Aus der Universitats-Augenklinik Tubingen
Abteilung Augenheilkunde Il

Arztlicher Direktor: Professor Dr. E. Zrenner

Erfassung des Nutzens und der Auswirkung der
ophthalmologischen Rehabilitation auf die Lebensqualitat
und Entwicklung eines hierflr geeigneten Messinstrumentes

am Beispiel der altersabhangigen Makuladegeneration

Inaugural-Dissertation
zur Erlangung des Doktorgrades

der Medizin

der
medizinischen Fakultat
der Eberhard-Karls-Universitat

zu Tubingen

vorgelegt von
Hanjo Lorenz

aus Stuttgart

2003



Dekan: Professor Dr. C. D. Claussen

1. Berichterstatter: Professor Dr. E. Zrenner
2. Berichterstatter: Professor Dr. N. Birbaumer



Meiner Frau

und meiner Familie gewidmet






Inhaltsverzeichnis

1 Einleitung

1.1 Krankheitsbild der altersabhangigen Makuladegeneration (AMD)

1.1.1

1.1.2

1.1.3
1.1.4

Definition und Klassifikation der altersabhangigen Makula-

degeneration

Epidemiologie der altersabhangigen Makuladegeneration

1.1.2.1 Pravalenz

1.1.2.2 Inzidenz

Risikofaktoren

Pathophysiologie

1.1.4.1 Physiologische Prozesse: Fotorezeptoren und retina-
les Pigmentepithel

1.1.4.2 Altersabhangige Veranderungen

1.1.4.3 Pathogenese

Manifestationsformen, Diagnostik und Prognose

1.1.5.1 Manifestationsformen und Diagnostik

1.1.5.2 Prognose

1.1.5.3 Therapiemoglichkeiten der AMD

1.2 Ophthalmologische Rehabilitation
1.2.1 Auswirkungen der Sehbehinderung der AMD

1.2.2

Rehabilitation
1.2.2.1 Anpassung der Hilfsmittel zum Lesen
1.2.2.2 Vergrolernde Sehhilfen

1.3 Das Kriterium Lebensqualitat

1.3.1
1.3.2

Lebensqualitat — Versuch einer Begriffsklarung
Lebensqualitat in der Medizin

1.3.2.1 Erfassung der Lebensqualitat

1.4 Lebensqualitat und altersabhangige Makuladegeneration

1.5 Ziele der vorliegenden Arbeit

8
8

11
11
11
12
13
13

14
16
18
18
23
24
27
27
27
27
28
32
31
36
36
37
36



2 Material und Methoden

2.1 Die Entwicklung des Fragebogens
2.1.1 Die Gewinnung eines spezifischen Itempools
(Sehbehinderung) — offene Patientenbefragung
2.1.1.1 Durchfuhrung der offenen Patientenbefragung
2.1.1.2 Auswertung der offenen Patientenbefragung
2.1.2 Entwicklung eines krankheitsspezifischen Lebensqualitats-
Konzeptes fur Patienten mit fortschreitender Sehminderung
am Beispiel der altersabhangigen Makuladegeneration
2.1.3 Bewertungsdimensionen und Skalierung
2.1.4 Verwendung eines Anamnese- und Befundbogens
2.1.5 Der Tubinger Low Vision Fragebogen — Alltagsbewaltigung,
Lebensqualitat, Rehabilitation (TULVF — ALR)
2.2 Patientengruppe und Durchfihrung der Befragung

2.3 Auswertung der Daten und Darstellung der Ergebnisse

3 Ergebnisse

3.1 Beschreibung der Patientengruppe
3.2 Einfluss der ophthalmologischen Rehabilitation auf die Lebensqua-
litat bei Patienten mit AMD
3.2.1 Auswertung der Fragebdgen nach Kategorien geordnet
3.2.1.1 Aulerhalb der Wohnung
3.2.1.2 Innerhalb der Wohnung bzw. im Haushalt
3.2.1.3 Allgemein: Zurechtkommen und Kontakte
3.2.1.4 Zufriedenheit mit den eingeleiteten Mallnahmen
3.2.1.5 Allgemeiner Verzicht auf Gewohnheiten aufgrund
der Augenerkrankung
3.2.1.6 Beantwortung des Fragebogens
3.2.2 Auswertung der Fragebogen nach Veranderungen in der
Wichtigkeit

38

38
38

38
39
39

40
41
41

45
46

48

48
50

50
50
70
112
121
128

131
133



4 Diskussion

4.1 Die befragte Patientengruppe
4.2 Praktikabilitat des TULVF — ALR und dessen Akzeptanz
4.3 Anderungen in der Lebensqualitat von Patienten mit AMD durch
ophthalmologische Rehabilitation
4.3.1 Aulerhalb der Wohnung
4.3.2 Innerhalb der Wohnung
4.3.3 Allgemein: Zurechtkommen und Kontakte
4.3.4 Veranderungen in der Wichtigkeit
4.4 Zusammenfassende Bemerkungen und Schlussfolgerungen zum

Fragebogen

5 Zusammenfassung

6 Literatur

7 Anhang

7.1 Fragebogen zur offenen Patientenbefragung

7.2 Der Tubinger Low Vision Fragebogen — Alltagsbewaltigung,
Lebensqualitat, Rehabilitation (TULVF — ALR)

7.3 Anamnese und Befundbogen mit Auswertung und Legende

7.4 Antworten der Patienten auf den TULVF — ALR

8 Danksagung und tabellarischer Lebenslauf

134

134
134
135

135
138
140
144
145

146

149

166

166
167

176
192

207



1 Einleitung

1.1 Krankheitsbild der altersabhangigen Makuladegenera-
tion (AMD)

1.1.1 Definition und Klassifikation der altersabhangigen Maku-

ladegeneration

Die altersabhangige Makuladegeneration (englisch: age-related macular dege-
neration), erstmals 1885 beschrieben, ist eine Erkrankung der Macula lutea,
welche meist beide Augen betrifft. Die AMD ist in den westlichen Landern die
haufigste Ursache der gesetzlich definierten Erblindung (Silvestri, 1997, Sun-
nes, 1998). Symptomatisch berichten die Patienten Uber eine langsame Seh-
verschlechterung. Ist die Makula 6dematos, klagen sie uber Verzerrtsehen (Me-
tamorphopsien) und Mikro- oder Makropsie. Typisch ist ein durch den Zapfen-
funktionsverlust bedingtes Zentralskotom, welches die Sehverschlechterung
bestimmt (Sunness, 1998), wahrend in der Regel das periphere Stabchensehen
und damit die Orientierung erhalten bleibt. Diese Erkrankung ist progredient bis
zum absoluten Stabchensehen. Ursachlich hierfur sind Ablagerungen von hya-
linem Material (Drusen) im retinalen Pigmentepithel, zwischen Pigmentepithel

und Basalmembran, sowie in der Bruch’schen Membran.

Differentialdiagnostisch mussen andere vaskuldre Netzhauterkrankungen wie
zum Beispiel Venenastverschlusse (ophthalmoskopisch) und ein malignes Me-

lanom (echographisch) abgegrenzt werden.

Es gibt unterschiedliche Definitionen und Manifestationsformen fir die AMD.
Man spricht jedoch allgemein von AMD, wenn eine oder mehrere der folgenden

Veranderungen beim Patienten auftreten:



e Drusen:
Hyaline Ablagerungen in der Bruch’schen Membran zwischen retinalem
Pigmentepithel und Choriokapillaris vorwiegend am hinteren Augenpol

(ophthalmoskopisch kleine weildlich-gelbe Flecken),

e Hyper- und Hypopigmentation in Hohe des retinalen Pigmentepithels,

e Atrophische” altersabhangige Makuladegeneration oder auch ,geographi-
sche Atrophie®:
Scharf begrenzte Areale von pigmentepithelialen Atrophien, die auch die

Choriokapillaris betreffen,

e Neovaskulare altersabhangige Makuladegeneration:
Hamorrhagische oder serdése Abldsung des retinalen Pigmentepithels oder
der neurosensorischen Retina, choroidale Neovaskularisation und nachfol-

gende Vernarbung im Bereich der Makula.

Das Erscheinungsbild kann von Patient zu Patient sehr verschieden sein, wes-
halb es schwierig ist, eine einheitliche Definition bzw. ein einheitliches Klassifi-
kationssystem zu finden. Fruher wurde eine Herabsetzung der zentralen Seh-
scharfe als diagnostisches Kriterium mit eingeschlossen, wahrend jungere
Klassifikationen der AMD v.a. auf Fundusfotografien der Makula ohne Bertck-
sichtigung der Sehscharfe beruhen (The International Age-Related Maculapathy
Study Group, 1995). Die Definitionen der verschiedenen Klassifikationssysteme

(nach Vingerling et al., 1995) sind in Tabelle 1 zusammengefasst.



Tabelle 1: Klassifikation der altersabhangigen Makuladegeneration

Bressler et al. 1989

Wisconsin-Studie 1991

Internationale
AMD-Studiengruppe
1995

Grad 1:

Vorliegen von Grad 4
oder 3 oder Augen mit
mindestens 5 kleinen
Drusen innerhalb 1.500
pMm vom fovealen Zent-
rum oder mindestens 10
kleine Drusen zwischen
1.500 und 3.000 ym vom
fovealen Zentrum.

Frihe AMD:

Weiche, unscharfe Dru-
sen oder andere Drusen-
typen aulder harten Dru-
sen, mit Degeneration
des retinalen Pigmente-
pithels oder vermehrtem
retinalen Pigment im Ma-
kulabereich und Abwe-
senheit von Spatformen
der AMD.

Altersabhangige Makulo-
pathie:

Alle Stadien der Erkran-
kung: innerhalb dieser
Definition werden Dru-
sen- und Pigmentveran-
derungen weiter unterteilt
nach Aspekt, Anzahl und
GroRe.

Grad 2:

Vorliegen von Grad 4
oder 3 oder Augen mit =
20 kleinen Drusen inner-
halb 1.500 ym vom fo-
vealen Zentrum.

Grad 3:

Vorliegen von Grad 4
oder Augen mit grolden
oder konfluenten Drusen
oder Augen mit fokaler
Hyperpigmentation des
retinalen Pigmente-

pithels.
Grad 4: Spate AMD: Altersabhangige Makula-
Geographische Atrophie |Zeichen einer exsudati- |degeneration:

des retinalen Pigmente-
pithels oder exsudative
Veranderungen (choroi-
deale Neovaskularisati-
on, Abhebung des retina-
len Pigmentepithels und
disziforme Narbe).

ven altersabhangigen
Makulopathie oder geo-
graphischen Atrophie.

Endstadien der altersab-
hangigen Makulopathie,
unterteilt in trockene oder
geographische und
feuchte oder neovaskula-
re Makuladegeneration.
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1.1.2 Epidemiologie der altersabhangigen Makuladegeneration

1.1.2.1 Pravalenz

Die Bestimmung der Pravalenz, definiert als die Anzahl von Personen in einer
Bevolkerung, die zu einem bestimmten Zeitpunkt an einer bestimmten Krank-
heit erkrankt sind, ist fir die Beurteilung des Bedarfs an ophthalmologischer
Betreuung oder RehabilitationsmaRnahmen von groRer Bedeutung. Vergleiche
von Pravalenzdaten verschiedener Populationen kdnnen aulerdem Hinweise

auf atiologische EinfluRfaktoren liefern.

Verschiedene Studien (Framingham 1973-1977, nach Leibowitz, 1980, Beaver
Dam, nach Klein et al., 1992, Rotterdam Studie, nach Vingerling et al., 1995
und andere) untersuchen die Pravalenz der verschiedenen Manifestationsfor-
men. In allen Studien fallt auf, dass die Pravalenz mit zunehmendem Alter an-
steigt. Im Alter von 65-74 Jahren betragt sie ca. 20 %, zwischen 75 und 84 Jah-
ren ca. 35 %. Die durchschnittliche Pravalenz fur die neovaskulare und/oder
atrophische Makuladegeneration betragt in der Altersgruppe 65-74 Jahre ca. 1
% und in der Altersgruppe 75-84 Jahre ca. 5 %. Die Beaver Dam Studie weist
auf eine etwa 2,5fach hohere Pravalenz bei Frauen als bei Mannern hin, obwonhl

dies noch in keiner anderen Studie belegt werden konnte.

1.1.2.2 Inzidenz

Inzidenz bedeutet die Haufigkeit des Neuauftretens einer bestimmten Krankheit
in einer bestimmten Zeitperiode. Zur Zeit gibt es noch keine Daten uber die In-
zidenz der AMD, aber aufgrund von Pravalenz und erwarteter Dauer der Er-
krankung kann die Inzidenzrate geschatzt werden. Dadurch ergibt sich eine In-
zidenzrate von atrophischer und neovaskularer Makuladegeneration in der Al-
tersgruppe 75-84 Jahre von 1,2 % pro 100 Personenjahren. Podgor et al.
(1983) berechneten die Inzidenz der AMD unabhangig von der Auspragungs-
form und kamen auf folgende Zahl: 3-6 pro 100 Personenjahren (Vingerling et
al., 1995).
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1.1.3 Risikofaktoren (Vingerling et al., 1995)

Es gibt bereits einige Untersuchungen, die zum Ziel haben, Risikofaktoren fur
AMD herauszufinden. Hierbei wurden AMD-Patienten mit gesunden Menschen

ahnlichen Alters verglichen.

In Familienstudien (Piguet et al., 1993, Smith et al., 1992 und 1994) zeigte sich
eine eindeutige familiare Haufung, die durch Silvestri et al., 1993, und Seddon
et al., 1997, bestatigt wurde. Daraus |a3t sich schlie3en, dass eine familiare
Haufung eindeutig als Risikofaktor anzusehen ist.

Klein et al.,, 1999, zeigten allerdings, dass sich durch diese genetische Pra-
disposition noch keine Ruckschlusse auf die Haufung innerhalb einer bestimm-
ten Rasse ziehen lassen.

Verschiedene Studien (Hyman et al., 1983, Weyter et al., 1998, Eye Disease
Case-Control Study Group, 1992, Holz et al., 1994) untersuchten den Effekt der
Irisfarbe auf das Auftreten einer AMD, wobei als Ergebnis der Effekt der Iris-
pigmentation auf das Auftreten der AMD allenfalls als gering betrachtet werden
kann.

Im Gegensatz dazu scheint ein Zusammenhang zwischen Hyperopie (Weitsich-
tigkeit) und AMD zu bestehen (Maltzman et al., 1979, Hyman et al., 1983, Wey-
ter et. al., 1985), wobei eine allgemein akzeptierte Erklarung hierfir bislang
noch nicht erbracht wurde.

In der Framingham-Studie berichteten Sperduto et al., 1986, Uber eine geringe,
aber konsistente Assoziation zwischen der AMD und hohem Blutdruck. Im Ge-
gensatz hierzu fand Vinding, 1992, in der Kopenhagen-Heart-Studie keinen Zu-
sammenhang zwischen Blutdruckwerten und AMD. Insgesamt reichen die bis-
herigen Studien noch nicht aus um einen schlissigen Nachweis flr die arterielle
Hypertension als Risikofaktor fur die AMD zu erbringen.

Andere kardiovaskularen Risikofaktoren, wie z.B. ein erhdhter Gasamtcholeste-
rinspiegel, konnten durch die Beaver-Dam- und Rotterdam-Studie nicht besta-

tigt werden. Letztere Studie fand aber einen Zusammenhang zwischen Arterio-
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sklerose und atrophischer und neovaskularer Makuladegeneration. Mares-
Perlman et al. (1995) unterstitzten diese Annahme.

Nach mehreren Studien (Hyman et al., 1983, Vidaurri et al., 1984, Blumenkranz
et al., 1986, The Eye Disease Case-Control Study Group, 1992, Klein et al.,
1992) ist ein moglicher Effekt der Hyperglykamie, wenn er Uberhaupt besteht,
sehr gering ausgepragt.

Ein erhdhtes Risiko fur Raucher, an AMD zu erkranken, wurde erstmals von
Paetkau et al., 1978, postuliert. Jungere Studien (Hyman et al., 1983, Klein et
al., 1993, Vingerling et al., 1995) unterstutzen diese Hypothese. Der Zusam-
menhang zwischen einem erhohten AMD-Risiko und Rauchen ist bei der neo-
vaskularen Form der Makuladegeneration besonders ausgepragt.

Selbst wenn die Patienten mit dem Rauchen aufhdren dauert es noch viele Jah-
re, bis sich ihr Risiko auf ein normales Mal} verringert hat (Sunness et al.,
1998).

1.1.4 Pathophysiologie

Die fur die AMD auffallige erhebliche Sehminderung kommt durch choroidale
Neovaskularisation, Abhebung des retinalen Pigmentepithels oder geographi-
sche Atrophie des retinalen Pigmentepithels zustande.

Dies scheinen aufgrund neuerer Befunde sekundare Phanomene zu sein, die
durch Akkumulation extrazellularen Materials in der Bruch’schen Membran auf-
treten. Dabei sind die Reaktionen, die dieses Material auf zellularer Ebene her-

vorruft, wesentlich flr den Verlauf der Erkrankung.

Es wird angenommen, dass Funktionsstorungen im retinalen Pigmentepithel

der Ausloser fur die Veranderungen der Bruch’schen Membran sind.

1.1.4.1 Physiologische Prozesse: Fotorezeptoren und retinales Pig-

mentepithel

Der apikale Teil jeder Pigmentepithelzelle umgibt mit fingerformigen Zellfortsat-

zen (Mikrovilli) bis zu 300 Auliensegmente der Fotorezeptoren und phagozytiert
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taglich eine Vielzahl verbrauchter Membranscheibchen, die von diesen abge-
geben werden. Dabei entsteht viel lipidreiches Material, das in den retinalen
Pigmentepithelzellen (RPE-Zellen) abgebaut werden muf3. Nach dem enzyma-
len Abbau wird das nicht weiter verwertbare Material an der basalen Zellseite
ausgeschieden, diffundiert durch die Bruch’sche Membran und wird von den
Aderhautgefal’en abtransportiert. Wird dieser Ablauf gestort, kann es zu einer
Akkumulation von Material im Zytoplasma der RPE-Zellen und in der

Bruch’schen Membran kommen (von Pau, 1992).

1.1.4.2 Altersabhéngige Veranderungen
Autooxidation

Im Alter kommt es zu einer Dichteverringerung der Fotorezeptoren und zu einer
Distorsion und Verbreiterung der Auliensegmente, die einen sehr hohen Gehalt
an lipoidalem Material aufweisen, wozu auch Phospholipide mit langkettigen,
mehrfach ungesattigten Fettsduren gehoren. Solche Fettsauren sind hinsichtlich
oxidativer Schadigung bei Lichtexposition besonders empfindlich, wodurch es
im Alter zu einer verstarkten Bildung freier Radikale kommt. Dies kdnnte eine
Peroxidation der Lipide zur Folge haben, die zur Bildung hohermolekularer Po-
lymere fuhrt, welche durch die Enzyme im RPE nicht mehr erkannt werden
konnen und deshalb nicht ausreichend abgebaut werden. Akkumulationen von
Material im RPE ware die Folge (Holz et al., 1994).

Retinales Pigmentepithel

Es wird eine Abnahme der RPE-Zellzahl mit zunehmendem Alter beobachtet,
wobei sich die Zellen normalerweise nicht teilen kdnnen und die verbliebene
Flache dann durch eine VergréRerung der restlichen Zellen ausgefillt wird. Die
Hauptrolle beim Verlust von RPE-Zellen spielt wahrscheinlich die Apoptose, ein
genetisch gesteuerter Zelltod. Es wird vermutet, dass es durch diese Apoptose
zu Ablagerungen von Zellmaterial in der Bruch’schen Membran kommt (Burns
und Feeney-Burns, 1980, Ishibashi et al., 1986). Fest steht jedoch, dass die
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metabolische ,Belastung” der verbleibenden RPE-Zellen mit dem Alter zu-
nimmt, was ihre physiologische Funktion einschranken konnte.

Unter normalen Bedingungen kénnen sich RPE-Zellen nicht teilen. Unter patho-
logischen Einfliissen, zum Beispiel bei Netzhautablésungen, kann eine solche
Aktivitat jedoch beobachtet werden. Diese laf3t allerdings ebenfalls mit dem Al-
ter nach (Flood et al., 1986, Boulton, 1991).

Auch der Melaningehalt der RPE-Zellen nimmt mit dem Alter von 8% des Zell-
volumens auf 3,5 % ab (Feeney-Burns et al. 1984). Melanin hat in diesen Zellen
eine Schutzfunktion hinsichtlich des Auffangens freier Radikale, so dass auch

diese Tatsache zu altersabhangigen Einschrankungen fuhren konnte.

Lipofuszin

Im Laufe des Lebens findet in den RPE-Zellen eine Akkumulation von Lipofus-
zingranula statt. Das sind gelblich-braunliche autofluoreszente Lipidaggregate
in den lysosomalen Kompartimenten der Zelle. Auch in den Lysosomen anderer
Korperzellen wird altersabhangig Lipofuszin eingelagert, das als Biomarker fur
zellulare Alterung gilt.

Im Alter von 80 Jahren sind bis zu 19 % des zytoplasmatischen Raumes der
RPE-Zellen mit diesen Granula ausgeflllt (Feeney-Burns et al., 1980). Offen-
sichtlich kann Lipofuszin mit den zur Verfigung stehenden Enzymen des RPE’s
nicht abgebaut werden. Ob allerdings Lipofuszin eine pathologische Bedeutung
bei der altersabhangigen Makuladegeneration spielt, oder seine Akkumulation
ein physiologischer Alterungsprozess ohne Einfluy auf die Zellfunktion ist, wird
kontrovers diskutiert (Holz et al., 1994, Hopkins et al., 1996).

Bruch’sche Membran

Die Bruch’sche Membran ist eine azellulare Membran und besteht aus funf
Schichten, wobei zwei dieser Schichten Basalmembranen (des RPE’s und der
Choriokapillarisgefalie) darstellen. Diese Komponenten bilden eine siebartige
Struktur, durch die nutritive Molekule von der Choriokapillaris zum RPE und den

Fotorezeptoren und Abbauprodukte in die entgegengesetzte Richtung gelangen
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(von Pau, 1992). Altersabhangige Veranderungen der Bruch’schen Membran
sind fokale L&sionen und eine diffuse Verdickung, sowie Ablagerungen von
granularem Material, vesikularen Strukturen und amorphem Material, wobei die
Flnfschichtung allmahlich aufgeldst wird (Feeney-Burns und Ellerseick, 1985).

Mit den Veranderungen geht eine Abnahme der Elastizitadt und eine Zunahme
des Diffusionswiderstandes einher (Fisher, 1987, Moore et al., 1995). Beson-
ders eine zunehmende diffuse Verdickung (,flachige Drusen®) und die fort-
schreitenden Einlagerungen kénnten zur Barriere fir den metabolischen Aus-
tausch werden, was eine Storung in der normalen Funktion der Fotorezeptoren

zur Folge hat.

Aderhaut

Altersabhangige Veranderungen weist auch die Gefalarchitektur der Aderhaut
auf, wobei sich die interkapillaren Raume aufweiten, der Gefalkdurchmesser
abnimmt, ebenso wie die Anzahl choroidaler Kapillaren (Olver et al. 1990).

Mit der Einschrankung der Transportprozesse durch die Veranderungen der
Bruch’schen Membran, konnte durch die Prozesse in der Aderhaut die normale
Funktion der RPE-Zellen und auch der Fotorezeptoren weiter vermindert wer-

den.

1.1.4.3 Pathogenese
Retinale Pigmentepithelabhebung

Bei einer visusmindernden Form der AMD kommt es zur umschriebenen Abhe-
bung des retinalen Pigmentepithels von der Bruch’schen Membran.

Dieses Phanomen kdénnte durch die Auswirkungen der lipoidalen Substanzen
erklart werden, die in die Bruch’sche Membran eingelagert werden. Dadurch
wurde der Flussigkeitstransport gehemmt und sich Flussigkeit im subepithelia-
len Raum ansammeln, was letztlich zur Abhebung des retinalen Pigmente-
pithels fuhrt (Casswell et al., 1985).

Geographische Atrophie des retinalen Pigmentepithels
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Beim Auftreten der geographischen Atrophie spricht man von der fortgeschritte-
nen trockenen AMD (Sunness et al., 1998). Sie erscheint funduskopisch als
umschriebenes atrophisches Areal des retinalen Pigmentepithels, in dessen
Tiefe groRere Aderhautgefalie zu sehen sind. Am Rand der Atrophie kann eine
vermehrte Pigmentation in Folge von Zellproliferation, Hypertrophie oder Pha-
gozytose von freigesetztem Melanin und Lipofuszin beobachtet werden (Young,
1987). Langsam degenerieren die darlber liegenden Fotorezeptoren, wobei die
Zapfen und Stabchen bis zum Zelltod allmahlich kirzer und breiter werden.

Die genauen Mechanismen, die den Zelltod induzieren, sind bislang ungeklart.
Wie Hopkins et al., 1996, feststellten, kdnnte eine besonders ausgepragte Ak-
kumulation von Lipofuszin im RPE-Zytoplasma einen Indikator fur den drohen-

den Zelltod darstellen.

Choroidale Neovaskularisation

Beim Auftreten von choroidaler Neovaskularisation spricht man von feuchter
oder exsudativer AMD.

