allem beim Lesen und Schreiben haben. Der Zugang zu In-
formationen ist doppelt erschwert, einerseits durch die individuellen Folgen der AMD,
andererseits aber besonders auch durch ungunstige Informationsdarbietung. Klein-
und Kleinstgedrucktes, farbig hinterlegte Texte, kontrastarme Schriften und schlechte
Druckqualitaten behindern schon bei ,Normalsichtigen* das Lesen.

Schwierig wird fur Menschen mit AMD speziell auch das Erkennen von Gesichtern.
Bekannte oder Freunde kdnnen nicht mehr spontan gegrusst werden. Eine AMD ist
Lunauffallig“, man sieht sie einem nicht an. Die Folgen kdnnen Bemerkungen sein
wie: ,Haben Sie keine Augen im Kopf!“ oder ,Warum grusst Du mich nicht mehr?*

Altere Menschen mit einer Sehbeeintrachtigung sind abhangiger als dltere Menschen
ohne Sehbeeintrachtigung. Die Gestaltung von Freizeitaktivitaten, die Mobilitat und
somit auch die Partizipation am gesellschaftlichen Leben werden durch eine AMD
erheblich tangiert.
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Viele Kompetenzen bleiben aber trotz AMD erhalten. Wer einmal gelernt hat eine
Rosti zu kochen und darin Routine entwickelt hat, der hat es ,im Gefuhl“, ,in den Fin-
gern® und schafft das auch mit schlechtem Sehen weiterhin ohne Hilfe. Tasten, H6-
ren und selbstentwickelte Strategien kompensieren sehbedingte Einschréankungen.
Gezielte Unterstlitzung — im Sinne von bewusst angenommener Abhangigkeit — er-
madglicht ein selbstandiges Leben mit AMD auch im hohen Alter.

Die Lebensqualitat

.Ein gutes Glas Wein unter Freunden — und das bei bester Gesundheit — das ist doch
Lebensqualitat!” Ist Lebensqualitat aber tatsachlich so einfach zu fassen oder bei
genauerem Hinschauen doch ein etwas komplizierteres Konstrukt? Die Arbeit von
Sutter setzt sich mit einem Begriffsverstandnis von Lebensqualitat auseinander, das
vier Komponenten beinhaltet und Bezug nimmt auf ein Lebensqualitats-Konzept von
H.P. Lawton (, The varieties of wellbeing“, 1983). Lebensqualitat in diesem Konstrukt
setzt sich zusammen aus dem psychologischen Wohlbefinden, der subjektiven Be-
wertung einzelner Lebensbereiche, den Verhaltenskompetenzen und objektiven
Umweltgegebenheiten.

Eine AMD hat Auswirkungen auf das psychologische Wohlbefinden. Geflihle von
Angst, Freudlosigkeit, Unzufriedenheit oder Verstimmtheit kbnnen durch eine AMD
ausgelost werden, und es treten gehéaufter Depressionen auf. Seheinschrankungen
sind fur altere Menschen ein existenzielles Grunderlebnis. Die Diagnose einer AMD
wird als bedeutsamen Einschnitt in den individuellen Lebenslauf erlebt.

Die subjektiv wahrgenommene Lebensqualitat verandert sich durch eine AMD be-
sonders im erlebten Ausmass der Abhangigkeit und wie bereits erwahnt in den Le-
bensbereichen der Freizeitaktivitaten, der Erledigung personlicher Angelegenheiten
und in der Mobilitat.

Trotz ungunstiger Diagnose, Prognose und Lebensumstande wird bei élteren Men-
schen mit AMD ein erstaunlich stabiles Selbstkonzept konstatiert. Altere Menschen
verfiigen Uber unterschiedliche Anpassungsmechanismen, um Einschrankungen und
Verluste zu bewaltigen. Die Studie von Sutter untersucht im Besonderen die psycho-
soziale Anpassung an die Sehbehinderung und kontrastiert diese mit den spezifi-
schen visuellen Funktionen und den Problemen in der Alltagsbewaltigung.