Hat sich erst eine geographische Atrophie des RPE entwickelt, kann es zu Ge-
falneubildungen aus der Choriokapillaris kommen, die schliellich eine diszi-
forme Narbe am hinteren Augenpol hervorrufen kénnen. Die Gefallneubildun-
gen gelangen zunachst durch die Bruch’sche Membran und breiten sich dann
horizontal unter dem RPE aus. Sie gehen mit Leckagen und Blutungen einher,
die sich meist in den peripheren GefalRarkaden befinden. Auch Flussigkeit kann
in den subretinalen Raum oberhalb des RPE gelangen, wodurch das retinale
Pigmentepithel abgehoben wird. Gleichzeitig wird die Proliferation von RPE-
Zellen stimuliert, so dass sich eine disziforme Narbe bildet und Fotorezeptoren

verloren gehen. Ein irreversibles Zentralskotom ist die Folge (Young, 1987).

Die Makula als Pradilektionsort

Es ist weitgehend unklar, warum die pathologischen Prozesse der AMD vor al-

lem die Makula betreffen. Die nachfolgenden Unterschiede zwischen makularer
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Netzhaut und peripherer Netzhaut konnten hierbei eine Rolle spielen (von Pau,

1992):

e In der Fovea befindet sich die hochste Zapfendichte der Netzhaut, die
hochste Stabchendichte perifoveal

e Durch die besondere Verteilung der Fotorezeptoren werden von den RPE-
Zellen im Bereich der Fovea vor allem Membranscheibchen von Zapfen
phagozytiert, in der Peripherie vor allem solche von Stabchen

e Das Verhaltnis von Fotorezeptoren pro RPE-Zelle ist im Bereich der Makula
hoher als perimakular oder aquatorial

e Die makulare neurosensorische Hornhaut ist dem Licht deutlich starker ex-
poniert als die restliche Hornhaut

e Die Dichte der Lipofuszingranula nimmt von der Fovea aus zur Peripherie
hin ab

o Die Enzyme der RPE-Zellen weisen in der Makula eine erhdhte Aktivitat auf

e Der mit dem Alter zunehmende Lipidgehalt in der Bruch’schen Membran ist

im Bereich der Makula hoher als in der Peripherie

1.1.5 Manifestationsformen, Diagnostik und Prognose

1.1.5.1 Manifestationsformen und Diagnostik
Drusen

Die Gegenwart von Drusen stellt einen Risikofaktor flr das Auftreten der ver-
schiedenen visusmindernden Spatformen der AMD dar (Abbildung 1: Pauleik-
hoff et al., 1990, Holz et al., 1994), wobei sie sich je nach Untersuchungsme-
thode und Definition bei bis zu 80 % aller Patienten Uber 50 Jahre finden lassen

und keineswegs spezifisch fur die altersabhangige Makuladegeneration sind.
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Abbildung 1: Auftreten der AMD aufgrund von Ablagerungen in Form von Dru-
sen zwischen retinalem Pigmentepithel und Bruch’scher Membran
(nach Pauleikhoff et al., 1990, Holz et al., 1994)
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|
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disziforme
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Patienten mit Drusen als alleiniger Veranderung am hinteren Augenpol besitzen
meist eine gute Sehscharfe, jedoch werden haufig Symptome wie verzogerte
Dunkeladaption oder Leseschwierigkeiten bei schwacher Beleuchtung genannt,
die schwer quantifizierbar sind (Steinmetz et al., 1993). Hierzu zahlen auch
Farbsinnstorungen, wobei besonders die Funktion von Blau-Zapfen betroffen
sein kann (Holz et al. 1995).

Verschiedene Typen von Drusen kdénnen anhand von ophthalmoskopischen,
histologischen und angiographischen Kriterien unterschieden werden, wobei
zwischen den beiden Augen eines Patienten meist ein hoher Grad an Symmet-

rie hinsichtlich Art und Verteilung der Drusen herrscht.

e Harte Drusen. Harte Drusen sind in der Regel kleiner als 50 ym im Durch-
messer und stellen kleine, scharf begrenzte, gelbliche Ablagerungen dar.
Da sie nur mit einem sehr geringen Risiko fur eine visuseinschrankende
Manifestationsform der AMD verbunden sind, werden sie von einigen Auto-

ren als ,normale” Altersveranderungen angesehen.
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e Weiche Drusen. Weiche Drusen sind grofRer, in der Regel unscharf be-
grenzt und gehen mit einem deutlich héheren Risiko fur die Entwicklung vi-
susmindernder Lasionen wie z.B. subretinaler Neovaskularisationen einher.
Weiche Drusen konnen sich im Laufe der Zeit vergrof3ern und verschmel-
zen und so umschriebene Abhebungen des retinalen Pigmentepithels bil-

den.

e Basale laminare Drusen. Basale laminare Drusen treten in der Regel im
mittleren Lebensalter auf und gehen mit einer relativ glinstigeren Prognose
einher (Gass 1985). Im Angiogramm ergibt diese Drusenform eine Erschei-
nung mit unzahligen kleinen, gleich groRen, rundlichen Fensterdefekten. Es
handelt sich hierbei, im Gegensatz zu weichen Drusen, um nodulare, hyali-

ne Verdickungen der Basalmembran des retinalen Pigmentepithels.

Drusen kdnnen spontanen Veranderungen unterliegen, so kdnnen harte Drusen
mit der Zeit in weiche Ubergehen (,drusen-softening“, Sarks, 1980), sich ver-
grolRernde und konfluierende Drusen kénnen zu einer Abhebung des retinalen
Pigmentepithels fuhren, im Bereich der Drusen konnen sich Kalzifikationen

entwickeln und Drusen kénnen sich auch spontan auflosen.

Im peripheren Netzhautbereich finden sich oftmals auch periphere Drusen als
altersabhangige Veranderung, die aber meist eine pigmentierte Umrandung
besitzen und nicht mit einem erhdhten Risiko fur das Auftreten visusmindernder

zentraler Lasionen vergesellschaftet sind.
Im Fluoreszenzangiogramm sind oftmals mehr Drusen erkennbar als ophthal-

moskopisch. Dabei kdnnen Drusen eine unterschiedliche Anfarbbarkeit in der

Fluoreszeinangiographie aufweisen (Pauleikhoff et al., 1992).
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Fokale Hypo- und Hyperpigmentationen des retinalen Pigmentepithels

Verschiedene Untersuchungen haben gezeigt, dass die Gegenwart von fokalen
Hyper- oder Hypopigmentationen des retinalen Pigmentepithels mit einem ho-
heren Risiko fur die Entwicklung choroidaler Neovaskularisationen verbunden
ist (Holz et al., 1994). Allerdings werden auch Areale mit einer Hypopigmentati-
on beobachtet, die auf einem reduzierten Gehalt an intrazellularen Melaningra-
nula basieren. Die retinale Sensitivitat Uber solchen Arealen weist — wenn nicht
weitere Veranderungen hinzutreten — meist keine messbare Beeintrachtigung

auf.

Geographische Atrophie des retinalen Pigmentepithels

Bei dieser Atrophie sind nicht nur die retinalen Pigmentepithelzellen, sondern
auch die angrenzende Choriokapillarschicht der Aderhaut und daruber liegende
Fotorezeptoren atrophiert.

Eine geographische Atrophie kann sowohl primar als auch als Folge anderer
Erscheinungsformen der AMD auftreten, z.B. nach Auflosung weicher Drusen
oder nach Abflachung einer Abhebung des retinalen Pigmentepithels.

Ca. 10-20 % der AMD-Patienten mit fortgeschrittenen Stadien erfahren einen
Verlust der zentralen Sehscharfe infolge einer geographischen Atrophie des

retinalen Pigmentepithels.

Die geographische Atrophie des retinalen Pigmentepithels entwickelt sich meist
langsam Uber viele Jahre. Sie beginnt oft mit perifovealen Arealen, die sich
dann ausdehnen, konfluieren und die Fovea mit einbeziehen. Schlief3lich er-
streckt sich das atrophische Areal auch Uber die Fovea und es tritt ein absolu-

tes Skotom auf. Die Atrophie kann aber auch unmittelbar im Zentrum beginnen.
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Abhebung des retinalen Pigmentepithels

Eine Abhebung des retinalen Pigmentepithels ist erkennbar als umschriebene,
rundlich-ovale, domférmige Erhebung. Im Rahmen der AMD liegen hier meist
choroidale Neovaskularisationen zugrunde, die sich im Fluoreszenzangi-
ogramm nicht exakt abgrenzen lassen. Dies kann allerdings bei einem Teil der

Patienten mittels Indozyaningrinangiographie maoglich sein.

Choroidale Neovaskularisationen

Im Gegensatz zu den atrophischen Formen der AMD kdnnen bei choroidalen
Neovaskularisationen akute bzw. subakute Symptome wie Metamorphopsien
und Verschwommensehen beobachtet werden.

Es weisen verschiedene Zeichen auf das Vorliegen einer choroidalen Neo-
vaskularisation hin, so zum Beispiel die Gegenwart subretinaler bzw. intrareti-
naler Flussigkeit, Blutung oder harten Exsudaten, radiare Faltelungen und
manchmal ist die Neovaskularisation auch bereits ophthalmoskopisch ohne An-
giographie direkt als umschriebene rotliche oder grunlich-graue Veranderung

erkennbar.

Risse des retinalen Pigmentepithels

Risse des retinalen Pigmentepithels treten meist plotzlich auf und kénnen eine
akute Sehverschlechterung hervorrufen (Chuang und Bird, 1988), sind aber im
Vergleich zu den anderen Manifestationsformen der AMD selten. Das Pigmen-
tepithel retrahiert und rollt sich in Richtung des Areals mit der choroidalen Neo-
vaskularisation. Voraus gehen oft Abhebungen des retinalen Pigmentepithels,
bei denen die tangentiale Spannung zum Einreil3en des einschichtigen Zellra-

sens fihrt.
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Storungen der Aderhautperfusion

Bei einem Teil der Patienten mit AMD fallt im Angiogramm eine Verzoégerung
der Aderhautperfusion auf, was als indirekter Hinweis auf das Vorliegen diffuser
Drusen gewertet wird (Pauleikhoff et al., 1992, Holz et al., 1994). Uberzufallig
haufig ist dieser Befund aulerdem mit der Entwicklung einer geographischen

Atrophie des retinalen Pigmentepithels verbunden (Holz et al., 1994).

1.1.5.2 Prognose

Diverse Studien (u.a. Holz et al., 1994) beschreiben die Wahrscheinlichkeit fir
das Auftreten einer visusmindernden Form der altersabhangigen Makuladege-

neration:

e Liegen bilaterale Drusen vor, betragt die Wahrscheinlichkeit 1-5 % pro Jahr,

dass der Patient an beiden Augen an AMD erkrankt.

e Weist ein Auge bereits eine choroidale Neovaskularisation auf, so liegt das
Risiko fur das Partnerauge bei etwa 7-12 % pro Jahr, liegt jedoch einseitig
bereits eine sekundare Visusminderung bei fovealer Beteiligung vor, liegt
das Risiko fur das zweite Auge bei ca. 20-30 % pro Jahr.

Das hochste Risiko fur das Partnerauge, ebenfalls einen erheblichen zent-
ralen Sehverlust zu erleiden, besteht in Gegenwart eines einseitigen Risses

des retinalen Pigmentepithels (30-50 % pro Jahr).
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1.1.5.3 Therapiemdglichkeiten der AMD

e Laserkoagulation (Holz et al., 1996, Roider et al., 1995)

e Durchfuhrung: Laseranwendung verschiedener Wellenlangen zur ther-

e Erfolg:

mischen Destruktion der choroidalen Neovaskularisatio-

nen

kommt nur fur wenige Patienten aufgrund der Be-
schaffenheit der neovaskularen Membran in Frage
selbst bei diesen Patienten Besserung nur bei einem
kleinen Prozentsatz

selbst bei positivem Therapieverlauf spatere Visus-
minderung durch Rezidive

bei langerer Beobachtungszeit Angleichung an Verlauf

von Patienten ohne Therapie

e Chirurgisch: Entfernung submakularer Neovaskularisationen ohne

RPE-Transplantation (Thomas et al., 1992, Hudson et al.,

1995)

e Durchfihrung: im Rahmen einer Vitrektomie Extraktion von submakula-

o Erfolg:

ren Neovaskularisationen

nur Uberflihrung der feuchten in die trockene Form
moglich

evtl. kurzfristige Verbesserung des ,Sehkomforts®
durch Stabilisierung der exzentrischen Fixation

nach 3 bis 8 Monaten postoperativ Visus 0,1 oder

schlechter
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Chirurgisch: Entfernung submakularer Neovaskularisationen mit ho-
mologer RPE-Transplantation (Richard et al., 1995, Alg-
vere et al., 1994)

e Durchfihrung: im Rahmen einer Vitrektomie Extraktion von submakula-
ren Neovaskularisationen, RPE-Zelltransplantation mit
homologem Material

e Erfolg: e nach dem zweiten postoperativen Monat Visus unter-

halb des Ausgangswertes
e Auftreten eines chronischen Makulabdems

e protrahierte AbstoRungsreaktion

Chirurgisch: Entfernung submakularer Neovaskularisationen mit au-
tologer RPE-Transplantation (Peyman et al., 1991)
e Durchfihrung: RPE-Zelltransplantation mit autologem Material (inner-
halb desselben Auges)
e Erfolg: ¢ hohes PVR-Risiko

Chirurgisch: Entfernung submakularer Neovaskularisationen mit Ma-
kularotation (Eckardt et al., 1998, Wolf et al., 1999)

e Durchfihrung: Rotation der Makula um 30-80°, dadurch Verlagerung
der Makula auf intaktes oder weniger geschadigtes RPE,
zusatzlich kompensatorische Augenmuskelchirurgie auf-
grund der Zyklotropie

o Erfolg: e erhebliches PVR-Risiko mit Hypotonie
e Einschrankung des peripheren Gesichtsfeldes

e Gefahr von Nachblutungen

Strahlentherapie (Anders et al., 1998, Thdlen et al., 1998)
e Durchfihrung: Bestrahlung der choroidalen Neovaskularisation durch
perkutane Teletherapie oder radioaktive Applikatoren

o Erfolg: e zur Zeit nur Ergebnisse aus wenigen Pilotstudien
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e Verbesserung des Visus bei ca. 20%, Fortschreiten
der Erkrankung mit progredientem Visusverfall bei ca.
30%

e mogliche Nebenwirkungen: sekundare Kataraktbil-
dung, Strahlenretinopathie, Optikusneuropathie sowie

Sicca-Syndrom

e Medikamentos (Chong et al., 1998, Christen et al., 1999)

e Durchfuhrung: Vitamine & Spurenelemente, Eteretin, Gingko biloba-
Extrakt, Jod, Kortikosteroide, antiangiogenetische The-
rapie, durchblutungsférdernde Medikamente

e Erfolg: e es liegt zur Zeit kein sicherer Beleg flr eine praventive

oder therapeutische medikamentdose Therapie der
AMD vor
e Fragen der Toxizitat bei langerer oder hochdosierter

Gabe von z.B. Vitaminen oder Spurenelementen
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1.2 Ophthalmologische Rehabilitation

1.2.1 Auswirkungen der Sehbehinderung der AMD

Das periphere Gesichtsfeld mit seinem herabgesetztem Auflosungsvermogen
dient der raumlichen Orientierung und der Bewegungswahrnehmung. Da dieses
bei Patienten mit AMD aufgrund der Verteilung der Fotorezeptoren (Anzahl der
Stabchen ist hier groRer als die der Zapfen) kaum beeintrachtigt wird, bleibt
diese raumliche Orientierung meist erhalten. Allerdings ist das Sehvermogen fur
Ferne und Nahe herabgesetzt. Gegenstande in den unterschiedlichsten Entfer-
nungen koénnen nicht mehr anfixiert, Ampeln, Busnummern, Stral3enschilder
sowie Gesichter nicht mehr erkannt werden. Die grofRte Beeintrachtigung stellt
jedoch der Verlust des Lesens dar. So kann zwar teilweise die Uberschrift in der
Zeitung noch gelesen werden, nicht aber der dazugehodrige Text, da das
Zentralskotom ein zentrales Fixieren nicht mehr ermdéglicht. Das Lesen der tag-
lichen Post, der Zeitung, der Rechnungen und Bankauszige und das Ausflllen
von Formularen ist meist nicht mehr moglich. Ein herabgesetztes Sehvermogen
in der Nahe wirkt sich auch im Haushalt, beim Einkaufen oder beim Ausiben
bestimmter Hobbys aus (Williams et al., 1998, Mangione et al., 1998, Wahl et
al., 1998).

1.2.2 Rehabilitation

1.2.2.1 Anpassung der Hilfsmittel zum Lesen

Lesetexte missen dem herabgesetzten Auflésungsvermogen und der GrolRRe
des Zentralskotoms angepasst werden, was eine entsprechende VergroRerung
des Textes bedeutet. Den erforderlichen Vergro3erungsfaktor ermittelt man in
den meisten Fallen durch entsprechende Lesetexte.

Die gerade noch gelesene Schriftgréf3e ergibt einen Hinweis auf die vorhande-

ne Lesefahigkeit und die erforderliche VergroRerung zum Lesen.
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1.2.2.2 VergroRRernde Sehhilfen (nach Blankenagel, 1992)

Tabelle 2: VergroRernde Hilfsmittel

VergrofRernde Hilfsmittel fur die Nahe
e  GrolRdruckbucher

e Vergroliernde Kopiergerate

Optisch vergrol3ernde Sehhilfen
Lupen

e Handlupen

e Standlupen

e Aufsatzlupen

e Leuchtlupen

e Klapplupen

e Umhangelupen

e Kopflupen

e Vorsteck-, Aufstecklupen

e Standleuchtlupen

e Ringleuchtlupen

Lupenbrillen — Uberkorrekturen — verstérkter Nahzusatz
e Einstarkenglas
e Hyperokular
e Halbbrille

o Zweistarkenlupenbrille
Systeme

e Fernrohrlupenbrillen nach Galilei

e Prismenlupenbrillen nach Kepler

Elektronisch vergrof3ernde Sehhilfen
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e Bildschirmlesegerate — im folgenden Text naher beschrieben
e Handkameras

e Vorlesegerate — im folgenden Text naher beschrieben

e Computer

e LVES - im folgenden Text naher beschrieben

VergrofRernde Hilfsmittel fur die Ferne
Binokulare Fernglaser
Monokulare Fernglaser
e Fernglaser nach Galilei — im folgenden Text naher beschrieben

e Fernglaser nach Kepler — im folgenden Text naher beschrieben

Weitere Hilfsmittel
e Hilfsmittel zum Fernsehen — im folgenden Text naher beschrieben
e Blindenhdrbucherei — im folgenden Text naher beschrieben

e Mobilitatstraining — im folgenden Text naher beschrieben

VergrofRernde Hilfsmittel fur die Nahe

Elektronisch vergroRernde Sehhilfen, wie das Bildschirmlesegerat, Ubertragen
mit einer Fernsehkamera das Bild, d.h. den Lesetext auf einen Monitor, wobei
das Lesegut unter der Kamera je nach eigener Lesegeschwindigkeit weiterbe-
wegt wird. Die Gerate bieten meist eine stufenlose Vergrofierung und Kontrast-
umkehr, was von 90 % der Sehbehinderten bevorzugt wird. Es gibt auch Gera-
te, die an den Fernseher angeschlossen werden kdnnen.

Alle diese Gerate sind allerdings Standgerate, so dass sie nicht, wie zum Bei-

spiel eine Lupe, zum Lesen unterwegs benutzt werden kdnnen.
Elektronische Vorlesegerate funktionieren folgendermalen: Ein Scanner er-

kennt die Schriftzeichen eines vorgelegten Textes, wandelt sie um und gibt sie

in synthetischer Sprache wieder. Dieses Gerat eignet sich besonders fur die
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Patienten, bei denen Lesefahigkeit mit vergroRernden Sehhilfen nicht erreicht

werden kann. Es bedarf allerdings einer gewissen Eingewohnungszeit.

LVES (,Low Vision Enhancement System®) ist eine tragbare vergroRernde Seh-
hilfe, welche die Eigenschaften von Fernrohr, Bildschirmlesegerat und Fern-
rohrbrille vereint und sogar Ubertrifft. Das System arbeitet mit zwei Kamerasys-
temen, die der Patient in einer Haube integriert auf dem Kopf tragt. Es ist ca.
900 g schwer und laRt sich Uber eine am Gurtel befestigte Einheit steuern. Die
Kameras speisen 2 Videobildschirme, die mit einem Spiegel direkt vor die Au-
gen des Patienten projiziert werden. Stufenlose Vergroferung auf bis zu 10-
fach ist moglich. Durch eine schnelle Autofokuseinrichtung kann das Gerat in
Nahe und Ferne angewendet werden. Fishbaugh konnte 1996 mit einer Studie
gute Erfahrungen mit dem Gerat nachweisen, obwohl eine Einschrankung des

peripheren Sehens von den Patienten etwas stérend gewertet wurde.

VergroRernde Hilfsmittel fur die Ferne

FUr die Fernvergrollerung werden Fernglaser nach Galilei und Kepler einge-
setzt. Galilei-Fernrohre bieten eine FernvergroRerung von etwa 2- bis 2,5-fach,
wahrend Kepler-Fernrohre bis zu 3,8-fach vergrof3ern. Dabei handelt es sich
vorwiegend um Monokulare, da sie handlicher sind als Binokulare und einfacher

in der Handhabung.

Weitere Hilfsmittel

Hilfsmittel zum Fernsehen. Zunachst sollte dem alteren Sehbehinderten emp-
fohlen werden, den Sehabstand zu verkurzen, d. h. sich dem Fernseher zu na-
hern. Es werden aber auch grol3e Fresnellscheiben angeboten, die, vor den

Fernseher gestellt, das Bild ca. 1,5-1,8-fach vergréRern.

Das Galilei-Fernrohrsystem ermoglicht eine Fernvergréf3erung von 1,8- bis 2,5-
fach, aber auch fertige Telebrillen sind im Handel, die eine 2- bis 3-fache bino-
kulare Vergroélerung bieten. Und auch Kepler-Systeme kénnen passend einge-

stellt werden.
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In Blindenhorblchereien kdnnen eine Vielzahl auf Kassette gesprochener Bu-
cher entliehen werden, die durchaus das Selbstlesen ersetzen kdnnen. Voraus-
setzung hierfur ist ein Ausweis, der mit einem arztlichen Attest beantragt wer-
den kann. Je nach GrofRe der jeweiligen Horblcherei werden nahezu alle Inte-

ressen- und Wissensgebiete abgedeckt. Auch Fernleihe ist moglich.
Zur Verbesserung der Selbstandigkeit und der Mobilitat an AMD erkrankter Pa-

tienten werden Mobilitatskurse angeboten, durch die die Patienten lernen kon-

nen, sich in gewohnter Umgebung sicher zu bewegen.
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1.3 Das Kriterium Lebensqualitat

1.3.1 Lebensqualitat — Versuch einer Begriffsklarung

Das Hauptproblem der Lebensqualitatsforschung besteht in der begrifflichen
Unklarheit. Wenn man aber die verschiedenen Definitionsversuche und theore-
tischen Arbeiten Uber Lebensqualitat miteinander vergleicht, findet man meist
funf voneinander unterscheidbare Konstrukte, die alle im Zusammenhang mit
dem Begriff Lebensqualitat auftauchen. Dabei handelt es sich um die Konstruk-
te

e Lebenszufriedenheit (,Life satisfaction®),

e Subjektives Wohlbefinden (,Subjective or psychological well-being®),

e Gluck (,Happiness®),

e Haltung, Stimmung (,Morale®),

und schliel3lich Lebensqualitat (,Quality of life“ oder ,Life quality®).
(nach George, 1981, Mayring, 1987, Salamon, 1988, Bullinger, 1990)

Lebenszufriedenheit (,Life satisfaction“)

Die Autoren Neugarten et al., 1961, 1969, definieren den Begriff Lebenszufrie-
denheit mit Hilfe von finf Hauptdimensionen:

Lebensfreude vs. Apathie: ,zest: having energy to participate in several areas of
life, liking to do things, being enthusiastic;”

Entschlossenheit und Lebensmut vs. Resignation: ,resolution and fortitude: not
giving up, taking good with bad and making the most of it, accepting responsibil-
ity for one’s own personal life;*

Positives Selbstbild: ,self concept: thinking of oneself as a person of worth;*
Heitere, optimistische Stimmungslage bezogen auf physische, psychische und
soziale Situation: ,mood tone: showing happiness, optimism, and pleasure with

life;*
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Kongruenz zwischen erstrebten und erreichten Zielen: ,congruence between
desired and achieved goals, feeling that one has accomplished what one

wanted to“ (englischsprachige Originaldefinitionen aus Dreyer, 1989).

Die Betonung der letzten Dimension, des kognitiven Effekts, ist hierbei beson-
ders wichtig. Das Ergebnis eines kognitiven Bewertungsprozesses ist die Le-
benszufriedenheit. Die vorliegende Lebenssituation wird mit Lebenszielen,
Winschen und Planen verglichen. Aufgrund dieses Ergebnisses fallt die Le-

benszufriedenheit hoch oder niedrig aus.

Subjektives Wohlbefinden (, Subjective or psychological well-being*)

Dieses Konstrukt wird oft in die Theorie der ,Affect-Balance” (Bradburn, 1969,
Lawton, 1972) eingebunden. Demnach besteht Wohlbefinden aus drei Dimen-
sionen:

e dem positiven Affekt,

e dem negativen Affekt,

e und der Affect-Balance (Verhaltnis zwischen dem Ausmal} der positiven

Affekte und dem Ausmal} der negativen Effekte).

Es wurden jedoch auch schon umfassendere Konzeptionen von Wohlbefinden
dargestellt (z.B. Lawton, 1983, Liang, 1985). Dabei fugt Liang den affektiven
Komponenten einen zweiten, kognitiven Aspekt hinzu. Wohlbefinden definiert er
als sowohl affektive als auch kognitive Bewertung der gesamten Lebenssituati-
on.

Durch Stock et al., 1986, wird dieses Konzept von Wohlbefinden erneut erwei-
tert. Wohlbefinden ist fur sie ein abstraktes, Ubergeordnetes Konstrukt, das aus
mehreren Unterkonstrukten wie Lebenszufriedenheit, Happiness und Morale
besteht.
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Gluck (,Happiness*)

Happiness ist nach George, 1981, und Thomas & Stock, 1988, ein nur kurzfris-
tiger, emotionaler Zustand, der standigen Veranderungen unterworfen ist, ganz
im Gegensatz zur Lebenszufriedenheit, die als Ergebnis eines kognitiven Be-

wertungsprozesses verstanden werden kann.

Nach Mayring, 1991, beinhaltet Glick emotionale, kognitive und auch objektive
Dimensionen. Gluck hat eine subjektive Komponente und wird von einzelnen
Menschen unterschiedlich erlebt. Aber auch als Ergebnis von Wahrnehmungs-
und Bewertungsprozessen kann Glick gesehen werden und hat objektive, phy-
siologische Komponenten.

Diese Auffassung von Gluck kommt wohl eher der Komplexibilitat von den Kon-
strukten Wohlbefinden, Lebenszufriedenheit und Lebensqualitat nahe, als das

Konzept ,Happiness®, wie es George 1981 beschrieben hat.

Haltung, Stimmung (, Morale®)

.Morale® ist eines der komplexesten und am schwierigsten zu definierenden
Konstrukte. Einmal wird ,Morale“ als affektives Mal} verstanden, ein anderes
Mal wird es als kognitive Bewertung von Lebensqualitat verwendet. Der zeitli-
che Bezugsrahmen von ,Morale” ist ebenfalls unklar. Entweder wird ,Morale”
als stabile Personlichkeitscharakteristik verstanden, oder auch nur als kurzfristi-
ger emotionaler Zustand, der raschen Veranderungen unterworfen ist. Mayring,
1987, bezeichnet das Konzept ,Morale” als unbrauchbar, da es seiner Meinung

nach nur ein Unterkonzept von Lebenszufriedenheit darstellt.

Lebensqualitat (, Quality of life* oder ,Life quality*)

Lebensqualitat, ein globales, Ubergeordnetes Konstrukt, beinhaltet die durch
physische, soziale und 6konomische Bedingungen gekennzeichnete objektive
Lebensqualitat einer Person. Andererseits muf natirlich auch das Ergebnis der

subjektiven Evaluation bei der objektiven Gegebenheit berlicksichtigt werden.
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Fir das Konstrukt Lebensqualitat sind daruber hinaus auch kognitive wie affek-

tive Komponenten wichtig. Nach Aaronson, 1988, und Bullinger, 1990, missen

zur Erfassung von Lebensqualitat folgende Dimensionen berticksichtigt werden:

,Physical state® (korperliche Verfassung): objektiver und subjektiver Ge-
sundheitszustand, sowie Effekte medizinischer Therapie. Fallowfield, 1990,
prazisiert hier: Schmerz, Mobilitat, Schilaf, Appetit und Stoffwechsel, Sexuali-
tat,

.Psychological well-being“ (psychisches Wohlbefinden): mefbar in Stim-
mung, Selbstbild und Selbstwertgefuhl,

,o0cial relations® (Soziale Beziehungen): wichtig sind hierbei sowohl das
objektive Ausmal, als auch die Zufriedenheit mit den vorhandenen sozialen
Beziehungen,

,Functional capacities“: die Fahigkeit, mit dem Alltag zurechtzukommen;
nach L. Fallowfield, 1990, auch noch die Fahigkeit und der Wunsch, bezahl-

te Arbeit zu verrichten.

Auch wenn sich die Studien in der Anzahl der unterschiedenen Dimensionen

von Lebensqualitat nicht ganz einig sind (L. Fallowfield, 1990, unterscheidet vier
Dimensionen, M. Sullivan, 1992, sechs und C. Todd, 1992, drei), die wesentli-

chen Inhalte sind doch dieselben (P. Prince, 1996).
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1.3.2 Lebensqualitat in der Medizin

Die WHO-Definition fur Gesundheit aus dem Jahre 1958 beinhaltete schon Di-
mensionen aus dem heutigen Begriff Lebensqualitat. Sie lautet: ,Gesundheit als
Zustand vollkommenen physischen, geistigen und sozialen Wohlergehens und
nicht nur als alleiniges Fehlen korperlicher Gebrechen® (World Health Organiza-
tion: The first ten years of the World Health Organization. Genf (1958)). In den
letzten Jahrzehnten nahm das Interesse der Medizin an den Auswirkungen von
Krankheiten auf den Lebenszusammenhang der Patienten zu, wobei eben nicht
nur die akuten klinischen Wirkungen beachtet wurden. Da auch heutzutage di-
verse Krankheiten ausschlielich palliativ behandelt werden kénnen und auch
der Erfolg dieser Behandlungen mef3bar sein sollte, wurde die Forderung nach
einem neuen Kriterium laut, das nicht nur Heilungs- und Uberlebensrate be-
rucksichtigt. Hierflr sollte der Patient selbst die Veranderung seines Krank-
heitszustandes beurteilen und dadurch dem Arzt den Erfolg bzw. Misserfolg

seiner Behandlung signalisieren (vgl. Pocock, 1991 und P. Prince, 1996).

1.3.2.1 Erfassung der Lebensqualitat

Die gewahlte Methode zur Erfassung der Lebensqualitat ist meist ein Fragebo-
gen bzw. Interview, wobei der Fragebogen durchaus auf den jeweiligen Le-
bensbereich oder die jeweilige Krankheit zugeschnitten sein kann (P. Hopwood,
1992).

Viele Autoren sprechen sich fur Methoden zur Erfassung der Lebensqualitat
aus, die sowohl krankheitsspezifische, als auch krankheitsubergreifende Aspek-
te beinhalten, so zum Beispiel Reid, 1996. Dies wird im Fragebogen der vorlie-

genden Arbeit ebenfalls besonders bericksichtigt.
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1.4 Lebensqualitat und altersabhdngige Makuladegenera-
tion

Die altersabhangige Makuladegeneration ist eine haufige, aber nicht lebensbe-
drohliche Erkrankung, die sich auf einen der wichtigsten Sinne des Menschen,
das Sehen, auswirkt. Durch die grof3en Einschrankungen in der Sehscharfe
ergeben sich gravierende Einschnitte im taglichen Leben.

Die altersabhangige Makuladegeneration ist nach aktuellem medizinischem
Stand nicht heilbar, weshalb die klassischen Verlaufskriterien wie Uberlebens-
und Heilungsrate nicht angewandt werden kdnnen, um den Krankheitsverlauf
zu bewerten. Das Kriterium Lebensqualitat ist hier also die beste Moglichkeit,
den Nutzen der ophthalmologischen Rehabilitation zu beurteilen (Gerding et al.,
1997, Frost et al., 1998, Parrish, 1996).

Im subjektiven Krankheitserleben der Patienten ergeben sich vor allem Ein-
schrankungen beim Lesen, Schreiben, Auto fahren, Fernsehen, Erkennen der
Gesichter von Freunden, bis zum Verlust der Selbstandigkeit, dem Abbruch
sozialer Kontakte und Depressionen (Williams et al., 1998, Mangione et al.,
1998, Layana, 1998, Wahl et al., 1998).

Diese Einschrankungen werden in klinischen Befunden nicht erfal’t, beeinflus-
sen aber in bedeutendem Malde die Lebenswirklichkeit des Patienten und mis-

sen daher unbedingt berucksichtigt werden.

1.5 Ziele der vorliegenden Arbeit

Ziel der vorliegenden Arbeit ist einerseits, ein Fragebogeninstrument zu entwi-
ckeln, das die Alltagsbewaltigung und Lebensqualitat bei Krankheiten mit fort-
schreitender Sehminderung vor und nach ophthalmologischer Rehabilitation
erfasst, und andererseits mit diesem Instrument die Auswirkungen und den

Nutzen der ophthalmologischen Rehabilitation bei AMD festzustellen.

37



2 Material und Methoden

2.1 Die Entwicklung des Fragebogens

2.1.1 Die Gewinnung eines spezifischen Iltempools (Sehbehin-
derung) — offene Patientenbefragung

2.1.1.1 Durchfihrung der offenen Patientenbefragung

Durch VorlUberlegungen, die auf den Studien Williams et al., 1998, Mangione et
al., 1998, Layana, 1998, Wahl et al., 1998, beruhen, wurde eine grof’e Anzahl
von Kriterien entwickelt, die in der offenen Patientenbefragung Uberpruft werden
sollten und Bereiche des taglichen Lebens betreffen, die bei Patienten mit Seh-
behinderungen zu Problemen fihren kénnten.

Hier eine kleine Auswahl:

Haushalt, putzen, aufraumen, Telefonbuch lesen, Klchenwaa-
ge/Personenwaage ablesen, Thermometer ablesen, Zeitung lesen, schminken,
rasieren, frisieren, Medikamente richten, Wasche waschen, Herd bedienen,
Kreuzwortratsel 16sen, handwerklich arbeiten, Knopf annahen, bugeln, kochen,
telefonieren, fernschauen, Kontoauszug lesen, Speisekarte lesen, sich in be-
kannter und unbekannter Umgebung orientieren, zum Arzt gehen, im Garten
arbeiten, zur Kirche/Freunden, Stammtisch gehen, zur Bank gehen, Wechsel-
geld nachzahlen, kulturelle Veranstaltungen besuchen, Rad fahren, Auto fah-
ren, selbstandig die Strasse Uberqueren, Ampel erkennen, malen, kunstlerisch
tatig sein, mit Messer und Gabel essen, Glas oder Tasse einschenken, Parkuh-

ren oder Lichtmasten erkennen, Personen erkennen.

Es wurden 37 Patienten, welche die Sehbehinderten-Ambulanz der Universi-
tats-Augenklinik Tabingen aufsuchten und an AMD oder einer anderen Augen-
erkrankung mit gravierender Visusminderung litten, zufallig zur offenen Befra-
gung ausgewahlt (Fragebogen siehe Anhang).

Sie wurden gefragt, was ihnen im Zusammenhang mit lhrer Sehminde-
rung/Augenerkrankung einfallt und wie es ihnen damit geht. Die Antworten wur-

den vom Befrager stichwortartig notiert; die Befragung erfolgte vollig anonym.
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2.1.1.2 Auswertung der offenen Patientenbefragung

Aufgrund der Patientenangaben konnten die in der Vorlberlegung notierten
Kriterien auf ihre tatsachliche Bedeutung fur die Patienten mit Sehbehinderung
uberprift und entsprechend Uberarbeitet werden. Das heil3t, dass Kriterien, die
in der offenen Befragung selten oder nie auftraten, auch nicht in den Fragebo-
gen aufgenommen wurden, wohingegen neu genannte Kriterien, wenn sie ent-
sprechend haufig genannt wurden, in den Fragebogen Einzug hielten. So
tauchten zum Beispiel Kriterien wie blgeln, Wasche waschen, putzen und auf-
raumen nur in zwei Befragungen auf, wahrend fernsehen, Zeitung und Konto-
auszlge lesen bei ca. 2/3 der Befragten vorkamen. Andere Kriterien, die ver-
mehrt genannt wurden (ca. V4 der Befragten), waren Ratsel |6sen, Orientierung
in bekannter und v.a. auch unbekannter Umgebung, kochen und Herd bedie-
nen.

Kriterien, die Uberhaupt nicht genannt wurden, waren zum Beispiel Wechsel-
geld empfangen, kunstlerisch tatig sein, Medikamente richten und Thermometer
ablesen. Neu genannte Kriterien waren zum Beispiel Skat spielen, sowie ande-
re Gesellschaftsspiele wie Schach, Canasta, Rommé und Mensch argere Dich
nicht. Auch Bus fahren, schwimmen und Uhr (Armbanduhr) erkennen waren

neue Kriterien.

2.1.2 Entwicklung eines krankheitsspezifischen Lebensquali-
tatskonzeptes fir Patienten mit fortschreitender Sehmin-
derung am Beispiel der altersabhé&ngigen Makuladegene-

ration

Der Teilaspekt ,korperliche Verfassung® des Begriffs Lebensqualitat drickt sich
hier durch die Beschwerden beim Sehen aus, das ,psychische Wohlbefinden®
wird bei der AMD besonders durch die aus der relativen Hilflosigkeit entstehen-
den Alltagsangste und Sorgen beeinflul3t, wobei sich die Hoffnungen haupt-
sachlich auf geeignete ophthalmologische Rehabilitationsmallnahmen be-
schranken. ,Soziale Beziehungen® aufrechtzuerhalten ist fir diese Patienten

besonders schwierig, da weder Gesichter erkannt werden kénnen (so werden
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alte Freunde nicht mehr gegrufdt, die sich dann unter Umstanden zuruckzie-
hen), noch briefliche Korrespondenz maglich ist. Naturlich ist aber gerade dies
fur Patienten mit AMD besonders wichtig, so dass man sich auch hier von den
ophthalmologischen Rehabilitationsmalinahmen viel erhofft. Die ,Funktionsfa-
higkeit in Alltag und Beruf‘ beschrankt sich bei vielen AMD Patienten auf den
Alltag, da die Patienten meist erst erkranken, wenn sie nicht mehr berufstatig
sind. Allerdings werden die alltaglichen Einschrankungen, die eine gewisse Hilf-
losigkeit hervorrufen, als sehr belastend empfunden, da die Patienten ungern
von anderen Menschen abhangig sind.

Das krankheitsspezifische Lebensqualitatskonzept fur Patienten mit Sehbehin-
derung, wie gerade ansatzweise anhand von Teilaspekten des Gesamtkon-
strukts Lebensqualitat dargelegt, ist zwar ebenfalls nicht klar umrissen, Ande-
rungen in der Lebensqualitat der Patienten, die zum Beispiel durch Mittel der
ophthalmologischen Rehabilitation hervorgerufen werden koénnen, lassen sich
allerdings anhand eines Fragebogens, wie er hier entwickelt wurde, beobachten

und darstellen.

2.1.3 Bewertungsdimensionen und Skalierung

Der Verlust einer Fahigkeit, die dem Betroffenen Uberhaupt nicht wichtig ist,
stellt keine so starke Beeintrachtigung seiner Lebensqualitat dar, wie der Ver-
lust einer fur ihn wichtigen Fahigkeit. Die offene Befragung ergab, dass die Ge-
wichtung der verschiedenen Fahigkeiten von Patient zu Patient stark abwich,
weshalb der Patient vor jeder Frage selbst entscheiden sollte, ob ihm das ge-
fragte Item wichtig ist, oder nicht.

Weiter wurde dem Patienten die Moglichkeit gegeben, mit dem Kriterium ,nicht
zutreffend®, eine Frage auszuschlie®en, falls er die gefragte Fahigkeit (zum
Beispiel Kegeln/Bowling) noch nie ausgeubt hat.

Die Spanne der Urteilsskala umfasst funf Wertungen, wobei sich der Patient
entscheiden muldte, ob der die gefragte Tatigkeit ,nicht, ,schlecht®, ,ziemlich®,
»gut® oder ,sehr gut® ausiben kann. Dies wurde zur Auswertung dann in die
Zahlen eins bis funf (fir ,nicht* bis ,sehr gut) transformiert. ,Nicht zutreffend"

erhielt die Zahl sechs; auRerdem wurde fur die Aussagen ,wichtig“/“nicht wich-
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tig® eine eigene Skalierung eingefuhrt, auf der ,wichtig“ eine eins und ,nicht

wichtig“ eine zwei erhielt.

2.1.4 Verwendung eines Anamnese- und Befundbogens

Fir die Erfassung soziodemographischer, konstitutioneller, anamnestischer und
AMD-spezifischer klinischer Daten wurde der von Dr. med. G. Kamin und Dr.
med. B. Sadowski 1996 entwickelte Anamnese- und Befundbogen der Universi-
tats-Augenklinik Tabingen, Abt. II, Sehbehinderten-Ambulanz (siehe Anhang)
verwendet.

Er umfal’3t zum Beispiel die Diagnose, Augenanamnese, allgemeine Anamnese,
Sozialanamnese, die ermittelten Daten flr Fernbrille, Nahbrille und Vergroflie-
rungsbedarf, sowie die vom Patienten ausprobierten und getesteten optischen
Hilfsmittel und deren eventuelle Verordnung und erganzt somit die subjektiven
Aussagen der Patienten zur Lebensqualitat.

So werden neben den subjektiven auch objektive Kriterien in die Betrachtung

der Lebensqualitat mit einbezogen.

2.1.5 Der Tubinger Low Vision Fragebogen — Alltagsbewalti-
gung, Lebensqualitat, Rehabilitation (TULVF — ALR)

Die Originalversion des TULVF — ALR findet sich im Anhang und besteht aus 49
Items. AulRer der oben erlduterten Urteilsskala wurde noch nach Tatigkeiten wie
Sport, Hobbys und Lebensgewohnheiten gefragt, auf die der Patient aufgrund
seiner Erkrankung verzichten muf3. Diese sollte er, nachdem er die Frage als
zutreffend angekreuzt hatte, selbst eintragen (Freitext).

Der TULVF — ALR besteht aus zwei Fragebdgen, die sich allerdings nur in ei-
nem Punkt unterscheiden: Der erste Fragebogen, der vor der Verordnung von
optischen Hilfsmitteln gestellt wird, bezieht sich auf die Austibung von Tatigkei-
ten ohne Hilfsmittel. Hilfsmittel sind in diesem Fall vergroRernde Sehhilfen, eine
ubliche Lesebrille zahlt nicht dazu. Die Hilfsmittel werden nach Beantwortung
des ersten Fragebogens in der Sehbehinderten-Ambulanz der Universitatsau-

genklinik Tubingen angepasst und verordnet. Der zweite Fragebogen, der nach
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der Eingewohnungsphase an das verordnete Hilfsmittel, also ca. 3 Monate spa-
ter gestellt wird, bezieht sich auf die Austubung derselben Tatigkeiten mit Hilfs-
mittel, wodurch eine eventuelle Veranderung der Lebensqualitat durch die oph-
thalmologische Rehabilitation erfasst wird.

Wie die folgende Tabelle zeigt, wurden die Items verschiedenen Kategorien

zugeordnet, die sich auf unterschiedliche Lebensbereiche beziehen.
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Tabelle 3: Kategorien und deren Inhalte im TULVF — ALR

Kategorie

erfasste Inhalte

1. AulRerhalb der Wohnung

Zurechtfinden in bekannter und unbe-
kannter Umgebung, ,Fortbewegung®,
Hobbys, Wahrnehmen kultureller und

sonstiger Veranstaltungen

2. Innerhalb der Wohnung bzw. im

Haushalt

Lesen (Beipackzettel, Telefonbuch,
Kontoauszlge, Post, Zeitung, Blcher),
Schreiben (Notizen machen, Kreuz-

wortratsel, Formulare ausflllen, Briefe,

Computer),
Erkennen  (Fernbedienung, Herd-
/Waschmaschinenschalter, Armband-

uhr, Kichenwaage, Schlusselloch),

Fernsehen, kochen/backen, Handar-

beiten, Handwerklich tatig sein, im

Garten arbeiten

3.a) Allgemein: Zurechtkommen und

soziale Kontakte

Zurechtkommen im Alltag und im Be-
ruf, Kontakt zur Familie und zu Freun-

den, Fuhren eines selbstandigen Le-

bens
b) Allgemeine Zufriedenheit Zufriedenheit mit den Hilfsmitteln, der
(nur bei der zweiten Befragung) |Betreuung und den evtl. eingeleiteten
Sozialmallnahmen
c) Allgemeiner Verzicht auf Ge-|Verzicht auf Sportarten und Hobbys,
wohnheiten aufgrund der Augen-|Veranderung von Lebensgewohnhei-
erkrankung (Freitext) ten
d) Beantwortung des Fragebogens |selbstandig oder mit Hilfe zum Lesen

bzw. Ausflllen
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In jeder Kategorie werden verschiedene Lebensqualitatsdimensionen abge-

deckt. Dies wird in der folgenden Tabelle fur die ersten beiden Kategorien ver-

anschaulicht .

Tabelle 4: Struktur des Tubinger Low Vision Fragebogens (TULVF — ALR)

zugrundeliegende
Lebensqualitats-

dimension

Inhalte

Sehbehinderungs-
spezifisch / krank-

heitsubergreifend

korperliche Verfas-

sung

psych. Wohlbefinden

soziale Beziehungen

Spazierengehen

aktiv Sport treiben

lesen

schreiben

kleine Dinge erkennen

Blcher lesen
Kreuzwortratsel 16sen
Fern sehen

Hobbys nachgehen

Zufriedenheit

auler Haus gehen (Freunde
besuchen, Kino, Theater, Kir-

che,...)

Brett- oder Kartenspiele
Kegeln / Bowling

Post lesen / Briefe schreiben

Familienkontakte
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krankheitstubergreifend

krankheitstbergreifend

sehbeh.-spezifisch

sehbeh.-spezifisch
sehbeh.-spezifisch
sehbeh.-spezifisch
AMD-spezifisch
sehbeh.-spezifisch
krankheitstbergreifend

krankheitsubergreifend

krankheitstbergreifend

krankheitsubergreifend
krankheitstbergreifend
sehbeh.-spezifisch

krankheitsubergreifend




sich in bekannter und unbe-

kannter Umgebung zurecht- krankheitstbergreifend
finden
,Fortbewegung® krankheitsubergreifend

Beipackzettel, Telefonbuch, -
) sehbeh.-spezifisch
Kontoauszuge lesen

Funktionsfahigkeit in  Notizen machen, Formulare N
. sehbeh.-spezifisch
Alltag und Beruf ausfullen

Herd / Waschmaschinenschal-
ter erkennen, Armbanduhr sehbeh.-spezifisch

und Kichenwaage ablesen
SchlUsselloch erkennen sehbeh.-spezifisch

Handarbeiten, handwerkliche
o _ krankheitsubergreifend
Tatigkeiten, Gartenarbeit

Manche Inhalte kdnnen aber auch verschiedenen Lebensqualitatsdimensionen
zugeordnet werden, so zum Beispiel kann die Fahigkeit, Blcher zu lesen, so-
wohl unter kdrperlicher Verfassung, als auch unter psychischem Wohlbefinden
eingeordnet werden, je nachdem, ob der Patient gerne Bucher liest und dies als

entspannende Beschaftigung empfindet.

2.2 Patientengruppe und Durchfiihrung der Befragung

Befragt wurden nur Patienten, die eine gesicherte AMD hatten und in der Seh-
behinderten-Ambulanz zur Verordnung vergroRernder Sehhilfen eintrafen bzw.
vom Augenarzt Uberwiesen wurden.

Es wurde die Augen-, allgemeine und Sozialanamnese mit Hilfe des obenge-
nannten Anamnesebogens erhoben, darauf folgten Visusbestimmung, Bestim-
mung des VergroRerungsbedarfs und Ausprobieren verschiedener vergrofern-

der Sehhilfen, von denen dann die geeignetsten verordnet wurden.
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Nach der Untersuchung wurden die Patienten in einheitlichem Vorgehen uber
die Befragung informiert.

Jeder Patient, der in die Befragung eingewilligt hatte, beantwortete den ersten
Fragebogen, wobei der Befrager die Fragen vorlas, die Antwortmoglichkeiten
angab und die entsprechende Antwort des Patienten markierte, da die Sehmin-
derung zu grol fur eine selbstandige Beantwortung war.

Der zweite Fragebogen wurde dem Patienten mit einem adressierten Rickum-
schlag mitgegeben und ihnen aufgetragen, ihn auszufillen, wenn sie sich an
die neue Sehhilfe gewohnt hatten. Die zweiten Fragebogen trafen dann in ei-

nem Zeitraum von ca. drei Monaten in der Augenklinik ein.

2.3 Auswertung der Daten und Darstellung der Ergebnisse

Jede Frage wurde einzeln ausgewertet. Zuerst wurden die Veranderungen in-
nerhalb des Patientenkollektivs (obere Abbildung) dargestellt. Die Patientenan-
gaben wurden mit den Angaben der altersentsprechenden Kontrollgruppe in
Vergleich gesetzt. Die Auffalligkeiten wurden gesondert genannt. Dann wurden
innerhalb der Patientengruppe die Antworten vor der ophthalmologischen Re-
habilitation mit denen danach verglichen und etwaige Unterschiede festgestellt.
Patienten, bei denen die entsprechende Frage entweder bei der ersten, bei der
zweiten oder bei beiden Befragungen ,nicht zutreffend” war, wurden von den
folgenden Analysen zur selben Frage ausgenommen, da aufgrund der Aussage
,hicht zutreffend” keine Wertung der Antwort vorgenommen werden kann. Eine

Verlaufsbeschreibung ist somit hier nicht moglich.
Die untere Abbildung zeigt die Veranderungen der einzelnen Patienten (Daten
siehe Anhang) wobei notiert wurde, wie viele Patienten sich verbessert, ver-

schlechtert haben oder gleich geblieben sind.