Bei den 82 untersuchten Personen resultiert eine gute psychosoziale Anpassung an
die Sehbehinderung. Dies darf auch als Ausdruck einer positiv erlebten Lebensqua-
litat gewertet werden. Wie die Studie aber auch zeigt, wirkt sich eine schlechte Kon-
trastempfindlichkeit statistisch tendenziell unginstig auf die psychosoziale Anpas-
sung aus. Dieser Befund knupft an andere vergleichbare Forschungsresultate, die
der Kontrastempfindlichkeit eine hohe préadiktorische Relevanz zuschreiben.

Low Vision-Rehabilitation bei altersabhangiger Maku ladegeneration
Unter dem Begriff Low Vision-Rehabilitation werden allgemeine Interventionskon-
zepte und —methoden verstanden, die eine optimale Ausnitzung des vorhandenen

Sehpotentials sehbehinderter Menschen zum Ziel haben. Low Vision-Rehabilitation
mit alteren sehbehinderten Menschen hat die Erhaltung und Férderung sowohl des

115



funktionellen Sehvermégens wie auch der Selbstandigkeit bei den taglichen Aktivi-
taten und der grosstmoglichen Partizipation am gesellschaftlichen Leben zum Ziel.

Low Vision-Rehabilitation beschéftigt sich u.a. auch mit fir sehbehinderte Menschen
wichtigen Umweltaspekten. So lassen sich beispielsweise mit optimaler Anpassung
der Lichtverhaltnisse und gezielter Nutzung von kontrastreicher Umweltgestaltung
funktionelle visuelle Einschrankungen wesentlich reduzieren.

Durch die enorme Verbreitung der AMD stellen die AMD-Betroffenen fur die Low Vi-
sion-Rehabilitation die bedeutendste Klientengruppe dar. Die Low Vision-Rehabilita-
tion ist in der Schweiz 1984 eingefiihrt worden, gehdrt also zu den jingeren Zweigen
der Rehabilitation. Die Studie von Sutter kommt zum Schluss, dass nur ein breites
Begriffsverstandnis von Low Vision-Rehabilitation der komplexen Situation alterer
Menschen mit AMD gerecht wird. Alleine auf optische Hilfsmittel reduzierte Low Vi-
sion-Rehabilitation vernachlassigt bedeutende Lebensbereiche der von AMD betrof-
fenen alteren Menschen.

Low Vision-Rehabilitation ist Teil eines interdisziplinaren Systems und in diesem be-
sonders verbunden mit den Augenarzten und Augenarztinnen. Diese sind haupt-
sachlich verantwortlich fir die Rehabilitationszufuhrung. Ein Teil der Studie befasst
sich deshalb auch mit dem Wissen der Augenarzte und Augenarztinnen tber Reha-
bilitationsbedarfe und —inhalte. Es werden zudem die unterschiedlichen Prifmetho-
den der Ophthalmologie und des Low Vision-Assessments diskutiert.
Voraussetzung fur gezielte und effektive Rehabilitationsmassnahmen ist ein umfas-
sendes Assessment. In der Master Thesis von Sutter werden die in einem Low Vi-
sion-Assessment relevanten Variablen beschrieben und bewertet.

Theoretische Grundlagen und empirische Forschungsbefunde zur Thematik ,AMD
und Low Vision-Rehabilitation” sind so zusammengestellt worden, dass daraus fun-
dierte und bedarfsgerechte Rehabilitationskonzepte abgeleitet werden kdnnen.
Indirekt, aber als Ubergeordnetes Ziel, sollte die Thesis vor allem dazu beitragen, die
Lebensqualitat alterer Menschen mit AMD zu optimieren — so dass auf die eingangs
gestellte Frage so oft wie méglich die spontane Antwort kommt:

.Danke, es geht mir trotz Makuladegeneration eigent  lich doch recht gut!"
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