In den folgenden beiden Tabellen wurde in der linken die Fahigkeit, das jeweils

gefragte Kriterium auszuiben, und in der rechten die Wichtigkeit vor und nach
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ophthalmologischer Rehabilitation dargestellt, wobei die linke Tabelle dem

McNemar-Test unterzogen wurde.
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3 Ergebnisse

3.1 Beschreibung der Patientengruppe

Das Patientenkollektiv bestand aus 24 AMD-Patienten, davon 17 weiblich und 7
mannlich. Alle 24 Patienten nahmen an der ersten Befragung vor ophthalmolo-
gischer Rehabilitation teil, jedoch nur 22 Patienten an der zweiten Befragung
nach ophthalmologischer Rehabilitation. Die beiden fehlenden Patienten, beide
weiblich, wurden verwirrt zum Pflegefall und waren so nicht mehr in der Lage,
den Fragebogen auszuflllen.

Das zugrunde liegende Patientenkollektiv umfasste somit 22 Patienten mit ei-
nem Durchschnittsalter von 78 Jahren (min. 59, max. 88).

Mit dem Anamnesefragebogen der Sehbehinderten-Ambulanz (siehe Anhang)
konnten folgende Daten festgestellt werden:

Zeitungsdruck konnten die Patienten im Durchschnitt seit 2,5 Jahren (min. 0,2,
max. 10) nicht mehr erkennen.

Der angegebene Lesebedarf war bei 16 Patienten hoch, d.h. Kontoauszuge,
Zeitung und Bucher, bei 5 mittel, d.h. Kontoauszlge und Zeitung und bei 1 Pa-
tienten gering, d.h. nur Kontoauszuge.

16 Patienten gingen Hobbys nach, die ohne grol3e Bewegung maoglich sind und
guten Visus verlangen (Kategorie 1), entsprechend den im Angang angegeben
Kategorien und Einteilungen. 2 Patienten entsprechen Kategorie 2 (Hobbys, die
ohne grofRe Bewegung und visusunabhangig sind), 1 Patient entsprach Katego-
rie 3 (Hobbys, die Orientierung und guten Visus verlangen) und 11 Patienten
Kategorie 4 (Orientierung und visusunabhangig). Hierbei waren Mehrfachnen-
nungen maoglich.

13 Patienten hatten sich bereits vor der Vorstellung in der Sehbehinderten-
Ambulanz mit Lupen versorgt, wobei die mittlere bendtigte Vergrolierung bei
7,5-fach (min. 3,5, max. 12,5) lag. 3 Patienten hatten bereits eine Lupenbrille
nach Galilei, 1 Patient hatte eine verstarkte Lesebrille. 10 Patienten waren be-
reits mit einem Bildschirmlesegerat versorgt. Hilfsmittel fur die Nahe hatten

schon 16 Patienten, ein Monokular fur die Ferne 1 Patient.
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Eine Mitgliedschaft in einer Horbucherei fur Sehbehinderte und Blinde bestand
bei 3 Patienten.

14 Patienten waren im Besitz eines Schwerbehindertenausweises mit einem
mittleren Grad der Behinderung von 90% (min. 70, max. 100).

Blindengeld wurde von keinem der Patienten bezogen, ebenfalls war keiner der
Patienten mehr berufstatig.

5 Patienten lebten alleine, 11 mit ihrem Partner, 3 mit Kindern oder Eltern, 2 im
Heim und 1 gab hierzu nichts an.

Bei allen Patienten waren beide Augen an AMD erkrankt. Am rechten Auge lit-
ten 4 Patienten an trockener AMD ohne Atrophie, 6 an trockener AMD mit Atro-
phie, 10 an feuchter AMD ohne Blutung und 2 an feuchter AMD mit Blutung. Am
linken Auge litten 2 Patienten an trockener AMD ohne Atrophie, 9 an trockener
AMD mit Atrophie, 10 an feuchter AMD ohne Blutung und 1 an feuchter AMD
mit Blutung.

Der Visus betrug am rechten Auge im Durchschnitt 0,15 (min. 0,001 (Handbe-
wegung), max. 0,8), am linken Auge 0,15 (min. 0,001 (Handbewegung), max.
0,6).

Der Vergrol3erungsbedarf betrug am rechten Auge im Durchschnitt 9-fach (min.
1,25, max. >25,00), am linken Auge 12,5-fach (min. 1,00, max. >25,00).

Als Augenzusatzdiagnose wurde bei 2 Patienten eine Pseudophakie und bei 8
Patienten eine nicht visusbeeintrachtigende Augenerkrankung diagnostiziert.
Bei 8 Patienten wurde der Allgemeinzustand vermerkt, wobei 5 Patienten einen
guten und 3 Patienten einen schlechten Allgemeinzustand angaben. An einer
Herzerkrankung litten 11 Patienten, an Durchblutungsproblemen 5, die Mobilitat
beeintrachtigende Krankheiten 7, an arterieller Hypertonie 6, Diabetes mellitus

4 und an einer Schilddrisenerkrankung keiner.
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3.2 Einfluss der ophthalmologischen Rehabilitation auf die Le-

bensqualitat bei Patienten mit AMD

3.2.1 Auswertung der Frageb6gen nach Kategorien geordnet

3.2.1.1 Auferhalb der Wohnung

Frage 1: Sich in bekannter Umgebung zurechtfinden (z.B. Einkaufe,
Wohnung, zur Bank gehen)
Abbildung 2
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Im Vergleich zur altersentsprechenden Kontrollgruppe, die sich in bekannter

Umgebung gut bis sehr gut zurechtfindet, haben Patienten mit AMD in diesem

Bereich deutliche Schwierigkeiten. Vor der ophthalmologischen Rehabilitation

fallt besonders auf, dass sich 7 Patienten (31,8%) Uberhaupt nicht zurechtfin-

den konnen. Durch die veranlassten MaRnahmen konnte diese Zahl auf 1 Pati-

enten gesenkt werden, wobei sich die betroffenen Personen auf die Kategorien

schlecht und ziemlich verteilten. Diese machen zusammen nach der ophthalmo-

logischen Rehabilitation 72,7% aus. Allerdings ist auch der Anteil sich gut zu-

rechtfindender Personen von 4 (18,2%) auf 2 (9,1%) zurickge-gangen.




Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 8 Patienten verbes-

sert, 4 verschlechtert und 10 nicht verandert.

L 4

Abbildung 3

verbessert nicht verandert verschlechtert

In Tabelle 5 wurde eingetragen, ob sich die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation in bekannter Umgebung zurechtfinden kon-
nen (,ja“) oder nicht (,nein“). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie sich
zurechtfinden (,schlecht®, ,ziemlich®, ,gut“ oder ,sehr gut* wurden zu ,ja“ zu-

sammengefasst), in Tabelle 6 hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 5 vor Reha Tabelle 6 vor Reha

ja nein wichti nicht

J 9 | wichtig

ja 15 6 wichtig 20 0
nach nach :
Reha pnein | 0 1 Reha  hicht 2 0
wichtig
22 22

Tabelle 5 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die PriifgroRe y = 6
deutlich Giber dem kritischen Wert von y0.05 = 3,84 liegt, was bedeutet, dass
eine statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen Rehabilitati-

onsmalinahmen und dem Zurechtfinden in bekannter Umgebung besteht.

Tabelle 6 zeigt, dass es 90,9% der Patienten sowohl vor als auch nach der Re-

habilitation wichtig war, sich in bekannter Umgebung zurechtzufinden.
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Frage 2: Sich in unbekannter Umgebung zurechtfinden (z.B. in einer an-
deren Stadt)
Abbildung 4
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Sich in unbekannter Umgebung zurechtzufinden ist nicht nur fir die Patienten-
gruppe schwierig, auch die altersentsprechende Kontrollgruppe hat zu 31,8%
Probleme damit (,schlecht®, ,ziemlich®). Aus Abbildung 4 Iasst sich erkennen,
dass sich vor der ophthalmologischen Rehabilitation 11 Patienten (50%) Uber-
haupt nicht in unbekannter Umgebung zurechtfinden konnten (davon war dies
allerdings nur 2 wichtig und 9 nicht wichtig). Durch die eingeleiteten Malinah-
men konnten 3 Patienten aus dieser Unfahigkeit herausgefuhrt werden.

Da fur 3 Patienten dieses Kriterium entweder bei der ersten, bei der zweiten
oder bei beiden Befragungen nicht zutreffend war, wurden diese von den fol-

genden Analysen zur Frage 2 ausgenommen.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 3 Patienten verbes-

sert, keiner verschlechtert und 16 nicht verandert.
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Abbildung 5

16 0

verbessert nicht verandert verschlechtert

In Tabelle 7 wurde eingetragen, ob sich die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation in unbekannter Umgebung zurechtfinden
koénnen (,ja“) oder nicht (,nein“). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie
sich zurechtfinden (,schlecht®, ,ziemlich®, ,gut” oder ,sehr gut* wurden zu ,ja"

zusammengefasst), in Tabelle 8 hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 7 vor Reha Tabelle 8 vor Reha

ja nein wichti nicht

J 9 wichtig

ja 8 3 wichtig 6 4
nach nach :
Reha pnein | 0 8 Reha  nicht 0 9
wichtig
19 19

Tabelle 7 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die Priifgroke y = 3
unter dem kritischen Wert von yo05 = 3,84 liegt, was bedeutet, dass keine Aus-
sage Uber eine statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen
RehabilitationsmalRnahmen und dem Zurechtfinden in unbekannter Umgebung

gemacht werden kann.

Tabelle 8 zeigt, dass es 40,1% der Patienten sowohl vor als auch nach der Re-

habilitation unwichtig war, sich in unbekannter Umgebung zurechtzufinden.
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Frage 3: Selbstandig offentliche Verkehrsmittel nutzen
Abbildung 6
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Die Fahigkeit der altersentsprechenden Kontrollgruppe, selbstandig offentliche
Verkehrsmittel zu nutzen, erstreckt sich von sehr gut bis ziemlich. Unter den
Patienten konnten dies vor Rehabilitation 4 (18,2%) nicht, 9 (40,1%) schlecht
und 5 (22,7%) ziemlich, wobei es diesen Patienten unterschiedlich wichtig war.
Nach Rehabilitation konnten es 5 (22,7%) nicht, 5 (22,7%) schlecht, 7 (31,8%)
ziemlich und 3 (13,6%) gut. Auffallend ist, dass 2 Patienten vor Rehabilitation
offentliche Verkehrsmittel nicht nutzten (,nicht zutreffend®), dies hinterher je-
doch taten.

Da fur 5 Patienten dieses Kriterium entweder bei der ersten, bei der zweiten
oder bei beiden Befragungen nicht zutreffend war, wurden diese von den fol-

genden Analysen zur Frage 3 ausgenommen.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 6 Patienten verbes-

sert, 4 verschlechtert und 7 nicht verandert.
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Abbildung 7

verbessert verschlechtert

In Tabelle 9 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der oph-
thalmologischen Rehabilitation selbstandig 6ffentliche Verkehrsmittel nutzen
konnten (,ja“) oder nicht (,nein“). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie
es konnten (,schlecht®, ,ziemlich®, ,gut® oder ,sehr gut” wurden zu ,ja“ zusam-

mengefasst), in Tabelle 10 hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 9 vor Reha Tabelle 10 vor Reha

ja nein wichti nicht

J 9 wichtig

ja 12 1 wichtig 11 2
nach nach :
Reha pnein | 2 2 Reha  nicht 0 4
wichtig
17 17

Tabelle 9 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die Priifgroke y = /3
unter dem kritischen Wert von yo05 = 3,84 liegt, was bedeutet, dass keine Aus-
sage Uber eine statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen
RehabilitationsmalRnahmen und dem selbstandigen Benutzen o6ffentlicher Ver-

kehrsmittel gemacht werden kann.
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Frage 4: Aul3er Haus gehen (z.B. zu Freunden, Kino, Theater, Fu3ball-
spiel, Kirche, Stammtisch)
Abbildung 8
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Die altersentsprechende Kontrollgruppe liegt zu 88,9% im Bereich gut und sehr
gut, wahrend 27,3% der AMD-Patienten vor der Rehabilitation nicht auler Haus
gehen konnten. ?/3 davon war dies allerdings auch nicht wichtig. Durch die ver-
ordneten Hilfsmittel konnten trotzdem 3 Patienten (50,0%) wieder auf3er Haus
gehen.

Da fur 3 Patienten dieses Kriterium entweder bei der ersten, bei der zweiten
oder bei beiden Befragungen nicht zutreffend war, wurden diese von den fol-

genden Analysen zur Frage 3 ausgenommen.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 6 Patienten verbes-

sert, 3 verschlechtert und 10 nicht verandert.
Abbildung 9

A 4 "’

verbessert nicht verandert verschlechtert
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In Tabelle 11 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation aufler Haus gehen konnten (,ja“) oder nicht
(,nein®“). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konnten (,schlecht”,
,ziemlich®, ,gut‘ oder ,sehr gut* wurden zu ,ja“ zusammengefasst), in Tabelle 12

hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 11 vor Reha Tabelle 12 vor Reha
ja nein wichti nicht
J 9 | wichtig
ja 12 4 wichtig 12 3
nach nach :
Reha nein | 1 2 Reha hicht 1 3
wichtig
19 19

Tabelle 11 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die Priifgroke y = 1,8
unter dem kritischen Wert von o5 = 3,84 liegt, was bedeutet, dass keine Aus-
sage Uber eine statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen
RehabilitationsmalRnahmen und der Fahigkeit, auler Haus zu gehen, gemacht

werden kann.
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Frage 5. Spazierengehen

Abbildung 10
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Die Hauptverteilung der altersentsprechenden Kontrollgruppe liegt bei gut und
sehr gut, wahrend sie sich bei der Patientengruppe von schlecht bis gut er-
streckt. Die Verteilung innerhalb der Patientengruppe ist vor und nach der Re-
habilitation fast identisch, mit der Ausnahme, dass 2 Patienten in der zweiten

Befragung angaben, nicht Spazierengehen zu kdnnen.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 5 Patienten verbes-

sert, 6 verschlechtert und 11 nicht verandert.

Abbildung 11
5 /\
11
\/ ‘

verbessert nicht verandert verschlechtert

In Tabelle 13 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation Spazierengehen konnten (,ja“) oder nicht

(,nein®). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konnten (,schlecht®,
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,ziemlich®, ,gut” oder ,sehr gut® wurden zu ,ja“ zusammengefasst), in Tabelle 14

hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 13 vor Reha Tabelle 14 vor Reha
ja nein wichti nicht
J 9 wichtig
ja 20 0 wichtig 19 0
nach nach :
Reha pnein | 2 0 Reha  nicht 0 3
wichtig
22 22

Tabelle 13 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die Priifgroke y = 2,0
unter dem kritischen Wert von yo05 = 3,84 liegt, was bedeutet, dass keine Aus-
sage Uber eine statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen
RehabilitationsmalRnahmen und der Fahigkeit zum Spazierengehen gemacht

werden kann.
Tabelle 14 zeigt, dass das Spazierengehen 86,4% der Patienten sowohl vor als

auch nach der Rehabilitation wichtig war und sich in der Wichtigkeit fur die Pati-

enten zwischen der ersten und zweiten Befragung nichts geandert hat.
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Frage 6: Personen auf der Strasse erkennen

Abbildung 12
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Die altersentsprechende Kontrollgruppe erstreckt sich von schlecht bis sehr gut,
wobei die Hauptverteilung auf gut und sehr gut liegt (81,5%). Vor der Rehabili-
tation konnten 14 Patienten (63,6%) keine Personen auf der Strasse erkennen,
danach waren es 12 (54,5%). Allerdings stieg die Anzahl derer, die es schlecht
konnten, von 5 (22,7%) auf 9 (40,1%).

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 6 Patienten verbes-

sert, 6 verschlechtert und 10 nicht verandert.

Abbildung 13

<

verbessert nicht verandert verschlechtert

In Tabelle 15 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation Personen auf der Strasse erkennen konnten

(,ja“) oder nicht (,nein®). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konn-
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ten (,schlecht®, ,ziemlich®, ,gut® oder ,sehr gut” wurden zu ,ja“ zusammenge-

fasst), in Tabelle 16 hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 15 vor Reha
ja nein
ja 5 5
nach
Reha nein 3 9

22

Tabelle 16 vor Reha
N nicht
wichtig wichtig
wichtig 20 0
nach :
Reha r."Chj[ 2 0
wichtig

22

Tabelle 15 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die Priifgroe y = %

unter dem kritischen Wert von yo05 = 3,84 liegt, was bedeutet, dass keine Aus-

sage Uber eine statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen
RehabilitationsmalRnahmen und der Fahigkeit, Personen auf der Strasse zu

erkennen, gemacht werden kann.

Tabelle 16 zeigt, dass es 90,1% der Patienten sowohl vor als auch nach der

Rehabilitation wichtig war, Personen auf der Strasse zu erkennen.

61




Frage 7:  Aktiv Sport treiben (z.B. Radfahren, Ful3ball, Skifahren, Lang-
lauf, Joggen, Tennis)
Abbildung 14
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18 Personen (66,7%) der altersentsprechenden Kontrollgruppe war es nicht
wichtig, aktiv Sport zu treiben. Dies traf auch auf 59,1% der Patienten vor und

72,7% nach Rehabilitation zu. Ansonsten ist eine leichte Verschlechterung zu

verzeichnen.
Da fiur 9 Patienten dieses Kriterium entweder bei der ersten, bei der zweiten

oder bei beiden Befragungen nicht zutreffend war, wurden diese von den fol-

genden Analysen zur Frage 7 ausgenommen.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich keine Patienten ver-

bessert, 2 verschlechtert und 11 nicht verandert.

Abbildung 15

N

verbessert verschlechtert
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In Tabelle 17 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation aktiv Sport treiben konnten (,ja“) oder nicht
(,nein®“). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konnten (,schlecht”,
,ziemlich®, ,gut‘ oder ,sehr gut* wurden zu ,ja“ zusammengefasst), in Tabelle 18

hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 17 vor Reha Tabelle 18 vor Reha
ja nein wichti nicht
J 9 | wichtig
ja 3 0 wichtig 3 1
nach nach :
Reha ein | 0 10 Reha nicht 5 4
wichtig
13 13

Tabelle 17 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die PriifgroRe y = 0,0
unter dem kritischen Wert von o5 = 3,84 liegt, was bedeutet, dass keine Aus-
sage Uber eine statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen
RehabilitationsmalRnahmen und der Fahigkeit, aktiv Sport zu treiben, gemacht

werden kann.

63



Frage 8: Schwimmen

Abbildung 16
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Auch bei diesem Kriterium wurde ein relativ hoher Anteil von Antworten mit
nicht zutreffend oder nicht wichtig angekreuzt. Bei den AMD-Patienten trat eine
Verschiebung von schlecht (vorher 5, nachher 2 Patienten) nach ziemlich (vor-
her 2, nachher 5 Patienten) auf.

Da fur 10 Patienten dieses Kriterium entweder bei der ersten, bei der zweiten
oder bei beiden Befragungen nicht zutreffend war, wurden diese von den fol-

genden Analysen zur Frage 8 ausgenommen.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 4 Patienten verbes-

sert, 3 verschlechtert und 5 nicht verandert.

Abbildung 17
4
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verbessert nicht verandert verschlechtert

In Tabelle 19 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation schwimmen konnten (,ja“) oder nicht

(»nein®). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konnten (,schlecht®,
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,ziemlich®, ,gut” oder ,sehr gut® wurden zu ,ja“ zusammengefasst), in Tabelle 20
hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 19 vor Reha Tabelle 20 vor Reha

ja nein wichti nicht

J 9 wichtig

ja 6 1 wichtig 5 1
nach nach :
Reha pnein | 2 3 Reha  nicht 3 3
wichtig
12 12

Tabelle 19 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die Priifgroke y = /3
unter dem kritischen Wert von yo05 = 3,84 liegt, was bedeutet, dass keine Aus-
sage Uber eine statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen

RehabilitationsmalRnahmen und der Fahigkeit schwimmen gehen zu kdnnen

gemacht werden kann.

65



Frage 9: Brettspiele oder Karten spielen
Abbildung 18
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Far jeweils ca. 50% der Kontrollgruppe sind Brett- oder Kartenspiele wichtig
bzw. nicht wichtig. In der Patientengruppe ergaben sich keine gravierenden An-
derungen, allerdings konnte sich 1 Patient von schlecht auf gut verbessern.

Da fur 7 Patienten dieses Kriterium entweder bei der ersten, bei der zweiten
oder bei beiden Befragungen nicht zutreffend war, wurden diese von den fol-

genden Analysen zur Frage 9 ausgenommen.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so hat sich 1 Patient verbessert, 2

verschlechtert und 12 nicht verandert.

Abbildung 19
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In Tabelle 21 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation Brett- und Kartenspiele machen konnten

(,ja“) oder nicht (,nein®). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konn-
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ten (,schlecht®, ,ziemlich®, ,gut® oder ,sehr gut” wurden zu ,ja“ zusammenge-

fasst), in Tabelle 22 hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 21 vor Reha
ja nein
ja 7 0
nach
Reha nein 0 8

15

Tabelle 22 vor Reha
N nicht
wichtig wichtig
wichtig 11 0
nach :
Reha r."Chj[ 2 2
wichtig

15

Tabelle 21 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die Priifgrofe y = 0,0

unter dem kritischen Wert von yo05 = 3,84 liegt, was bedeutet, dass keine Aus-

sage Uber eine statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen

RehabilitationsmalRnahmen und der Fahigkeit, Brett- oder Kartenspiele zu ma-

chen, gemacht werden kann.
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Frage 10: Kegeln /Bowling
Abbildung 20
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Die Antworten auf Frage 10 zeigen, dass es flr alle befragten Gruppen, bis auf
wenige Einzelpersonen, nicht wichtig ist, zu Kegeln oder zu Bowlen. Die Ver-
schlechterung in der Patientengruppe (,nein“ anderte sich von 10 auf 12)
kommt dadurch zustande, dass 2 Patienten von nicht zutreffend nach zutref-
fend, aber nicht wichtig, wechselten.

Da fur 15 Patienten dieses Kriterium entweder bei der ersten, bei der zweiten
oder bei beiden Befragungen nicht zutreffend war, wurden diese von den fol-

genden Analysen zur Frage 10 ausgenommen.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich keine Patienten ver-

bessert, keine verschlechtert und 7 nicht verandert.

Abbildung 21
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In Tabelle 23 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der

ophthalmologischen Rehabilitation kegeln bzw. bowlen konnten (,ja“) oder nicht
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(,nein®). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konnten (,schlecht®,
.ziemlich®, ,gut® oder ,sehr gut” wurden zu ,ja“ zusammengefasst), in Tabelle 24

hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 23 vor Reha Tabelle 24 vor Reha

ja nein wichti nicht

J 9 | wichtig

ja 0 0 wichtig 0 0
nach nach :
Reha nein | o | 7 Reha  hicht 2 5
wichtig
7 7

Tabelle 23 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die Prifgrélie xz =0,0
unter dem kritischen Wert von %005 = 3,84 liegt, was bedeutet, dass keine Aus-
sage uber eine statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen

RehabilitationsmalRnahmen und der Fahigkeit zu Kegeln oder Bowlen gemacht

werden kann.
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3.2.1.2 Innerhalb der Wohnung bzw. im Haushalt

Frage 11: Beipackzettel lesen

Abbildung 22
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Die altersentsprechende Kontrollgruppe verteilt sich auf die Antworten schlecht

bis sehr gut, wobei 63,0% gut ankreuzten. Vor der Rehabilitation konnte kein

Patient mit AMD einen Beipackzettel lesen. Nach der ophthalmologischen Re-

habilitation konnten dies 50,0%, wobei diese sich auf schlecht bis gut verteilten.

Da fur 1 Patienten dieses Kriterium entweder bei der ersten, bei der zweiten

oder bei beiden Befragungen nicht zutreffend war, wurde dieser von den fol-

genden Analysen zur Frage 11 ausgenommen.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 13 Patienten verbes-

sert, keiner verschlechtert und 8 nicht verandert.




Abbildung 23

verbessert verschlechtert

In Tabelle 25 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation einen Beipackzettel lesen konnten (,ja“) oder
nicht (,nein®). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konnten
(,schlecht®, ,ziemlich®, ,gut oder ,sehr gut* wurden zu ,ja“ zusammengefasst),

in Tabelle 26 hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 25 vor Reha Tabelle 26 vor Reha

ja nein wichti nicht

J 9 | wichtig

ja 0 13 wichtig 14 3
nach nach :
Reha nein | o | 8 Reha  hicht 2 2
wichtig
21 21

Tabelle 25 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die PriifgroRe y =
13,0 Uiber dem kritischen Wert von y0001 = 10,8 liegt, was bedeutet, dass eine
deutliche statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen Rehabili-

tationsmaflinahmen und der Fahigkeit zum Lesen eines Beipackzettels besteht.

Tabelle 24 zeigt, dass es 14 Patienten (63,6%) sowohl vor als auch nach der

Rehabilitation wichtig war, einen Beipackzettel zu lesen.
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Frage 12: Telefonbuch lesen
Abbildung 24
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zutreffend zutreffend (6) Daten (md)

Bei dieser Frage treten 3 ,mangelnde Daten® auf, da zu den 2 inzwischen im
Pflegeheim lebenden Patienten, 1 weiterer hier keine Angaben gemacht hat.
Bemerkenswert ist, dass keiner diese Frage mit nicht zutreffend vermerkt hat.
70,4% der altersentsprechenden Kontrollgruppe gab an, das Telefonbuch gut
lesen zu kdnnen, wohingegen das alle AMD-Patienten Uberhaupt nicht konnten.
Nach der ophthalmologischen Rehabilitation war dies nur noch fur 7 Patienten
(31,8%) unmaglich, dafur fur 8 schlecht, 3 ziemlich und 3 gut mdglich.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 15 Patienten verbes-

sert, keiner verschlechtert und 6 nicht verandert.

Abbildung 25

15

verbessert verschlechtert
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In Tabelle 27 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation das Telefonbuch lesen konnten (,ja“) oder
nicht (,nein®). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konnten
(,schlecht®, ,ziemlich®, ,gut oder ,sehr gut* wurden zu ,ja“ zusammengefasst),

in Tabelle 28 hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 27 vor Reha Tabelle 28 vor Reha

ja nein wichti nicht

J 9 | wichtig

ja 0 15 wichtig 10 5
nach nach :
Reha nein O 6 Reha r."Ch.t 2 4
wichtig
21 21

Tabelle 27 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die PriifgroRe y =
15,0 Uiber dem kritischen Wert von yo001 = 10,8 liegt, was bedeutet, dass eine
deutliche statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen Rehabili-

tationsmaflinahmen und der Fahigkeit zum Lesen eines Telefonbuchs besteht.
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Frage 13: Kontoauszige lesen
Abbildung 26
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B AMD vor Reha
wichtig

B AMD nach Reha
wichtig

B Gesund wichtig

EAMD vor Reha
nicht wichtig

OAMD nach Reha
nicht wichtig

B Gesund nicht
wichtig

Auch bei dieser Frage gab niemand ,nicht zutreffend” an. Die Hauptverteilung

der Kontrollgruppe lag bei gut und sehr gut (92,6%). Auch hier konnte kein Pa-

tient vor der Rehabilitation einen Kontoauszug lesen. Nach der ophthalmologi-
schen Rehabilitation konnten dies 72,7% wieder, davon 8 (50,0%) schlecht, 3
(18,7%) ziemlich und 5 (31,3%) gut.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 16 Patienten verbes-

sert, keiner verschlechtert und 6 nicht verandert.

Abbildung 27
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In Tabelle 29 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation einen Kontoauszug lesen konnten (,ja“) oder
nicht (,nein®). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konnten
(,schlecht®, ,ziemlich®, ,gut* oder ,sehr gut* wurden zu ,ja“ zusammengefasst),

in Tabelle 30 hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 29 vor Reha Tabelle 30 vor Reha

ja nein wichti nicht

J 9 | wichtig

ja 0 16 wichtig 19 1
nach nach :
Reha nein O 6 Reha r."Ch.t 0 2
wichtig
22 22

Tabelle 29 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die Priifgroke y =
16,0 Uber dem kritischen Wert von y0001 = 10,8 liegt, was bedeutet, dass eine
deutliche statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen Rehabili-

tationsmalinahmen und der Fahigkeit zum Lesen eines Kontoauszugs besteht.

Tabelle 30 zeigt, dass es 19 Patienten (86,4%) sowohl vor als auch nach der

Rehabilitation wichtig war, einen Kontoauszug zu lesen.
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Frage 14: Post lesen

Abbildung 28
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Auch fur diese Frage trifft es zu, dass keiner der Befragten ,nicht zutreffend®
ankreuzte. Bei der Kontrollgruppe konnte '/5 die Post sehr gut lesen, 59,3% gut,
jeweils 3,7% ziemlich bzw. schlecht. Bis auf 2 Patienten (9,1%) konnte keiner
vor Rehabilitation die Post lesen. Nach ophthalmologischer Rehabilitation war
dies nur noch fur 8 Patienten (36,4%) nicht mdglich, 4 (18,2%) konnten dies
schlecht, 6 (27,3%) ziemlich und 4 (18,2%) gut.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 15 Patienten verbes-

sert, keiner verschlechtert und 7 nicht verandert.

Abbildung 29

15

verbessert verschlechtert
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In Tabelle 31 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation die Post lesen konnten (,ja“) oder nicht
(,nein®“). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konnten (,schlecht”,
,ziemlich®, ,gut“ oder ,sehr gut* wurden zu ,ja“ zusammengefasst), in Tabelle 32

hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 31 vor Reha Tabelle 32 vor Reha

ja nein wichti nicht

J 9 | wichtig

ja 2 13 wichtig 19 2
nach nach :
Reha nein O 7 Reha r."Ch.t 1 0
wichtig
22 22

Tabelle 31 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die PriifgroRe y =
13,0 Uiber dem kritischen Wert von yo001 = 10,8 liegt, was bedeutet, dass eine
deutliche statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen Rehabili-

tationsmalnahmen und der Fahigkeit zum Lesen der Post besteht.

Tabelle 32 zeigt, dass es 19 Patienten (86,4%) sowohl vor als auch nach der

Rehabilitation wichtig war, die Post zu lesen.
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Frage 15: Zeitung lesen
Abbildung 30
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Die Verteilung der Kontrollgruppe ging von schlecht bis sehr gut, wobei 59,3%

gut angaben. 19 (86,4%) der befragten Patienten mit AMD konnten vor Rehabi-

litation keine Zeitung lesen. Nach der ophthalmologischen Rehabilitation ergab

sich bei der zweiten Befragung folgende Verteilung: 7 (31,8%) nein, 7 (31,8%)
schlecht, 3 (13,6%) gut und 4 (18,2%) gut. Ein Patient wechselte von nein zu

nicht zutreffend.

Da fur 1 Patienten dieses Kriterium entweder bei der ersten, bei der zweiten

oder bei beiden Befragungen nicht zutreffend war, wurde dieser von den fol-

genden Analysen zur Frage 15 ausgenommen.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 14 Patienten verbes-

sert, 1 verschlechtert und 6 nicht verandert.
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Abbildung 31

14

verbessert

In Tabelle 33 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation Zeitung lesen konnten (,ja“) oder nicht
(,nein®). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konnten (,schlecht®,
,ziemlich, ,gut‘ oder ,sehr gut* wurden zu ,ja“ zusammengefasst), in Tabelle 34

hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 33 vor Reha Tabelle 34 vor Reha

ja nein wichti nicht

J 9 | wichtig

ja 2 12 wichtig 18 1
nach nach :
Reha nein 1 6 Reha r."Ch.t 2 0
wichtig
21 21

Tabelle 33 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die PriifgroRe y =
9,31 Uiber dem kritischen Wert von y001 = 6,64 liegt, was bedeutet, dass eine
statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen Rehabilitations-

maflnahmen und der Fahigkeit zum Zeitung lesen besteht.

Tabelle 34 zeigt, dass es 18 Patienten (81,8%) sowohl vor als auch nach der

Rehabilitation wichtig war, Zeitung zu lesen.
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Frage 16: Buch lesen

Abbildung 32
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Die Hauptverteilung der altersentsprechenden Kontrollgruppe lag bei gut und
sehr gut (85,2%), wahrend 20 Patienten (90,1%) kein Buch lesen konnten. Die-
se Zahl halbierte sich durch die ophthalmologische Rehabilitation, worauf 6
(27,3%) angaben, schlecht ein Buch lesen zu kdénnen, 2 (9,1%) ziemlich und 3
(13,6%) gut.

Da fur 2 Patienten dieses Kriterium entweder bei der ersten, bei der zweiten
oder bei beiden Befragungen nicht zutreffend war, wurden diese von den fol-

genden Analysen zur Frage 16 ausgenommen.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 10 Patienten verbes-

sert, 1 verschlechtert und 9 nicht verandert.

Abbildung 33

10

verbessert
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In Tabelle 35 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation Bucher lesen konnten (,ja“) oder nicht
(,nein®“). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konnten (,schlecht”,
,ziemlich®, ,gut‘ oder ,sehr gut* wurden zu ,ja“ zusammengefasst), in Tabelle 36

hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 35 vor Reha Tabelle 36 vor Reha

ja nein wichti nicht

J 9 | wichtig

ja 0 10 wichtig 15 3
nach nach :
Reha nein 1 9 Reha r."Ch.t 1 1
wichtig
20 20

Tabelle 35 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die PriifgroRe y =
7,36 Uiber dem kritischen Wert von y001 = 6,64 liegt, was bedeutet, dass eine
statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen Rehabilitations-

maflnahmen und der Fahigkeit zum Lesen eines Buches besteht.

Tabelle 36 zeigt, dass es 15 Patienten (68,2%) sowohl vor als auch nach der

Rehabilitation wichtig war, Blicher zu lesen.
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Frage 17: Notizen machen
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Abbildung 34
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Die Kontrollgruppe verteilt sich wie bei Frage 14. 12 Patienten (54,5%) war es

vor Rehabilitation nicht moglich, sich Notizen zu machen, 8 (36,3%) konnten

dies nur schlecht. Nach der ophthalmologischen Rehabilitation war dies fur 6
(50%) wieder moglich. 7 (31,8%) konnten es dann schlecht, 6 (27,3%) ziemlich

und 2 (9,1%) gut.

Da fur 1 Patienten dieses Kriterium entweder bei der ersten, bei der zweiten

oder bei beiden Befragungen nicht zutreffend war, wurde dieser von den fol-

genden Analysen zur Frage 17 ausgenommen.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 11 Patienten verbes-

sert, 2 verschlechtert und 8 nicht verandert.

Abbildung 35
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In Tabelle 37 wurde eingetragen, ob sich die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation Notizen machen konnten (,ja“) oder nicht
(,nein®). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konnten (,schlecht®,
,ziemlich®, ,gut‘ oder ,sehr gut* wurden zu ,ja“ zusammengefasst), in Tabelle 38

hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 37 vor Reha Tabelle 38 vor Reha

ja nein wichti nicht

J 9 | wichtig

ja 9 6 wichtig 17 2
nach nach :
Reha nein 1 5 Reha r."Ch.t 0 2
wichtig
21 21

Tabelle 37 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die PriifgroRe y =
3,57 unter dem kritischen Wert von yo0s = 3,84 liegt, was bedeutet, dass keine
Aussage Uber eine statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen
RehabilitationsmalRnahmen und der Fahigkeit, sich Notizen zu machen, ge-

macht werden kann.

Tabelle 38 zeigt, dass es 17 Patienten (77,3%) sowohl vor als auch nach der

Rehabilitation wichtig war, sich Notizen zu machen.

83



Frage 18: Kreuzwortratsel

Abbildung 36
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21 Personen (77,8%) der Kontrollgruppe gaben an, gut oder sehr gut Kreuz-
wortratsel machen zu kdnnen, wobei jedoch auch 5 (18,5%) nicht zutreffend
angaben. Von 17 Patienten (77,3%), die vor der Rehabilitation keine Kreuzwort-
ratsel I6sen konnten, war dies danach fur 3 (13,6%) wieder mdglich, die sich
auf schlecht und ziemlich verteilten. Die anderen beiden, die bei der zweiten
Befragung ,schlecht® und ,ziemlich® ankreuzten, hatten bei der ersten Befra-
gung ,nicht zutreffend” angegeben.

Da fur 5 Patienten dieses Kriterium entweder bei der ersten, bei der zweiten
oder bei beiden Befragungen nicht zutreffend war, wurden diese von den fol-

genden Analysen zur Frage 18 ausgenommen.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 6 Patienten verbes-

sert, keiner verschlechtert und 11 nicht verandert.
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Abbildung 37
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In Tabelle 39 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der

&

nicht verandert

verschlechtert

ophthalmologischen Rehabilitation Kreuzwortratsel machen konnten (,ja“) oder

nicht (,nein®). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konnten

(»schlecht®, ,ziemlich®, ,gut oder ,sehr gut wurden zu ,ja“ zusammengefasst),

in Tabelle 40 hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 39 vor Reha
ja nein
ja 0 6
nach
Reha nein 0 11

Tabelle 40 vor Reha
o nicht
wichtig |\ ichtig
wichtig 7 3
nach :
Reha r."Chj[ 2 5
wichtig

17

17

Tabelle 39 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die Prifgrélie xz =6,0

uber dem kritischen Wert von Xo,o52 = 3,84 liegt, was bedeutet, dass eine statis-

tische Abhangigkeit zwischen der ophthalmologischen Rehabilitation und der

Fahigkeit, Kreuzwortratsel zu l6sen, besteht.
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Frage 19: Formulare ausfillen
Abbildung 38
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Die befragten Personen aus der altersentsprechenden Kontrollgruppe gaben zu
92,6% an, Formulare gut oder sehr gut ausfullen zu kénnen. 20 (90,1%) AMD-
Patienten war dies vor Rehabilitation nicht moglich. Nach Rehabilitation war
dies noch bei 15 (68,2%) der Fall, 5 (22,7%) konnten es schlecht, und je 1
(4,5%) ziemlich und gut.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 6 Patienten verbes-

sert, 1 verschlechtert und 15 nicht verandert.

Abbildung 39

15

verbessert nicht verandert verschlechtert

In Tabelle 41 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation Formulare ausfullen konnten (,ja“) oder nicht

(»nein®). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konnten (,schlecht,
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,ziemlich®, ,gut” oder ,sehr gut* wurden zu ,ja“ zusammengefasst), in Tabelle 42

hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 41 vor Reha
ja nein
ja 1 6
nach
Reha nein | 1 14

Tabelle 41 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die Priifgroe y =

22

Tabelle 42 vor Reha
N nicht
wichtig wichtig
wichtig 15 3
nach :
Reha r."Chj[ 2 2
wichtig

22

3,57 unter dem kritischen Wert von yo0s = 3,84 liegt, was bedeutet, dass keine

Aussage uber eine statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen

RehabilitationsmalRnahmen und der Fahigkeit, Formulare auszufullen, gemacht

werden kann.

Tabelle 42 zeigt, dass es 15 Patienten (68,2%) sowohl vor als auch nach der

Rehabilitation wichtig war, Formulare auszufullen.
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Frage 20: Briefe schreiben

Abbildung 40
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Der Hauptteil (81,5%) der Kontrollgruppe verteilt sich auf die Kategorien gut bis

sehr gut. 20 Patienten (90,9%) mit AMD konnten vor der ophthalmologischen

Rehabilitation keine Briefe schreiben. Danach war dies noch fir 15 (68,2%)

nicht mdglich, die restlichen verteilten sich auf die Kategorien schlecht bis gut.

Da fiur 1 Patienten dieses Kriterium entweder bei der ersten, bei der zweiten

oder bei beiden Befragungen nicht zutreffend war, wurde dieser von den fol-

genden Analysen zur Frage 20 ausgenommen.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 5 Patienten verbes-

sert, 1 verschlechtert und 15 nicht verandert.

Abbildung 41
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In Tabelle 43 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation Briefe schreiben konnten (,ja“) oder nicht
(,nein®“). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konnten (,schlecht”,
,ziemlich, ,gut‘ oder ,sehr gut* wurden zu ,ja“ zusammengefasst), in Tabelle 44

hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 43 vor Reha Tabelle 44 vor Reha

ja nein wichti nicht

J 9 | wichtig

ja 1 5 wichtig 10 4
nach nach :
Reha nein 1 14 Reha r."Ch.t 3 4
wichtig
21 21

Tabelle 43 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die Priifgroke y =
2,67 unter dem kritischen Wert von yo.05 = 3,84 liegt, was bedeutet, dass keine
Aussage Uber eine statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen

RehabilitationsmalRnahmen und der Fahigkeit, Briefe zu schreiben, gemacht

werden kann.
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Frage 21: Am Computer schreiben
Abbildung 42
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Sowohl bei der Kontrollgruppe als auch bei der Patientengruppe traf dieses Kri-
terium meist nicht zu oder wurde als nicht wichtig beurteilt. Es traten auch keine
gravierenden Veranderungen auf, bis auf einen Patienten, der sich von schlecht
nach gut entwickelte und dem dies auch jeweils wichtig war.

Da fir 14 Patienten dieses Kriterium entweder bei der ersten, bei der zweiten
oder bei beiden Befragungen nicht zutreffend war, wurden diese von den fol-

genden Analysen zur Frage 21 ausgenommen.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 1 Patient verbessert,

keiner verschlechtert und 7 nicht verandert.

Abbildung 43
1 m

verbessert nicht verandert verschlechtert

In Tabelle 45 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation am Computer schreiben konnten (,ja“) oder

nicht (,nein®). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konnten
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(»-schlecht®, ,ziemlich®, ,gut” oder ,sehr gut wurden zu ,ja“ zusammengefasst),

in Tabelle 46 hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 45 vor Reha Tabelle 46 vor Reha

ja nein wichti nicht

J 9 wichtig

ja 1 1 wichtig 2 2
nach nach :
Reha nein | 0 6 Reha nicht 0 4
wichtig
8 8

Tabelle 43 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die Priifgroke y = 1,0
unter dem kritischen Wert von yo05 = 3,84 liegt, was bedeutet, dass keine Aus-
sage Uber eine statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen
RehabilitationsmalRnahmen und der Fahigkeit, am Computer zu schreiben, ge-

macht werden kann.
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Frage 22: Fernbedienung erkennen

Abbildung 44
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92,6% der Kontrollgruppe gab als Antwort ,gut® oder ,sehr gut* an. 12 der AMD-

Patienten (54,5%) war es nicht moglich, die Tasten auf der Fernbedienung zu

erkennen. Nach der ophthalmologischen Rehabilitation war dies nur noch bei 3

(13,6%) der Fall, wobei die Kategorien ,schlecht* und ,ziemlich" um jeweils 3

zunahmen, die Kategorie ,gut” sogar um 4.

Da fur 1 Patienten dieses Kriterium entweder bei der ersten, bei der zweiten

oder bei beiden Befragungen nicht zutreffend war, wurde dieser von den fol-

genden Analysen zur Frage 22 ausgenommen.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 15 Patienten verbes-

sert, 1 verschlechtert und 5 nicht verandert.
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Abbildung 45

15

verbessert verschlechtert

In Tabelle 47 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation die Tasten auf der Fernbedienung erkennen
konnten (,ja“) oder nicht (,nein“). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie
es konnten (,schlecht®, ,ziemlich®, ,gut® oder ,sehr gut” wurden zu ,ja“ zusam-

mengefasst), in Tabelle 48 hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 47 vor Reha Tabelle 48 vor Reha

ja nein wichti nicht

J 9 wichtig

ja 9 10 wichtig 14 5
nach nach :
Reha pnein | 0 2 Reha  nicht 0 2
wichtig
21 21

Tabelle 47 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die Priifgroke y =
10,0 Uiber dem kritischen Wert von yo01 = 6,64 liegt, was bedeutet, dass eine
statistische Abhangigkeit zwischen ophthalmologischer Rehabilitation und dem

Erkennen der Tasten auf der Fernbedienung besteht.

Tabelle 48 zeigt, dass es 14 Patienten (63,6%) sowohl vor als auch nach der

Rehabilitation wichtig war, die Tasten auf der Fernbedienung zu erkennen.
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Frage 23: Herd-/Waschmaschinenschalter erkennen

Abbildung 46
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92,6% der Kontrollgruppe verteilen sich auf die Antworten gut und sehr gut. 11
der AMD-Patienten (50,0%) war es nicht mdglich, den Herd- oder Waschma-
schinenschalter zu erkennen. Bei 8 (36,4%) ging dies nur schlecht. Nach der
Rehabilitation konnten 6 Patienten (27,3%) dies wieder, was sich vor allem in
der Kategorie ,ziemlich“ niederschlug.

Da fur 1 Patienten dieses Kriterium entweder bei der ersten, bei der zweiten
oder bei beiden Befragungen nicht zutreffend war, wurde dieser von den fol-

genden Analysen zur Frage 23 ausgenommen.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 9 Patienten verbes-

sert, 2 verschlechtert und 10 nicht verandert.

Abbildung 47

verbessert
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In Tabelle 49 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation Herd- bzw. Waschmaschinenschalter erken-
nen konnten (,ja“) oder nicht (,nein“). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut
sie es konnten (,schlecht®, ,ziemlich®, ,gut“ oder ,sehr gut* wurden zu ,ja“ zu-

sammengefasst), in Tabelle 50 hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 49 vor Reha Tabelle 50 vor Reha

ja nein wichti nicht

J 9 | wichtig

ja 10 6 wichtig 14 1
nach nach :
Reha nein | 1 4 Reha hicht 1 S
wichtig
21 21

Tabelle 49 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die PriifgroRe y =

3,57 unter dem kritischen Wert von yo0s = 3,84 liegt, was bedeutet, dass keine
Aussage Uber eine statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen
Rehabilitationsmallnahmen und dem Erkennen von Herd- bzw. Waschmaschi-

nenschalter gemacht werden kann.
Tabelle 50 zeigt, dass es 14 Patienten (63,6%) sowohl vor als auch nach der

Rehabilitation wichtig war, den Herd- bzw. Waschmaschinenschalter zu erken-

nen.
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Frage 24: Armbanduhr erkennen

Abbildung 48
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Bemerkenswert ist, dass keiner diese Frage mit ,nicht zutreffend“ beantwortet
hat. Bei der Kontrollgruppe lagen 96,3% bei ,gut® oder ,sehr gut®, wahrend die
haufigste Angabe (10 Patienten, 45,5%) der Patienten mit AMD bei ,schlecht”
lag. 2 dieser Patienten konnten die Armbanduhr nach der ophthalmologischen

Rehabilitation besser erkennen.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 5 Patienten verbes-

sert, 4 verschlechtert und 13 nicht verandert.

Abbildung 49

5

13

verbessert nicht verandert verschlechtert

In Tabelle 51 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation die Armbanduhr erkennen konnten (,ja“) o-

der nicht (,nein“). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konnten
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(»-schlecht®, ,ziemlich®, ,gut” oder ,sehr gut wurden zu ,ja“ zusammengefasst),

in Tabelle 52 hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 51 vor Reha
ja nein
ja 14 3
nach
Reha nein 3 2

22

Tabelle 52 vor Reha
N nicht
wichtig wichtig
wichtig 20 0
nach :
Reha r."Chj[ 0 2
wichtig

22

Tabelle 51 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die Priifgrofe y = 0,0

unter dem kritischen Wert von yo05 = 3,84 liegt, was bedeutet, dass keine Aus-

sage Uber eine statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen
RehabilitationsmalRnahmen und der Fahigkeit, die Armbanduhr zu erkennen,

gemacht werden kann.

Tabelle 52 zeigt, dass es 20 Patienten (90,1%) sowohl vor als auch nach der

Rehabilitation wichtig war, die Armbanduhr zu erkennen.
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Frage 25: Kichenwaage erkennen

Abbildung 50
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Die Kontrollgruppe verteilt sich zu 74,1% auf ,gut“ und ,sehr gut®. Von 12 Pati-
enten, die vor Rehabilitation keine Kichenwaage ablesen konnten, konnen dies
danach 3 wieder, und zwar schlecht bzw. ziemlich.

Da fur 7 Patienten dieses Kriterium entweder bei der ersten, bei der zweiten
oder bei beiden Befragungen nicht zutreffend war, wurden diese von den fol-

genden Analysen zur Frage 25 ausgenommen.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 6 Patienten verbes-

sert, 1 verschlechtert und 8 nicht verandert.

Abbildung 51

6

verbessert verschlechtert

In Tabelle 53 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation die Kichenwaage ablesen konnten (,ja“)

oder nicht (,nein“). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konnten

98



(»-schlecht®, ,ziemlich®, ,gut” oder ,sehr gut wurden zu ,ja“ zusammengefasst),

in Tabelle 54 hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 53 vor Reha

ja nein

ja 4 5

nach
Reha nein 0 6

15

Tabelle 54 vor Reha
I nicht
wichtig wichtig
wichtig 8 2
nach :
Reha r."Chj[ 1 4
wichtig

15

Tabelle 53 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die Priifgroke y = 5,0

(iber dem kritischen Wert von 005 = 3,84 liegt, was bedeutet, dass eine statis-

tische Abhangigkeit zwischen der ophthalmologischen Rehabilitation und der

Fahigkeit, die Kichenwaage zu erkennen, gemacht werden kann.
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Frage 26: Schlisselloch erkennen (z.B. Haustire)
Abbildung 52
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Es verteilen sich 88,9% der altersentsprechenden Kontrollgruppe auf die Kate-
gorien gut und sehr gut. 10 Patienten (45,5%) konnten vor Rehabilitation das
Schlusselloch nicht erkennen, 7 (31,8%) schlecht, 4 (18,2%) ziemlich und 1
(4,5%) gut. Nach der ophthalmologischen Rehabilitation konnte nur noch 1 Pa-
tient das Schlusselloch nicht erkennen, daftr 12 (54,5%) schlecht, 8 (36,4%)
ziemlich und 1 (4,5%) gut.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 13 Patienten verbes-

sert, 2 verschlechtert und 7 nicht verandert.

Abbildung 53

13

verbessert
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In Tabelle 55 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation das Schlisselloch erkennen konnten (,ja“)
oder nicht (,nein“). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konnten
(,schlecht®, ,ziemlich®, ,gut oder ,sehr gut* wurden zu ,ja“ zusammengefasst),

in Tabelle 56 hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 55 vor Reha Tabelle 56 vor Reha

ja nein wichti nicht

J 9 | wichtig

ja 12 9 wichtig 16 5
nach nach :
Reha nein O 1 Reha r."Ch.t 0 1
wichtig
22 22

Tabelle 55 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die Priifgroke y = 9,0
liber dem kritischen Wert von 001 = 6,64 liegt, was bedeutet, dass eine statis-
tische Abhangigkeit zwischen der ophthalmologischen Rehabilitation und der

Fahigkeit, das Schlisselloch zu erkennen, besteht.

Tabelle 56 zeigt, dass es 16 Patienten (72,7%) sowohl vor als auch nach der

Rehabilitation wichtig war, das Schlusselloch zu erkennen.
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Frage 27: Fernsehen

Abbildung 54
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96,3% der Kontrollgruppe antworteten mit gut oder sehr gut. Wahrend die Pati-
entenzahl, die nicht fernsehen konnte, von 2 auf 4 stieg, verringerte sich die

derjenigen, die schlecht fernsehen konnten von 16 auf 9. Es kamen 3 Patienten
hinzu, die gut fernschauen konnten, und 1 konnte dies nach der ophthalmologi-

schen Rehabilitation sogar sehr gut.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 10 Patienten verbes-

sert, 3 verschlechtert und 9 nicht verandert.

Abbildung 55

L 4

verbessert verschlechtert

In Tabelle 57 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation fernschauen konnten (,ja“) oder nicht

(,nein®). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konnten (,schlecht®,

102



,ziemlich®, ,gut” oder ,sehr gut® wurden zu ,ja“ zusammengefasst), in Tabelle 58

hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 57 vor Reha
ja nein
ja 18 1
nach
Reha nein 2 1

22

Tabelle 58 vor Reha
_ nicht
wichtig wichtig
wichtig 17 2
nach :
Reha r."Chj[ 2 1
wichtig

22

Tabelle 57 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die Priifgroke y = /3

unter dem kritischen Wert von yo05 = 3,84 liegt, was bedeutet, dass keine Aus-

sage Uber eine statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen

RehabilitationsmalRnahmen und der Fahigkeit zum Fernschauen gemacht wer-

den kann.

Tabelle 58 zeigt, dass das Fernschauen 17 Patienten (77,3%) sowohl vor als

auch nach der Rehabilitation wichtig war.
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Frage 28: kochen / backen
Abbildung 56
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Bei dieser Frage treten 3 ,mangelnde Daten® auf, da zu den 2 inzwischen im
Pflegeheim lebenden Patienten, 1 weiterer hier keine Angaben gemacht hat.
20 Personen (74,1%) der befragten Kontrollgruppe antworteten mit ,,gut“ oder
,sehr gut®, bei weiteren 5 Personen (18,5%) war es ,nicht zutreffend, zu ba-
cken oder zu kochen. Bei den AMD-Patienten verteilten sich die Antworten zwi-
schen ,nein® bis ,gut®, wobei sich zwischen der ersten und der zweiten Befra-
gung in der Gruppenstruktur fast nichts anderte.

Da fur 4 Patienten dieses Kriterium entweder bei der ersten, bei der zweiten
oder bei beiden Befragungen nicht zutreffend war, wurden diese von den fol-

genden Analysen zur Frage 28 ausgenommen.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 6 Patienten verbes-

sert, 3 verschlechtert und 8 nicht verandert.

Abbildung 57

6

verbessert verschlechtert
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In Tabelle 59 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation kochen bzw. backen konnten (,ja“) oder
nicht (,nein®). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konnten
(»-schlecht®, ,ziemlich®, ,gut” oder ,sehr gut® wurden zu ,ja“ zusammengefasst),

in Tabelle 60 hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 59 vor Reha Tabelle 60 vor Reha

ja nein wichti nicht

J 9 wichtig

ja 12 2 wichtig 13 0
nach nach :
Reha nein | 1 2 Reha  nicht 2 2
wichtig
17 17

Tabelle 59 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die Priifgroke y = /3
unter dem kritischen Wert von yo05 = 3,84 liegt, was bedeutet, dass keine Aus-
sage Uber eine statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen
RehabilitationsmalRnahmen und der Fahigkeit zum Kochen oder Backen ge-

macht werden kann.

Tabelle 60 zeigt, dass es 13 Patienten (59,1%) sowohl vor als auch nach der

Rehabilitation wichtig war, zu Kochen bzw. zu Backen.
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Frage 29: Handarbeiten (z.B. Kndpfe annéhen)

Abbildung 58
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Bei dieser Frage treten 4 "mangelnde Daten" auf, da zu den 2 inzwischen im

Pflegeheim lebenden Patienten, 2 weitere hier keine Angaben gemacht haben.

Fir 7 Personen (25,9%) der Kontrollgruppe war diese Frage nicht zutreffend,
weitere 16 (59,3%) verteilten sich auf gut und sehr gut. 17 Patienten (77,3%)

mit AMD konnten vor der ophthalmologischen Rehabilitation keine Handarbei-

ten ausfuhren, fur 8 blieb es danach dabei, 1 konnte es schlecht und 3 kreuz-

ten bei der zweiten Befragung nicht zutreffend an.

Da fur 4 Patienten dieses Kriterium entweder bei der ersten, bei der zweiten

oder bei beiden Befragungen nicht zutreffend war, wurden diese von den fol-

genden Analysen zur Frage 29 ausgenommen.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 2 Patienten verbes-

sert, 1 verschlechtert und 13 nicht verandert.

Abbildung 59

13
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verbessert

In Tabelle 61 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der

nicht verandert

verschlechtert

ophthalmologischen Rehabilitation Handarbeiten ausfuhren konnten (,ja“) oder

nicht (,nein®). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konnten

(,schlecht®, ,ziemlich®, ,gut* oder ,sehr gut wurden zu ,ja“ zusammengefasst),

in Tabelle 62 hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 61 vor Reha
ja nein
ja 1 2
nach
Reha nein | 1 12

16

Tabelle 62 vor Reha
L nicht
wichtig | ichtig
wichtig 10 1
nach :
Reha U'Chj[ 2 3
wichtig

16

Tabelle 61 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die PriifgroRe y = '/3

unter dem kritischen Wert von yo05 = 3,84 liegt, was bedeutet, dass keine Aus-

sage Uber eine statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen

RehabilitationsmalRnahmen und der Fahigkeit zum Handarbeiten gemacht wer-

den kann.
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Frage 30: handwerklich tatig sein (z.B. hAmmern)
Abbildung 60
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Diese Frage traf nur bei ca. der Halfte der befragten Personen und Patienten zu
oder war ihnen wichtig. 51,9% der Kontrollgruppe antworteten mit ,gut® oder
»sehr gut®, wahrend 14 Patienten (43,6%) dies nicht konnten. Bei der zweiten
Befragung war es fur 17 Patienten (77,3%) nicht moglich.

Da fur 6 Patienten dieses Kriterium entweder bei der ersten, bei der zweiten
oder bei beiden Befragungen nicht zutreffend war, wurden diese von den fol-

genden Analysen zur Frage 30 ausgenommen.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 1 Patient verbessert,

4 verschlechtert und 11 nicht verandert.

Abbildung 61
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In Tabelle 63 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der

ophthalmologischen Rehabilitation handwerklich tatig sein konnten (,ja“) oder

nicht (,nein®). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konnten

(,schlecht®, ,ziemlich®, ,gut oder ,sehr gut* wurden zu ,ja“ zusammengefasst),

in Tabelle 64 hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 63 vor Reha
ja nein
ja 1 1
nach
Reha pnein | 4 10

16

Tabelle 64 vor Reha
L nicht
wichtig | ichtig
wichtig 3 1
nach :
Reha r."Chj[ 4 8
wichtig

16

Tabelle 63 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die Priifgroke y = 1,8

unter dem kritischen Wert von o5 = 3,84 liegt, was bedeutet, dass keine Aus-

sage Uber eine statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen

RehabilitationsmalRnahmen und der Fahigkeit zum Handwerken gemacht wer-

den kann.
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Frage 31: im Garten arbeiten
Abbildung 62
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16 (59,3%) der altersentsprechenden Kontrollgruppe antworteten mit ,gut* und
,sehr gut, fur 10 (37,0%) war es ,nicht zutreffend®. Die befragten Patienten mit
AMD konnten zwischen sehr gut und gar nicht im Garten arbeiten, wobei 45,5%
angaben, dies schlecht zu kdnnen. Nach der Rehabilitation ergab sich ein ahn-
liches Bild mit einer leichten Verschlechterung.

Da fur 4 Patienten dieses Kriterium entweder bei der ersten, bei der zweiten
oder bei beiden Befragungen nicht zutreffend war, wurden diese von den fol-

genden Analysen zur Frage 31 ausgenommen.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 4 Patienten verbes-

sert, 4 verschlechtert und 10 nicht verandert.

Abbildung 63
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In Tabelle 65 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation im Garten arbeiten konnten (,ja“) oder nicht
(,nein®“). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konnten (,schlecht”,
,ziemlich®, ,gut‘ oder ,sehr gut* wurden zu ,ja“ zusammengefasst), in Tabelle 66

hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 65 vor Reha Tabelle 66 vor Reha

ja nein wichti nicht

J 9 | wichtig

ja 10 1 wichtig 10 1
nach nach :
Reha nein 3 4 Reha r."Ch.t 3 4
wichtig
18 18

Tabelle 65 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die PriifgroRe x = 1
unter dem kritischen Wert von o5 = 3,84 liegt, was bedeutet, dass keine Aus-
sage Uber eine statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen
RehabilitationsmalRnahmen und der Fahigkeit, im Garten zu arbeiten gemacht

werden kann.
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3.2.1.3 Allgemein: Zurechtkommen und Kontakte

Frage 32: Zurechtkommen im Alltag
Abbildung 64
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Die altersentsprechende Kontrollgruppe findet sich zu 63,0% gut und zu 33,3%
sehr gut im Alltag zurecht, wahrend bei den Patienten mit AMD vor der Rehabi-
litation 4 gar nicht zurechtkamen, 7 schlecht, 8 ziemlich, 2 gut und 1 sehr gut.
Nach der ophthalmologischen Rehabilitation fand sich keiner mehr gar nicht

zurecht, dafur jeweils 2 mehr gut und ziemlich.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 7 Patienten verbes-

sert, keiner verschlechtert und 15 nicht verandert.

Abbildung 65
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In Tabelle 67 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation im Alltag zurechtkommen konnten (,ja“) oder
nicht (,nein®). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konnten
(,schlecht®, ,ziemlich®, ,gut oder ,sehr gut* wurden zu ,ja“ zusammengefasst),

in Tabelle 68 hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 67 vor Reha Tabelle 68 vor Reha

ja nein wichti nicht

J 9 | wichtig

ja 18 4 wichtig 21 1
nach nach :
Reha nein O O Reha r."Ch.t 0 0
wichtig
22 22

Tabelle 67 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die Priifgroke y = 4
liber dem kritischen Wert von 005 = 3,84 liegt, was bedeutet, dass eine statis-
tische Abhangigkeit zwischen der ophthalmologischen Rehabilitation und dem

Zurechtkommen im Alltag besteht.

Tabelle 68 zeigt, dass 21 Patienten (95,5%) sowohl vor als auch nach der Re-

habilitation das Zurechtkommen im Alltag wichtig war.
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Frage 33: Zurechtkommen im Beruf

Abbildung 66
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Bei dieser Frage treten 4 "mangelnde Daten" auf, da zu den 2 inzwischen im

Pflegeheim lebenden Patienten, 2 weiter hier keine Angaben gemacht haben.

Fur fast alle Befragten war dieses Kriterium entweder nicht zutreffend oder nicht

wichtig.

Da fur 21 Patienten dieses Kriterium entweder bei der ersten, bei der zweiten

oder bei beiden Befragungen nicht zutreffend war, wurden diese von den fol-

genden Analysen zur Frage 33 ausgenommen.

Es hat sich 1 Patient verschlechtert, der bei der ersten Befragung schlecht und

bei der zweiten gar nicht mehr im Beruf zurechtkam.

Abbildung 67
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1
verbessert nicht verandert verschlechtert
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Frage 34: Kontakt zur Familie
Abbildung 68
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96,3% der Kontrollgruppe hatten einen guten bzw. sehr guten Kontakt zur Fami-
lie. Wahrend dies bei der ersten Befragung auch bei allen AMD-Patienten der
Fall war, gaben bei der zweiten Befragung 2 Patienten einen schlechten und 1

Patient einen ziemlichen Kontakt zur Familie an.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 1 Patient verbessert,

6 verschlechtert und 15 nicht verandert.

Abbildung 69

15

verbessert nicht verandert verschlechtert

In Tabelle 69 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation Kontakt zur Familie halten konnten (,ja“) o-

der nicht (,nein“). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konnten

115



(»-schlecht®, ,ziemlich®, ,gut” oder ,sehr gut wurden zu ,ja“ zusammengefasst),

in Tabelle 70 hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 69 vor Reha
ja nein
ja 22 0
nach
Reha nein 0 0

22

Tabelle 70 vor Reha
N nicht
wichtig wichtig
wichtig 22 0
nach :
Reha r."Chj[ 0 0
wichtig

22

Tabelle 69 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die Priifgrofe y = 0

unter dem kritischen Wert von yo05 = 3,84 liegt, was bedeutet, dass keine Aus-

sage Uber eine statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen

RehabilitationsmalRnahmen und dem Kontakt zur Familie gemacht werden

kann.

Tabelle 70 zeigt, dass 22 Patienten (100,0%) sowohl vor als auch nach der Re-

habilitation der Kontakt zur Familie wichtig war.
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Frage 35: Kontakt zu Freunden
Abbildung 70

FELE G EAMD vor Reha
25 wichtig

B AMD nach Reha

20
wichtig

B Gesund wichtig

-
(9]

Anzahl n

EAMD vor Reha
nicht wichtig

-
o

33 OAMD nach Reha

11 nicht wichtig
0000 00 0I:|1
1

B Gesund nicht
wichtig

nein (1) schlecht (2)  ziemlich (3) gut (4) sehr gut (5) nicht mangelnde
zutreffend zutreffend (6) Daten (md)

Bei dieser Frage treten 3 "mangelnde Daten" auf, da zu den 2 inzwischen im
Pflegeheim lebenden Patienten, 1 weiterer hier keine Angaben gemacht hat.
25 Personen (92,6%) der Kontrollgruppe haben einen guten oder sehr guten
Kontakt zu Freunden. Vor der ophthalmologischen Rehabilitation hatten 2 Pati-
enten keinen Kontakt zu Freunden, 1 Patient schlechten, 3 ziemlichen 12 guten
und 2 sehr guten Kontakt. Bei der zweiten Befragung hatten 2 schlechten, 4
ziemlichen, 10 guten und 4 sehr guten Kontakt zu Freunden.

Da fur 2 Patienten dieses Kriterium entweder bei der ersten, bei der zweiten
oder bei beiden Befragungen nicht zutreffend war, wurden diese von den fol-

genden Analysen zur Frage 35 ausgenommen.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 6 Patienten verbes-

sert, 4 verschlechtert und 9 nicht verandert.

Abbildung 71
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In Tabelle 71 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation Kontakt zu Freunden halten konnten (,ja“)
oder nicht (,nein“). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konnten
(»-schlecht®, ,ziemlich®, ,gut” oder ,sehr gut® wurden zu ,ja“ zusammengefasst),

in Tabelle 72 hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 71 vor Reha Tabelle 72 vor Reha

ja nein wichti nicht

J 9 wichtig

ja 17 2 Wichtig 17 2
nach nach :
Reha pein 0 0 Reha NICh.t 0 0
wichtig
19 19

Tabelle 71 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die Priifgroke y = 2
unter dem kritischen Wert von yo05 = 3,84 liegt, was bedeutet, dass keine Aus-
sage Uber eine statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen
RehabilitationsmalRnahmen und dem Kontakt zu Freunden gemacht werden

kann.

Tabelle 72 zeigt, dass 17 Patienten (77,3%) sowohl vor als auch nach der Re-

habilitation der Kontakt zu Freunden wichtig war.
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Frage 36: selbstandiges Leben maoglich
Abbildung 72
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Bemerkenswert ist, dass das Kriterium fur jeden zutreffend war, wobei 96,3%
der altersentsprechenden Kontrollgruppe ein selbstandiges Leben gut bzw. sehr
gut moglich war. Von den 7 Patienten (31,8%), denen vor Rehabilitation kein

selbstandiges Leben moglich war, war dies bei 2 danach jedoch der Fall.

Betrachtet man die Patienten im Einzelnen, so haben sich 9 Patienten verbes-

sert, 8 verschlechtert und 5 nicht verandert.

Abbildung 73
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verbessert nicht verandert verschlechtert

In Tabelle 73 wurde eingetragen, ob die Patienten jeweils vor und nach der
ophthalmologischen Rehabilitation ein selbstandiges Leben flihren konnten

(,ja“) oder nicht (,nein®). Dabei wurde nicht unterschieden, wie gut sie es konn-
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ten (,schlecht®, ,ziemlich®, ,gut® oder ,sehr gut” wurden zu ,ja“ zusammenge-

fasst), in Tabelle 74 hingegen parallel dazu die Wichtigkeit notiert.

Tabelle 73 Vor Reha Tabelle 74 vor Reha
, L nicht
Ja nein wichtig wichtig

ja 13 5 Wichtig 19 2
nach nach :
Reha nein | 2 2 Reha  Nicht 0 1

wichtig
22 22

Tabelle 73 wurde dem McNemar-Test unterzogen, wobei die Priifgroke y = 1,3
unter dem kritischen Wert von yo05 = 3,84 liegt, was bedeutet, dass keine Aus-
sage Uber eine statistische Abhangigkeit zwischen den ophthalmologischen

RehabilitationsmalRnahmen und der Fahigkeit, ein selbstandiges Leben zu fuh-

ren, gemacht werden kann.

Tabelle 74 zeigt, dass es 19 Patienten (86,4%) sowohl vor als auch nach der

Rehabilitation wichtig war, ein selbstandiges Leben zu fuhren.
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3.2.1.4 Zufriedenheit mit den eingeleiteten Mal3hahmen

4 Patienten bekamen ein Galilei-System flr die Ferne mit Aufstecker flr die
Nahe verordnet, 12 ein Bildschirmlesegerat, 3 die Moglichkeit, eine Horbucherei
zu nutzen, 8 eine Telemed-Brille, 14 eine Handlupe, 3 eine Standlupe, 3 ein
Monokular, 4 eine verstarkte Lesebrille, 1 eine Umhangelupe und 2 einen wei-

Ren Gehstock (Mehrfachverordnungen).

Frage 37: zufrieden mit den Hilfsmitteln fir die Nahe
Abbildung 74
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Die Patienten bekamen bei der ersten Befragung die Hilfsmittel verordnet, so
dass die Zufriedenheit erst bei der zweiten Befragung evaluiert werden konnte.
Die Kontrollgruppe bekam keine Hilfsmittel verordnet. 2 Patienten waren mit
den Hilfsmitteln fur die Nahe nicht zufrieden, 4 schlecht, 8 ziemlich und 7 gut.
Allen war das verordnete Hilfsmittel flir die Nahe jedoch wichtig. Der Durch-

schnitt lag bei ca. 3, d.h. bei ziemlich.
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Frage 38: zufrieden mit den Hilfsmitteln fir die Ferne
Abbildung 75
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Bei dieser Frage treten 3 "mangelnde Daten" auf, da zu den 2 inzwischen im

Pflegeheim lebenden Patienten, 1 weiterer hier keine Angaben gemacht hat.

3 Patienten waren mit den Hilfsmitteln fur die Ferne nicht zufrieden, 6 schlecht

(davon war es 1 nicht wichtig), 3 ziemlich (ebenfalls war es 1 nicht wichtig) und

1 gut. Der Durchschnitt lag bei 2,2, d.h. bei schlecht.
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Frage 39: zufrieden mit den Hilfsmitteln zum Fernsehen
Abbildung 76
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3 Patienten waren mit den Hilfsmitteln zum Fernsehen nicht zufrieden (1 davon

war es nicht wichtig) , 6 waren schlecht zufrieden (davon war es ebenfalls 1

nicht wichtig), 5 ziemlich (ebenfalls 1 nicht wichtig), 3 gut und 1 sehr gut. Der

Durchschnitt lag bei 2,6, d.h. bei zwischen schlecht und ziemlich.
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Frage 40: zufrieden mit den Hilfsmitteln am Arbeitsplatz
Abbildung 77
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Bei dieser Frage treten 4 "mangelnde Daten" auf, da zu den 2 inzwischen im

Pflegeheim lebenden Patienten, 2 weitere hier keine Angaben gemacht haben.

2 Patienten waren mit den Hilfsmitteln am Arbeitsplatz nicht zufrieden (1 davon

war es nicht wichtig) und 1 war schlecht zufrieden. Der Durchschnitt lag bei 1,3,

d.h. bei zwischen gar nicht und schlecht.
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Frage 41: zufrieden mit den Hilfsmitteln im Beruf bzw. bei der Ausbildung
Abbildung 78
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Bei dieser Frage treten 4 "mangelnde Daten" auf, da zu den 2 inzwischen im

Pflegeheim lebenden Patienten, 2 weitere hier keine Angaben gemacht haben.

Mit den Hilfsmitteln im Beruf bzw. bei der Ausbildung waren 2 Patienten nicht

zufrieden, und es war ihnen auch nicht wichtig.
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Frage 42:
Abbildung 79
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Bei dieser Frage treten 4 "mangelnde Daten" auf, da zu den 2 inzwischen im

Pflegeheim lebenden Patienten, 2 weitere hier keine Angaben gemacht haben.

1 Patient war mit der Betreuung nicht zufrieden (diese war ihm auch nicht wich-

tig), 1 war schlecht zufrieden, 5 ziemlich und 8 gut. Der Durchschnitt lag bei 3,3,

d.h. bei ziemlich und gut.
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Frage 43:

Schwerbehindertenausweis, Blindengeld)

Abbildung 80
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2 Patienten waren mit den eingeleiteten SozialmalRnahmen nicht zufrieden, 1

war schlecht zufrieden, 3 ziemlich (davon war es 1 unwichtig) und 9 gut. Der

Durchschnitt lag bei 3,3, d.h. bei zwischen ziemlich und gut.
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3.2.1.5 Allgemeiner Verzicht auf Gewohnheiten aufgrund der Au-

generkrankung

Frage 44: auf eine Sportart verzichten

Abbildung 81
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Auf eine Sportart mussten 9 Patienten vor der Rehabilitation und nur noch 6

danach verzichten, wobei bei der ersten Befragung 2 Patienten und bei der

zweiten 7 ,nicht zutreffend“ ankreuzten. Die freie Auflistung der verzichteten

Sportarten vor und nach der Rehabilitation ist in Abbildung 82 dargestellt.

Abbildung 82
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Frage 45: auf ein Hobby verzichten

Abbildung 83
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Auf ein Hobby mussten 18 Patienten vor der Rehabilitation und nur noch 16

danach verzichten, wobei bei der zweiten Befragung 1 Patient nicht zutreffend

ankreuzten. Die freie Auflistung der aufgegebenen Hobbys vor und nach der
Rehabilitation ist in Abbildung 82 dargestellt.

Abbildung 48
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Frage 46: Lebensgewohnheiten veréndern

Abbildung 85
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Eine Lebensgewohnheit verandern mussten 19 Patienten vor der Rehabilitation
und nur noch 18 danach. Die freie Auflistung der veranderten Lebensgewohn-

heiten vor und nach der Rehabilitation ist in Abbildung 86 dargestelit.

Abbildung 86
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3.2.1.6 Beantwortung des Fragebogens

Frage 47: Fragebogen selbstandig beantwortet

Abbildung 87
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In der altersentsprechenden Kontrollgruppe konnte jeder den Fragebogen selb-
standig beantworten. Bei der Erstbefragung hat keiner der Patienten den Fra-

gebogen selbstandig ausgefiillt, bei der zweiten Befragung war dies 4 maoglich.
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Frage 48: Fragebogen mit Hilfe zum Lesen beantwortet

Abbildung 88
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In der altersentsprechenden Kontrollgruppe hat keiner Hilfe zum Lesen des

Fragebogens bendtigt. Bei der Erstbefragung hat keiner der Patienten den Fra-

gebogen selbstandig gelesen, bei der zweiten Befragung war dies 2 mdglich.
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Frage 49: Fragebogen mit Hilfe zum Schreiben beantwortet

Abbildung 89
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In der altersentsprechenden Kontrollgruppe konnte jeder den Fragebogen ohne

Hilfe zum Schreiben beantworten. Bei der Erstbefragung hat keiner der Patien-

ten den Fragebogen selbstandig ausgeflillt, bei der zweiten Befragung war dies

2 maoglich.

3.2.2 Auswertung der Fragebt6gen nach Veranderungen in der

Wichtigkeit

Tabelle 75

Veranderung in der Fahigkeit

Wichtigkeit

schlechter | gleich besser
nicht wichtig wichtig 2 38 23
wichtig nicht wichtig 11 27 9

(n = Summe aller Fragen mit Veranderung in der Wichtigkeit von der ersten zur

zweiten Befragung)
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4 Diskussion

4.1 Die befragte Patientengruppe

Das hohe Durchschnittsalter der befragten Patienten erklart das teilweise hohe
Erkrankungsstadium und die bereits langere Erkrankungsdauer (O’Shea,
1998). Trotzdem war das Interesse am Lesen, an Hobbys und an Sportarten
nicht vermindert, so dass ein gro3er Bedarf an ophthalmologischer Rehabilitati-

on vorlag, da auch keine alternativen Therapiemaoglichkeiten etabliert sind.

Das flr die Auswertung zu Grunde liegende Patientenkollektiv umfasst 15
Frauen (68,2%) und 7 Manner (31,8%). Die ungleiche Geschlechterverteilung
kann Folge der zufalligen Patientenauswahl sein: diese Patienten kamen auf-
grund der Diagnose AMD zur Anpassung optischer Sehhilfen in die Sehbehin-
derten-Ambulanz der Universitats-Augenklinik Tubingen und wurden dort zur
Befragung ausgewahlt. Eine Geschlechterkorrelation der Erkrankung an AMD
wird bisher nur vermutet, konnte aber noch nicht bestatigt werden (Klein et al.,
1999).

Dass so viel mehr Frauen als Manner die Sehbehinderten-Ambulanz aufsuch-
ten, kdnnte auch damit zusammenhangen, dass bei der gegebenen Altersstruk-
tur die Frauen den Haushalt meist alleine fuhren und somit auch mehr unter der
Erkrankung leiden, wahrend erkrankte Manner eher auf die Hilfe ihrer Lebens-
gefahrtin zurtckgreifen, als fremde Hilfe in Anspruch zu nehmen. Eine weitere
Moglichkeit zur Erklarung konnte sein, dass Frauen in der Regel langer leben

als Manner.

4.2 Praktikabilitat des TULVF — ALR und dessen Akzeptanz

Die Studie stiel3 bei allen Patienten auf gro3e Akzeptanz, so dass alle ange-
sprochenen Patienten an der Untersuchung teilnahmen. Die meisten Patienten

zeigten sich erfreut Gber das Interesse, welches ihren Einschrankungen im tag-
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lichen Leben entgegengebracht wurde und wollten nach Beendigung der Studie
uber das Ergebnis informiert werden. Diese positive Reaktion zeigt, wie wichtig
es ist, dem Aspekt Lebensqualitat in der heutigen Medizin eine groRere Bedeu-
tung beizumessen. Durch diese Studie wurde im Bereich der Sehbehinderung
ein wichtiger Schritt in diese Richtung getan.

Der Fragebogen erwies sich in der Studie als gut verstandlich, wobei die Pati-
enten bei den ja/nein- Fragen allerdings manchmal zwischen ,nein“ und ,nicht
zutreffend nicht unterschieden. Sie brauchten durchschnittlich ca. 20 Minuten

zum Bearbeiten des Fragebogens.

Der TULVF — ALR erwies sich also als praktikables Instrument, das von Seiten

der Patienten gut akzeptiert wurde.

4.3 Anderungen in der Lebensqualitat von Patienten mit

AMD durch ophthalmologische Rehabilitation

4.3.1 AulRerhalb der Wohnung

Vor der ophthalmologischen Rehabilitation hatten die Patienten mit altersab-
hangiger Makuladegeneration deutliche Schwierigkeiten, sich selbst in bekann-
ter Umgebung zurechtzufinden, das heil3t Einkaufe zu tatigen, zur Bank zu ge-
hen usw. Dies stellt eine Einschrankung im selbstandigen Leben dar, die von
den Patienten als sehr gravierend beurteilt wurde. 90,9% malfien dem Zurecht-
finden in bekannter Umgebung eine grof3e Wichtigkeit bei. Durch den Verlust
dieser Fahigkeit kommt es immer mehr zur Vereinsamung, da es fur viele der
Patienten nicht mehr mdglich ist, alleine die Wohnung zu verlassen. Gerade im
Alter kann dadurch die Lust am Leben verloren gehen. Durch die ophthalmolo-
gische Rehabilitation konnte eine klare Verbesserung dieses, fur die Patienten
so wesentlichen, Lebensbereiches erzielt werden. Im Patientenkollektiv konnten
sich so 6 der 7 Personen nach Rehabilitation wieder selbstandig in bekannter
Umgebung zurechtfinden, was ein ganz wichtiger Schritt zur Selbstandigkeit ist
und so die Lebensqualitat wieder erhoht (Price, 1996). Das Ergebnis war so

deutlich, dass eine statistische Abhangigkeit zwischen der ophthalmologischen
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Rehabilitation und dem Zurechtfinden in bekannter Umgebung erkannt werden
konnte, so dass davon ausgegangen werden kann, dass durch die ophthalmo-
logische Rehabilitation in diesem Lebensbereich eine gravierende Verbesse-
rung erzielt wurde.

Beim Zurechtfinden in unbekannter Umgebung hatte allerdings auch die alters-
entsprechende Kontrollgruppe Probleme, was durch das fortgeschrittenen Le-
bensalter bedingt sein mag. Die AMD-Patienten konnten dies schlecht bzw. gar
nicht, wobei es 40% von ihnen auch nicht wichtig war. Durch die ophthalmologi-
sche Rehabilitation haben sich zwar einige verbessert (3), das Gesamtbild ist
eher gleich geblieben. Dies konnte daran liegen, dass die Patienten sich daran
gewohnt haben, in ihrer bekannten Umgebung zu bleiben, so dass durch die
ophthalmologische Rehabilitation diese Gewohnheit kaum beeinflusst werden
kann.

Bei der selbstandigen Nutzung offentlicher Verkehrsmittel ergab sich ebenfalls
nur eine leichte Verbesserung, die auch sehr vom jeweiligen Patienten abhing.
Das Angebot der fiir diesen Bereich geeigneten Hilfsmittel ist nicht sehr grof3
bzw. die vorhandenen Hilfsmittel aufgrund des anspruchsvollen Handlings
kaum praktikabel. Hat sich der Patient mit seiner Situation abgefunden und be-
reits seit einiger Zeit nicht mehr oder noch nie 6ffentliche Verkehrsmittel ge-
nutzt, so ist es fur ihn auch in Bezug auf das Lebensalter schwierig, sich noch
einmal umzugewohnen.

Das gleiche gilt auch fur Aktivitaten aul3er Haus, wie z.B. Theater, Fu3ball oder
Stammtisch, bei denen nach einer gewissen Zeit der Abwesenheit die Hemm-
schwelle grof ist, wieder hin zu gehen. Trotzdem trat hier eine leichte Verbes-
serung auf und drei Patienten konnten nach der ophthalmologischen Rehabilita-
tion wieder aul3er Haus gehen, was eine grol3e Bedeutung fur ihre sozialen
Kontakte hat, und die Zeit, die friher allein in der Wohnung verbracht wurde,
wird wieder mit abwechslungsreichen Freizeitaktivitaten erfullt.

Sehr wichtig war den Patienten das Spazierengehen, was sie zwischen
schlecht und gut konnten. Hier konnten durch die ophthalmologische Rehabilita-
tion kaum Verbesserungen erzielt werden, da es hierfur auch kaum geeignete
Hilfsmittel gibt (Holz et al., 1996).
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Wichtiger noch als das Spazierengehen war den befragten Patienten das Er-
kennen von Personen auf der Strasse, was sie nicht bzw. nur schlecht konnten.
Hier trat durch die ophthalmologische Rehabilitation eine leichte, aber kaum
merkliche Besserung ein, obwohl es durchaus Hilfsmittel fir die Ferne oder fur
mittlere Distanzen gibt. Diese konnen jedoch nicht in Bewegung eingesetzt
werden. Bis die Patienten stehen bleiben und das gewlnschte Ziel anvisieren,
ist die zu erkennende Person bereits vorbeigegangen. Auch gerade bei alteren
Menschen ist die Hemmschwelle grol3, andere Menschen auf der Strasse mit
einem ,Fernrohr anzuschauen.

Fir 60% der beiden befragten Gruppen ist es nicht mehr zutreffend, aktiv Sport
zu treiben, was sicherlich an der Altersstruktur liegt. Wahrend die Kontrollgrup-
pe das allerdings gut konnte, war das bei den Patienten nicht der Fall, wobei
zwischen der ersten und zweiten Befragung eine weitere Verschlechterung ein-
trat, die mit dem normalen Krankheitsverlauf einhergeht und auch durch Hilfs-
mittel bei dem bendtigten VergroRerungsbedarf nicht kompensiert werden kann,
da die Hilfsmittel beim Sport nicht einsatzbar sind.

Beim Schwimmen trat eine leichte Verbesserung auf, wobei diese Sportart vie-
len nicht wichtig war.

Weitere Freizeitaktivitaten wie Brett- und Kartenspiele waren nur jeweils der
Halfte der beiden Personengruppen (Patienten und altersentsprechende Kon-
trollgruppe) wichtig bzw. trafen zu. Die Patienten konnten dies zwischen gar
nicht und ziemlich austben, wobei sich innerhalb der Gruppe durch die
ophthalmologische Rehabilitation keine gravierenden Anderungen ergaben.
Allerdings ist bemerkenswert, dass sich ein Patient von schlecht auf gut
verbessern konnte, was fur diesen eine Verbesserung der Lebensqualitat be-
deutet, da er dadurch mehr soziale Kontakte hat und mehr Vergnugen und
Freude in seine Freizeit bringt.

Kegeln und Bowlen war bis auf einzelne Personen nicht wichtig, und es traten
auch keine Veranderungen auf. Bei diesem Freizeitsport ist es wichtig, sowohl
in der Nahe als auch in der Ferne gut sehen zu kdnnen, was hier durch keine

Hilfsmittel gleichzeitig ermdglicht werden kann.
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4.3.2 Innerhalb der Wohnung

Lesen

Die grofdte Einschrankung in der Lebensqualitat von Patienten mit AMD betrifft
das Lesen (Mangione et al., 1998). Der Verlust dieser Fahigkeit zieht sich durch
alle Lebensbereiche: Briefe konnen nicht mehr gelesen und Telefonnummern
im Telefonbuch nicht mehr erkannt werden, was die sozialen Kontakte vermin-
dert, Zeitungen und Zeitschriften, die bisher als Informationsquelle dienten,
scheiden aus. Kontoauszuge und Formulare mussen vorgelesen werden, was
die Privatsphare und Selbstandigkeit stark einschrankt. Bucher, die friher ein
beliebtes Hobby, Entspannung und Abwechslung waren, kdnnen nicht mehr
genutzt werden. Viel ungenutzte Zeit und eine wachsende Unzufriedenheit re-
sultieren daraus. Ophthalmologische Rehabilitation ist also im Bereich Lesen
essentiell, und die Bemuhungen der Medizin und Industrie zielen vorrangig in
Richtung der Wiederherstellung der Lesefahigkeit. Dass diese Bemihungen
erfolgreich sind, zeigen die Ergebnisse dieses Fragebogens. Bei allen Fragen,
die das Lesen betrafen, laftt sich eine deutliche statistische Abhangigkeit zwi-
schen ophthalmologischer Rehabilitation und der jeweiligen Lesefahigkeit
nachweisen. So konnte zum Beispiel vor der Rehabilitation kein Patient Bei-
packzettel, Telefonbuch und Kontoauszug lesen. Danach konnte die Halfte wie-
der einen Beipackzettel lesen, 68,2% wieder das Telefonbuch und 72,7% wie-
der einen Kontoauszug. Hier Iadt sich ebenfalls erkennen, wie die Lesefahigkeit
mit der Gro3e des Geschriebenen korreliert. Vor Rehabilitation konnten weiter
81,9% keine Post lesen, 86,4% keine Zeitung und 90,1% kein Buch. Durch die
ophthalmologische Rehabilitation wurde dies bei der Post 63,6%, bei der Zei-
tung 68,2% und beim Lesen eines Buches 40,0% wieder ermoglicht. Bei allen
Fragen zum Lesen lag die angegebene Wichtigkeit fur die Patienten zwischen

60% und 80%, was den erzielten Erfolg umso bedeutungsvoller macht.

Schreiben

Durch die starken Einschrankungen in der Lesefahigkeit wird auch die Fahigkeit

zum Schreiben stark vermindert. Auch wenn die korperliche Tatigkeit des
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Schreibens allein keine Probleme bereitet, kann das Geschriebene nicht mehr
gelesen oder Uberpruft werden, geschweige denn, das Blatt Papier mit seinen
Randern erkannt werden. So kann es passieren, dass nur ein halber Satz das
Papier trifft. Mit der ophthalmologischen Rehabilitation des Lesens wird also
auch die Fahigkeit und der Nutzen des Schreibens beeinflusst. So konnten sich
zum Beispiel Uber die Halfte der Patienten mit AMD keine Notizen mehr ma-
chen, was sich durch die Rehabilitation um 50% verringerte. Zwischen der
ophthalmologische Rehabilitation und der Fahigkeit, Kreuzwortratsel zu l16sen,
besteht sogar eine statistische Abhangigkeit und auch beim Formulare ausful-
len und Briefe schreiben zeigen sich deutliche Verbesserungen. Schreiben am
Computer war nur fur wenige zutreffend oder wichtig, so dass sich hier im
Grossen und Ganzen keine gravierenden Veranderungen ergaben, bis auf ei-
nen Patienten, der sich von schlecht nach gut verbessern konnte. Wieder
schreiben zu konnen ist gerade fur altere Menschen von grof3er Bedeutung.
Sich eine Telefonnummer zu notieren, Notizen zu machen oder einen Einkaufs-
zettel zu schreiben sind wichtige Bestandteile des Alltags. Die Ergebnisse zei-
gen, dass die ophthalmologische Rehabilitation gerade in diesem Bereich sehr

hilfreich sein kann und dem Patienten zu mehr Selbstandigkeit verhilft.

Erkennen

Das Erkennen von Dingen des taglichen Lebens wie zum Beispiel den Tasten
auf der TV-Fernbedienung, Armbanduhr, Schlusselloch usw. ist die Grundlage
fur ein selbstandiges Zurechtkommen im Alltag. Da dies bei Patienten mit AMD
stark eingeschrankt ist, tragen Erfolge bei der ophthalmologischen Rehabilitati-
on zu einem Stuck mehr Selbstandigkeit und Lebensqualitat bei (Mangione et
al., 1998). Auch hier lagen die Angaben der Patienten Uber die Wichtigkeit zwi-
schen 60% und 90%, was die Dringlichkeit einer positiven Veranderung in die-
sem Lebensbereich unterstreicht. Die deutlichen Verbesserungen, welche als
Ergebnis der Befragung verzeichnet werden konnten, weisen auf die guten
Madglichkeiten der ophthalmologischen Rehabilitation in diesem Bereich hin, wie
zum Beispiel durch Lupenbrillen, jeglicher Art von Lupen, Aufstecker auf Galilei-

Systemen u.a. So zeigten sich nach der Rehabilitation deutliche Verbesserun-
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gen im Erkennen von Herd- und Waschmaschinenschalter und der Armband-
uhr, und sogar eine statistische Abhangigkeit zwischen ophthalmologischer Re-
habilitation und dem Erkennen der Tasten auf der Fernbedienung, der Ki-

chenwaage und dem Schlusselloch wurde festgestelit.

Hobbys/Freizeitbeschéaftigungen

Das Ausuben bestimmter Tatigkeiten, die zwar nicht unbedingt zum taglichen
Leben notwendig sind, aber als Hobby und/oder liebgewonnene Freizeitbe-
schaftigung das tagliche Leben und somit auch die Lebensqualitat beeinflussen,
wird ebenfalls durch die Visusminderung bei AMD eingeschrankt (Price, 1996).
So wurde zum Beispiel das Fernsehen von 77,3% der Patienten sowohl vor als
auch nach der Rehabilitation als wichtig angegeben. Hier konnte vor allem
durch Telemedbrillen fur eine leichte Verbesserung gesorgt werden. Anders bei
Tatigkeiten, wie Kochen, Backen oder Handarbeiten. Fur diese gibt es kaum
geeignete Hilfsmittel und deshalb trat fast keine Anderung in der Fahigkeit der
Patienten, diese Hobbys auszuliben, auf. Es ergab sich sogar eine Verschlech-
terung bei handwerklichen Tatigkeiten und Arbeiten im Garten. Dies lasst sich
durch die fortschreitende Erkrankung und das Fehlen von geeigneten Hilfsmit-
teln erklaren. Allerdings kreuzten hier auch viele Personen aus beiden Gruppen
nicht zutreffend bzw. nicht wichtig an, was an den unterschiedlichen individuel-

len Interessen liegen kann.

4.3.3 Allgemein

Zurechtkommen und Kontakte

Fir alle befragten Personen traf die Frage nach dem Zurechtkommen im Alltag
zu, wobei die Patienten mit AMD im Alltag deutlich schlechter zurechtkamen als
die altersentsprechende Kontrollgruppe. Multiple Faktoren, wie sie zum Beispiel
auch vorher genannt wurden, gehen in dieses Kriterium mit ein, so dass sich
die schlechtere Tendenz leicht erklaren lasst. Da das Zurechtkommen im Alltag
die Selbstandigkeit, mit der die entsprechende Person ihr Leben fuhren kann,

beschreibt, wirken sich Einschnitte in diesem Bereich besonders stark auf die
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Lebensqualitat aus. Eine Person, der es nicht mehr moglich ist, im Alltag zu-
rechtzukommen und die fur viele Handgriffe fremde Hilfe bendtigt, ist mit dem
eigenen Leben nicht mehr zufrieden (Frost et al., 1998). Dementsprechend war
es 95,5% der Patienten wichtig, im Alltag zurechtzukommen. Vor der Rehabili-
tation konnten dies allerdings vier Patienten nicht. Danach war dies wieder fur
alle vier mdglich, was fur diese Patienten einen entscheidenden Schritt zu mehr
Selbstandigkeit und Lebensqualitat bedeutet. Auch in den anderen Kategorien
trat eine deutliche Verbesserung ein, so dass eine statistische Abhangigkeit
zwischen ophthalmologischer Rehabilitation und dem Zurechtkommen im Alltag
erkannt werden konnte. Dass die ophthalmologische Rehabilitation in diesem
generellen Bereich so eine starke Verbesserung bewirken konnte, ist beacht-
lich.

Das Zurechtkommen im Beruf war im Gegensatz zum Kontakt zur Familie oder
zu Freunden nicht zutreffend oder nicht wichtig, was an der Altersstruktur der
Befragten liegt. Fast alle waren bereits im Ruhestand oder aufgrund der Au-
generkrankung erwerbsunfahig.

Warum sich der Kontakt zur Familie verschlechtert hat, obwohl der Kontakt zu
Freunden besser wurde, kann offensichtlich nicht durch die Sehminderung er-
klart werden. Um beide Kontakte pflegen zu kénnen, gelten bezuglich des Se-
hens die gleichen Voraussetzungen. Hier scheinen eher personliche Grinde
eine Rolle zu spielen. Allerdings spielt der Kontakt zur Familie und zu Freunden
eine nicht zu vernachlassigende Rolle in der Einschatzung der personlichen
Lebensqualitat.

Die Fahigkeit, ein selbstandiges Leben flihren zu kénnen, ist fir die altersent-
sprechende Kontrollgruppe selbstverstandlich. Hierbei Einschrankungen zu er-
fahren erfordert eine Umstellung und Umgewdhnung in fast allen Lebensberei-
chen, was besonders fur altere Menschen nicht einfach ist. Vor der Rehabilitati-
on konnten sieben Patienten kein selbstandiges Leben mehr flhren. Allein auf-
grund der ophthalmologischen Rehabilitation wurde es zwei Patienten wieder
ermoglicht, ein selbstandiges Leben zu fuhren, was fur die grol3e Bedeutung

und Effektivitat der eingeleiteten Mallnahmen spricht.

141



Zufriedenheit mit den eingeleiteten Mal3hahmen

Die Patienten waren mit den Hilfsmitteln fir die Nahe zwischen ,uberhaupt
nicht* und ,gut” zufrieden, wobei sie im Durchschnitt ,ziemlich“ angaben. Dass
keiner der Patienten ,sehr gut” angab, konnte daran liegen, dass die Patienten
an die Hilfsmittel oft unrealistische Hoffnungen knipfen. Zum Beispiel erfordert
das Lesen mit einem Bildschirmlesegeréat viel Ubung und Geduld und wird auch
aufgrund des geschadigten Auges und des starken VergroRerungsbedarfs nie
so schnell und flissig moglich sein, wie bei einem Normalsichtigen. Auch die
Ubersichtlichkeit ist aufgrund der groRen VergréRerung stark eingeschrankt und
ein Verrutschen in Zeilen oder Spalten schnell passiert. Ein Training mit den
betreffenden Geraten kdnnte hierbei Abhilfe schaffen.

Die Zufriedenheit mit den Hilfsmitteln fur die Ferne wurde ebenfalls zwischen
»nicht zufrieden® und ,gut” angegeben, wobei der Durchschnitt hier bei
»Schlecht lag. Dieses schlechtere Ergebnis kdnnte an der schwierigeren Hand-
habung der Hilfsmittel liegen. Um zum Beispiel mit dem Monokular eine Person
auf der Strasse einstellen zu konnen, muss diese zunachst fixiert werden, was
fur die meisten Patienten schon die erste, schwer zu Uberwindende Hurde, dar-
stellt. Weitere Probleme sind die Scharfstellung und das mdglichst zitterfreie
Halten, welches bei dieser Altersgruppe problematisch sein kann.

Mit den Hilfsmitteln zum Fernsehen waren die Patienten zwischen ,uberhaupt
nicht” und ,sehr gut® zufrieden. Der Durchschnitt lag zwischen ,schlecht” und
,ziemlich®. Die fur mittlere Entfernungen verwendeten Telemedbrillen sind zum
einen schwer einzustellen, zum anderen driickt deren Gewicht mit der Zeit auf
die Nase.

Die Probleme mit der Handhabung, die sich durch alle Hilfsmittel ziehen, beein-
trachtigen deren optimale Verwendung. Kurse hierfur werden allerdings von den
Krankenkassen noch nicht bezahlt. Vor allem altere Patienten lehnen die Ver-
schreibung eines solchen Hilfsmittels teilweise ab, da sie vor der fur sie kompli-
zierten Anwendung zuruckschrecken.

Da fast alle Patienten nicht mehr berufstatig waren, traf die Frage nach den

Hilfsmitteln am Arbeitsplatz und im Beruf meist nicht zu.
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Mit der Betreuung waren die Patienten zwischen ,gar nicht* und ,gut® zufrieden,
wobei der Durchschnitt zwischen ,ziemlich“ und ,gut” lag, und dem einen, nicht
zufriedenen Patienten, die Betreuung auch nicht wichtig war. Manche beman-
gelten die als kurz empfundene Erprobungsphase der Hilfsmittel (sie betrug
aber bis zu mehreren Stunden).

Die eingeleiteten SozialmalRnahmen, wie zum Beispiel Schwerbehindertenaus-
weis, Blindengeld oder Blindenhdérblcherei wurden zwischen ,nicht zufrieden®
und ,gut” bewertet. Der Durchschnitt lag jedoch zwischen ,ziemlich® und ,gut®.
Dabei wurde versucht, im Rahmen der Gesetzgebung das Beste fur den jewei-
ligen Patienten zu erreichen. Obwohl manche Patienten die Hilfsmittel nicht als

optimal empfanden, spricht der in der Auswertung festgestellte Erfolg fur sich.

Allgemeiner Verzicht auf Gewohnheiten aufgrund der Augenerkrankung

Bei dieser Gruppe von offenen Fragen sollten die Patienten zunachst ja oder
nein ankreuzen, und bei positiver Beantwortung ihre Nennung durch Beispiele
prazisieren (Freitext). Dabei kam es aber zum Teil vor, dass Beispiele, die bei
der ersten Befragung genannt wurden, bei der zweiten nicht mehr angegeben
wurden, woraus man nicht unbedingt schlieen kann, dass die betreffenden
Personen die jeweilige Sportart oder das Hobby wieder austiben konnten. Es
kann durchaus vorkommen, dass die Patienten bei der zweiten Befragung nicht
mehr wussten, was sie bei der ersten angegeben hatten.

Bei der ersten Befragung gaben neun Patienten an, aufgrund der Augenerkran-
kung auf eine Sportart verzichten zu mussen. Nach der Rehabilitation waren es
nur noch sechs. Die haufigsten Nennungen hierbei waren Radfahren und
Schwimmen.

Auf ein Hobby mussten vor der ophthalmologischen Rehabilitation achtzehn
Patienten verzichten, wohingegen es danach nur noch sechzehn waren. Die
meistgenannten Antworten waren Lesen, Kreuzwortratsel 16sen, Handarbeiten,
Basteln und Kegeln. Gerade beim Lesen und Kreuzwortratsel I6sen wurden,
wie vorher gezeigt, betrachtliche Verbesserungen erzielt.

Der Verzicht auf eine Sportart oder ein Hobby stellt einen groRen Einschnitt in

die Lebensqualitat dar. Vor allem bei alteren Menschen werden Hobbys oft zu
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Lebensaufgaben, deren Wegfall dann nicht nur viel freie Zeit, sondern auch ein
Gefuhl der Leere und Nutzlosigkeit hinterlasst. Im sportlichen Bereich kann
durch ophthalmologische Rehabilitation bei dem bendtigten Vergroflerungsbe-
darf leider nicht viel verbessert werden. Dagegen zeigen sich beim Austben der
Hobbys (wie vorher erortert) einige Verbesserungen, die fur die Lebensqualitat
der jeweiligen Patienten durchaus von groRer Bedeutung sind.

Allgemein ihre Lebensgewohnheiten verandern mussten aufgrund der AMD
neunzehn Patienten vor der Rehabilitation, wobei meistens Allgemein, Lesen,
Selbstandigkeit, Autofahren und Backen genannt wurden. Gerade in den Punk-
ten Lesen und Selbstandigkeit konnte durch die ophthalmologische Rehabilita-
tion viel erreicht werden.

An dieser freien Auflistung lasst sich sehr gut erkennen, dass der Fragebogen
die wesentliche Einschnitte im Leben der Patienten mit fortschreitender Seh-
minderung, hier am Beispiel der Patienten mit AMD, erfasst, da sich zu den

meisten freien Nennungen bereits Fragen im Fragebogen befinden.

Beantwortung des Fragebogens

Da sich bei der ersten Befragung kein Patient dazu in der Lage fand, die Fragen
selbst zu lesen und anzukreuzen, wurden die Fragen vom Interviewer vorgele-
sen und die Antworten niedergeschrieben, so dass kein Patient dies ohne Hilfe
tat. Erfreulich ist, dass bei der zweiten Befragung zumindest ein paar Patienten
zur selbstandigen Beantwortung in der Lage waren. Dies zeigt erneut die wie-

dererlangte Selbstandigkeit durch ophthalmologische Rehabilitation.

4.3.4 Veranderungen in der Wichtigkeit

Es fanden insgesamt 63 Anderungen von nicht wichtig in der ersten Befragung
zu wichtig in der zweiten Befragung statt. Dabei fallt auf, dass sich die Fahigkeit
zum Ausiiben des jeweiligen Kriteriums bei 23 (36,5%) Anderungen verbessert
und nur bei 2 (3,2%) verschlechtert hat. Da es sich bei der Fahigkeit um eine
Tatsache handelt und diese nur sehr schwer willentlich beeinflussbar ist, kdnnte

man hieraus den Schluss ziehen, dass sich aufgrund der Verbesserung in der
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Fahigkeit, die Wichtigkeit des Kriteriums geandert hat. Das heil3t, wenn die Pa-

tienten etwas wieder besser machen kdénnen, wird ihnen das auch wieder wich-
tiger.

Bei der Umkehrung von wichtig zu nicht wichtig Iasst sich hingegen kein solcher
Schluss ziehen, da die Anzahl der Verbesserungen der Fahigkeiten ungefahr

der Zahl der Verschlechterungen entspricht.

4.4 Zusammenfassende Bemerkungen und Schlussfolge-

rungen zum Fragebogen

In den Lebensbereichen, in denen die Hilfsmittel zur ophthalmologischen Reha-
bilitation anwendbar sind, zeigen die Ergebnisse des Fragebogens eine klare
Verbesserung in der Lebensqualitat. Er deckt auch die Bereiche der in den of-
fenen Fragen genannten ltems ab, so dass offensichtlich ist, dass er misst, was
er soll, namlich die Veranderung in der Lebensqualitat nach ophthalmologischer
Rehabilitation bei Patienten mit fortschreitender Sehminderung, wie es bei der
Erkrankung an der altersabhangigen Makuladegeneration der Fall ist. Dass ei-
nige Fragen fast vollstandig mit nicht wichtig oder nicht zutreffend beantwortet
wurden liegt daran, dass der Fragebogen allgemein fur Sehbehinderte entwi-
ckelt und nicht nur auf die AMD-spezifische Patientengruppe zugeschnitten
wurde. Er kann bei Patienten nahezu aller Altersstufen, die an einer
Augenerkrankung mit fortschreitender Sehminderung leiden, eingesetzt werden.
So kann z.B. das Kriterium der Computerbedienung fur jingere oder
erwachsene Patienten durchaus zutreffen.

Wie die Auswertung gezeigt hat, kann der Fragebogen zur Verlaufs- und Er-

folgskontrolle eingesetzt werden.
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5 Zusammenfassung

Der Faktor Lebensqualitat gewinnt in der Medizin zunehmend an Bedeutung.
Als Zielkriterium flr medizinische Therapie und Betreuung nimmt die Frage
nach dem subjektiven Befinden und Erleben des Patienten einen immer héhe-
ren Stellenwert ein. Durch die Erfassung der Lebensqualitat ist es moglich, dies
zu quantifizieren, bzw. den Verlauf einer Erkrankung aus Sicht des Patienten
besser darzustellen. Wahrend in zahlreichen medizinischen Fachbereichen und
auch in der Augenheilkunde bereits etablierte Instrumente zur Erfassung der
Lebensqualitat zu einem bestimmten Zeitpunkt vorhanden sind, gibt es noch
kein geeignetes Instrument zur Erfassung des Lebensqualitatsverlaufs bei der
ophthalmologischen Rehabilitation. Da die altersabhangige Makuladegeneration
eine der haufigsten Ursachen fir Sehbehinderungen im Alter ist, und es bislang
noch keine Heilungschancen gibt, ist die ophthalmologische Rehabilitation fur
die betroffenen Patienten die einzige Moglichkeit ihre Lebensqualitat zu verbes-

sern.

In der vorliegenden Pilotstudie wird einerseits Uber die Entwicklung eines Fra-
gebogeninstrumentes zur Erfassung der Lebensqualitat von Patienten mit fort-
schreitender Sehminderung (der Tubinger Low Vision Fragebogen — Alltagsbe-
waltigung, Lebensqualitat, Rehabilitation, TULVF — ALR) berichtet, andererseits
wird das Instrument am Beispiel der AMD angewandt, um den Nutzen und die
Auswirkungen der ophthalmologischen Rehabilitation zu erfassen. Der TULVF —
ALR entstand auf der Grundlage einschlagiger Literatur zu AMD bzw. Sehbe-
hinderungen mit fortschreitender Sehminderung und Lebensqualitat sowie einer
offenen Patientenbefragung. Es wurden sowohl krankheitsspezifische als auch
krankheitsubergreifende Fragebogenkomponenten konstruiert. Zusatzlich wur-

de ein Anamnese- und Befundbogen eingesetzt.

Durch den Einsatz des TULVF — ALR in einer Studie an 24 AMD-Patienten war

es maglich, die durch die ophthalmologische Rehabilitation hervorgerufenen

146



Veranderungen im subjektiven Krankheitserleben zu erfassen. Dabei zeigte
sich die deutlichste Verbesserung im krankheitsspezifischsten Bereich, dem
Lesen. Konnte zum Beispiel vor der Rehabilitation kein Patient Beipackzettel,
Telefonbuch oder Kontoauszug lesen, war dies bei 50% bis 72% hinterher wie-
der méglich. Ahnliche Ergebnisse fanden sich auch beim Lesen von Zeitungen
und Buchern. Deutliche Verbesserungen ergaben sich weiter beim Erkennen
von Alltagsobjekten wie den Tasten auf der TV-Fernbedienung und dem
Schlisselloch. Weiter verbesserten sich die Fahigkeit aul’er Haus zu gehen, zu
schreiben, fernzusehen, Kontakt zu Freunden und sich in bekannter Umgebung
zurechtzufinden. Die Verbesserungen traten vor allem in Lebensbereichen auf,
fur die es geeignete Hilfsmittel zur ophthalmologischen Rehabilitation gibt. In
den anderen Bereichen, wie zum Beispiel Sport treiben, Gartenarbeit, hand-
werklich tatig sein, fur die es keine geeigneten Hilfsmittel gibt, verschlechterte
sich die Fahigkeit gemal dem erwarteten Krankheitsverlauf.

Die gravierendste Anderung im Leben der Patienten ist aber wahrscheinlich die
erkannte statistische Abhangigkeit von ophthalmologischer Rehabilitation und
dem Zurechtkommen im Alltag. Das selbstandige Zurechtkommen im Alltag
wirkt sich besonders stark auf die Lebensqualitat aus und war praktisch allen
Patienten wichtig. Vor der Rehabilitation war dies allerdings vier Patienten nicht
maglich, die es danach wieder konnten und somit einen entscheidenden Schritt
zu mehr Lebensqualitat machten.

Die klare Tendenz zur Verbesserung, die sich durch fast alle Lebensbereiche
der Patienten zieht, zeigt deutlich, welch grof3en Stellenwert und Nutzen die
ophthalmologische Rehabilitation flr Patienten mit fortschreitender Sehminde-

rung, hier altersabhangiger Makuladegeneration, hat.

Der neu entwickelte Fragebogen TULVF — ALR hat sich in dieser Pilotstudie als
Forschungsinstrument bewahrt, da er sehr genau aufzeigt, welchen Nutzen und
welche Auswirkungen die ophthalmologische Rehabilitation bei Patienten mit

fortschreitender Sehminderung, wie z.B. AMD, hat, und da er bei den Patienten

auf grol3e Akzeptanz stield. Auch der relativ geringe Zeitaufwand, der zur Be-
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antwortung aufgebracht werden muss, macht ihn zu einem praktikablen Mess-

instrument.

Da es sich bei dieser Arbeit um eine Pilotstudie handelt ist die Fallzahl relativ

gering. Weitere Studien mit einem grof3eren Patientenkollektiv mufiten folgen.
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7 Anhang

7.1 Fragebogen zur offenen Patientenbefragung

Hanjo Lorenz
T — Augenklinik
09. Juli 2000

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

wir méchten Sie bitten, da Sie uns hier kurz schildern (z.B. in Stichworten od
was lhnen in Zusammenhang mit Ihrer Sehbehinderung einféllt und wie es lh

Ilhre Angaben werden vertraulich behandeld.

Was féllt lhnen in Zusammenhang mit lhrer Sehbehinderung/Augenerkrankung

Y

...und wie geht es lhnen damit? <

mmrenz; Eberhard-Karls-Universitat / Universitatsaugenklinik Tibingen
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7.2 Der TULVF — ALR (Tubinger Low Vision Fragebogen —
Alltagsbewaltigung, Lebensqualitat, Rehabilitation)

Stand 09. Juli 2000; Version 3-0

TiULVF - ALR (Tubinger Low Vision Fragebogen:
Alltagsbewailtigung, Lebensqualitit, Rehabilitation)

Patientendaten:
Datum:

Name:

Vorname:

Geb.-Datum:

StraRe:

PLZ/Wohnort:

Telefon: /
Fax: /

Soziale Situation:
Ansprechpartner (z.B. Angehérige):

Bezeichnung:

Name:

.
Vorname: / /J
Stralle: / /

PLZ/Wohnort: / u ﬂ
Telefon: / \ /
Fax: / A ~ J

=> Hausliche Versorgung: [_] gesiche [ Junkl

Arzt:

Name: N

Vorname: / ) i\/
Fachrichtung: / /
Stralle:

PLZ/Wohnort: \
Telefon:
\) \/

Fax:

© 199 enz / Dr. B. Sadowski, Eberhard-Karls-Universitat Tubingen / Universitatsaugenklinik Tibingen
TULVF-ALR - 2000 - 1. Befragung — Seite 1

167



Universitatsklini

Neuro-Ophthalmologie

U K T Arztl. Direktor: Prof. Dr. med. Ebe)

Universitatsklinikum Tibingen SchleichstraBe 1

Auge|
4 Eberhard-Karls-Universitat Abteilung fir Pathophysio

Universitats-Augenklinik Abt. Il Schleichstr. 12-16 D-72076 Tubingen

Pforte

Bitte zutreffendes ankreuzen:

- . . ja (0]
¢ Ich bin Uber die Befragung aufgekla .
nein O
° .
ja (0]
nein O
¢ Ich mdchte das Ergebnis mitgeteilt b en ja_ O
nein O
(Ort / Datum)
(Ihre Unterschrift)
Sekretariat . Zrenner Forschungsstelle fiir Molekulargenetisches Labor DFG-Forschergruppe
Schleichstr. 12- il [o) i Verfii a »Neuro-Ophthalmologie*
D-72076 Tubingen' Rontgenweg 11 Auf der Morgenstelle 15 Waldhérnlestrale 22
Tel 07071/29 - 8 Leiter: Prof. Dr. med. V. Herzau D-72076 Tubingen D-72076 Tubingen D-72076 Tubingen
oder 07071/29-8 73 Sekretariat: Tel. 07071/29-8 37 49 Leiter: Prof. Dr. med. E. Zrenner Tel. 07071/29 - 8 50 32 Prof. Dr. Manfred Fahle
Fax  07071/29 - 50 38 Sehschule (Termine) Tel. 07071/29 - 8 07 37 Fax 07071/29 -57 25 Tel. 07071/29 - 8 12 06
e-mail: ezrenner@uni-tuebing Tel. 07071/29 - 8 37 13 Fax 07071/29 - 57 77 e-mail: wissinger@uni-tuebingen.de Fax 07071/29 - 55 68
07071/29 - 37 49 e-mail: manfred.fahle@uni-

tuebingen.de

/ Dr. B. Sadowski, Eberhard-Karls-Universitat Tubingen / Universitatsaugenklinik Tubingen
TULVF-ALR - 2000 - 1. Befragung — Seite 2
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TULVF — ALR (Tubinger Low Vision Fragebogen:
Alltagsbewaltigung, Lebensqualitat, Rehabilitation)
Hinweis:

Auf den folgenden Seiten werden lhnen eine Reihe von Fragen zu Téath
verschiedene Lebensbereiche betreffen.
Bitte lesen Sie jede Frage und entscheiden Sie, ob die jeweilige Tatigkeit fir Sie Ubd
oder nicht.

Sollte die Tatigkeit fur Sie zutreffen, entscheiden Sie bitte weiter, in wie
noch selbstandig oder nicht mehr ausiuben kénnen. Kreuzen Sie bit
an. Bitte kreuzen Sie unbedingt auch an, ob Ihnen die Tétigkeit wichti

Beispiel:

Istmir - Kénnen Sie zul  fend T
wichtig VJ:(':%TQ ohne Hilfsmittel ... nein[Jschle/c\ht zi /4 sg putl, T
X o |..lesen: Beipackzettel? o t N o\\ S~ /o o
Dieser Person ist das Lesen eines Beipackzettels wicht% son kann och nur schlecht.

1. AuBerhalb der Wohnung

Ist mir ... t i
S m";ﬂcht Koénnen Sie Z Ut / %r_‘t
wichtig TS ohne Hilfsmittel ... chl iemlich| gut ([sehr gut o

... sich in bekannter Umgebun
o o zurechtfinden (z.B Einkéufeﬂ
Wohnung, zur Bank gehen)?

... sich in unbekannter Unprge-
o o bung zurechtfinden (
einer anderen Stadt)?

.. selbsténdig offentliche
Verkehrsmittel nutzen?

2(EP
e A

.. auller Haus gehen (z.B. zu

o o o o
o [e] o [e] o
o o o o o
o o o o o
[e] [e] [e] [e] [e]
(o] [e) [e) [e] (o]

r. B. Sadowski, Eberhard-Karls-Universitat Ttibingen / Universitatsaugenklinik Tiibingen
TULVF-ALR - 2000 - 1. Befragung — Seite 3
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uli 2000; Version 3-0

2. Innerhalb der Wohnung bzw. im Haushalt

Ist mir ... " . zutreffend nicht
o icht Kon_nen §|e . o A
wichtig V\:;l:(r:wtig ohne Hilfsmittel ... nein |schlecht/ziemlich| g gutf trend

o o |..lesen: Beipackzettel? o o o o o

o o Telefonbuch? o o o | ©

o o Kontoauszlige? o o o o

o o Post? o o o

o o Zeitung? o o o

o o Buch? o o o

... schreiben: Notizen

° ° machen? ° ° ° °

o o Kreuzwortratsel? o \/Z \0\ o o
Formulare N1

o o ausfillen? o o o ° °

o o Briefe? o o \ (o) o o

o o am Computer? o o /> o) o)

o o |...erkennen: Fernbedienung? / o o /o o o
Herd- / Wasch-

o o maschinen- (o) / o o o o
schalter?

o o Armbanduhr? /\>o o o o

o o Kichenwaage? o o o o o
Schlissell N

o o (z.B. Ha& o o o o o

o o |Koénnen Sie ... : Fernseh o (\—o/ o o o o
kochen /

o (o] backen? o o o o o

o o o o o o

o o o o o o

o o o o o o o

r. B. Sadowski, Eberhard-Karls-Universitat Ttibingen / Universitatsaugenklinik Tibingen
TULVF-ALR - 2000 — 1. Befragung — Seite 4
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Stand 09\uli 2000; Version 3-0

Ist mir ... zutreffend nicht
wichtig V\Zgzltg (Ol A ] nein |schlecht/ziemlich| g gut] tre?e-nd
... komme ich zurecht
o) o im Alltag? o o o /-\ o
o o im Beruf? o o o/ o
\/
... habe ich Kontakt zu
o o Familie? o o o
o o Freunden? o o o
... ist mir ein selbsténdiges
° ° Leben méglich? o o o o
—1 <7 /
Ist mir ... nicht
... | nicht Ich bin zufrieden ... . Zu-
wichtig el nein sehr gut treffend
... mit den Hilfsmitteln fir die
o o Nzhe? o o o o
... mit den Hilfsmitteln fur die 7 \\
o o Ferne? o o o o o
... mit den Hilfsmitteln zum
° ° Fernsehen? ° o ° o °
... mit den Hilfsmitteln am
o o Arbeitsplatz? o o o o o o
.. mit den Hilfsmitteln im Beruf
bzw. bei der Ausbildung? \/ o o
o o |-.- mit der Betreuung? o o o o o
.. mit den eingeleiteten Z\_/
SozialmaBnahmen (z.B.
° o Schwerbehinderten- ° o ° o °
ausweis, Blindengeld)?
/
zutreffend nicht
ja nein zutreffend
auf eine Sporta
Wenn ja, welche” ° ° °
.. auf ein Hobby verz
Wenn ja, welches? ° ° °
.. Inre Lebensgewohnhe
Wenn ja, welche? ° ° °
Selb o o o
Mit fremd o o o
... zum Ausfillen? o o o

r. B. Sadowski, Eberhard-Karls-Universitat Ttibingen / Universitatsaugenklinik Tubingen
TULVF-ALR - 2000 — 1. Befragung — Seite 5
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Der TULVF — ALR fir die 2. Befragung

. Juli 2000; Version 3-0

tibingen

Universitatsklini

Auge
Eberhard-Karls-Universitét
Abteilung fir Pathophysiol ehens und Neuro-
U K T Ophthalmologie
Universitatskinikum Tdbingen Arzil. Direktor: Prof. Dr. med. Ebe| ner

SchleichstraBe 12 - 16 _ D-72076
Universitats-Augenklinik Abt. Il Schleichstr. 12-16 D-72076 Tibingen

Ambulanz (Tg

Privatspreq

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

zunéchst méchte ich mich bei lhnen ganz herzlich dafil zu bereit sind, an

meiner Studie, die Makuladegeneration betreffe

Bei lhrem Besuch in der Spezialsprechstund Universitats-Augenklinik
Tubingen haben wir zusammen bereits einm gebogen ausgefullt. Dieser

vergréBernden Sehhilfen durch die Unj ita Qi gen.

Wenn Sie Ihre n {fe erhal i e Handhabung gewohnt haben (spéatestens nach
2 — 3 Monaten), ] erneut aus und senden ihn in beiliegendem

Rickumschlag an
Ihre Antworten wer

Fur lhre Unterstitzung ankbar,
lhr

P.S.: en kénnen Sie sich gerne an mich wenden

).

/ Dr. B. Sadowski, Eberhard-Karls-Universitat Tubingen / Universitatsaugenklinik Tubingen
TULVF-ALR — 2000 - 2. Befragung — Seite 1
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TULVF - ALR (Tiibinger Low Vision Fragebogen:
Alltagsbewiltigung, Lebensqualitat, Rehabilitatio

Hinweis:

Auf den folgenden Seiten werden lhnen eine Reihe von Fragen zu Ta gestellt, die
verschiedene Lebensbereiche betreffen.
Bitte lesen Sie jede Frage und entscheiden Sie, ob die jeweilige Tatigkeit fir Sie ™
oder nicht.

Sollte die Tatigkeit fir Sie zutreffen, entscheiden Sie bitte weiter, in wj

noch selbstandig oder nicht mehr ausiiben kénnen. Kreuzen Sie by ntwort

pt zutrifft

an. Bitte kreuzen Sie unbedingt auch an, ob lhnen die Tatigkeit wicl
Beispiel:

it - Koénnen Sie
wichtig wr::%r:g mit Hilfsmittel(n) ...

X o |- lesen: Beipackzettel?

Dieser Person ist das Lesen eines Beipackzettels wic;r\t)

1. AuBerhalb der Wohnung

Ist mir ... nicht
s mlrnicht Kénnen Sie Zdb\/ nzlc:_“
wichtig wichtig mit Hilfsmittel(n) ... W|eml|ch gut [sehr gut ]

... sich in bekannter Umgebu
o o zurechtfinden (z.B Einkauf
Wohnung, zur Bank gehen

... sich in unbekannter ge-

o o bung zurechtfinden in
einer anderen Stad

.. selbstandig 6ffentliche
Verkehrsmittel nutzen?

.. auBer Haus gehen (z.B. zu

9 [e] (o] [e] (o]
o

o o o o o\\z/okq_
™~ k
o o o
o o o o
o o o o
o o o o
o o o o

/ Dr. B. Sadowski, Eberhard-Karls-Universitat Tubingen / Universitatsaugenklinik Tubingen
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2. Innerhalb der Wohnung bzw. im Haushalt

Ist mir ... .. . zutreffend
o icht . KPnne_n Sie ' o
wichtig wri]::%tig mit Hilfsmittel(n) ... nein |schlecht|ziemlich| gu 9ut| ettend

o o |..lesen: Beipackzettel? o o o o o

o Telefonbuch? o o o — | o

o o Kontoauszlge? o o o o

o o Post? o o o

o o Zeitung? o o o

[) o Buch? o o o

... schreiben: Notizen

° ° machen? ° ° ° °

o o Kreuzwortratsel? o \/Z \ o o
Formulare N1

o o ausfiillen? o ° o ° o

o o Briefe? o o \ o o

o o am Computer? (o) /7 o

[o) o |... erkennen: Fernbedienung? / o o) /o o
Herd- / Wasch-

o o maschinen- o / o o o o
schalter?

o Armbanduhr? / o o

o o Kichenwaage? \/ o o o o o
Schllssell

o o z.B. Hax[\\{ o o o o o

o o |Kénnen Sie ... : Fernsehe o L\—o/ o o o o
kochen /

o o backen? o o o o o

o o o o o o

o o o o o o

o o o o o o o

TULVF-ALR — 2000 — 2. Befragung — Seite 3
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3. Aligemein

Ist mir ... zutreffend
. .| nicht Mit Hilfsmittel(n) ... . S
wichtig wichtig nein |schlecht|ziemlich| gu gut treffend
.. komme ich zurecht
o o im Alltag? o o o o
im Beruf? o o o
... habe ich Kontakt zu
o o Familie? o o o
[) o Freunden? o o o
... ist mir ein selbstandiges
o o Leben moglich? o
Ist mir ... nicht
... | nicht Ich bin zufrieden ... Zu-
wichtig wichtig treffend
... mit den Hilfsmitteln fiir die L/
o o Nahe? o o o o
... mit den Hilfsmitteln fir die 7
o o Ferne? o o o o o
... mit den Hilfsmitteln zum /\
o o Fernsehen? o ° o ° o

... mit den Hilfsmitteln am
© © Arbeitsplatz? o o o o o

... mit den Hilfsmitteln im Beruf
o ° bzw. bei der Ausbildury \v/ o o o o °
o o |[-.- mit der Betreuung? o o o o o
... mit den eingeleiteten Z\/
SozialmaBnahmen (z.B.
° ° Schwerbehinderten- ° ° ° ° o

ausweis, Blindengeld)?

MuBten Sj Az nicht
Auge ja nein zutreffend

.. auf eine Sportart

Wenn ja, welche? ° ° °
.. auf ein Hobby verzic

Wenn ja, welches? ° ° °
.. Ihre Lebensgewohnheit

Wen/™ elche? ° ° °

bogen
Selbsta o o o
Mit fremde ... Zum Tesen? o o o
... zum Ausfillen? o o o

r. B. Sadowski, Eberhard-Karls-Universitat Tubingen / Universitatsaugenklinik Tubingen
TULVF-ALR — 2000 — 2. Befragung — Seite 4
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7.3 Anamnese und Befundbogen mit Auswertung und Le-

gende
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Auswertung

DIAGN | ID | FB GEB GESCHL | U DAT ZD | LESEBDF
M 211 101.08.1913 m 21.07.1999 | 4 3
M 3 |1 ]16.08.1913 m 21.07.1999 | 2,5 3
M 4 | 1 125.10.1924 W 22.07.1999 | 0,25 1
M 5 | 1 111.04.1920 W 27.071999| 3 3
M 6 | 110211.1914 W 27.07.1999 | 3 3
M 7 | 1 [05.03.1914 m 28.07.1999 | 3 3
M 8 | 1 103.02.1922 W 30.07.1999 | 0,25 3
M 9 | 1 ]113.11.1930 W 04.08.1999 | 4 3
M 10| 1 [28.06.1923 W 06.08.1999 | 4,5 3
M 111 1 125.12.1921 W 10.08.1999 | 1,5 3
M 121 1 103.07.1940 m 11.08.1999| 5 3
M 131 1 [29.09.1917 m 12.08.1999 | 2,5 2
M 141 1 [12.03.1925 m 12.08.1999 | 2 2
M 151 1 126.05.1917 w 12.08.1999 | 1 2
M 16| 1 [15.03.1915 W 13.08.1999 | 2 3
M 171 1 [24.09.1925 W 17.08.1999 | 1 3
M 18| 1 [20.01.1922 W 17.08.1999 | 10 2
M 191 1 [29.10.1925 W 18.08.1999 | 0,3 3
M 20| 1 [24.07.1922 m 19.08.1999 | 0,5 3
M 22 1 |124.06.1911 w 19.08.1999| 3 3
M 23| 1 [22.12.1927 w 15.09.1999 | 0,2 3
M 241 1 118.09.1927 W 15.09.1999 [ 0,75 2
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HOBBYS |HOBBY|HOB |HOBBY| HOBBY_4
1 By 2| 3

Rad-4, Skifahren4 j

Musik héren2 j
stricken1, Haushalt4 j
Autof.1, schwimmen4, Gymn.4, Zeich-
nen1, Nahen1

spazieren4

wandern4, lesen1, Sport1
Biochemie1, Religionsphilosophie1
Handarb.1, Gymnastik4, Joggen4
Handarb.1

Handarb.1

Fischen1

Musik héren2, Natur4, Pilze sammeln3 j i j
Comp.1, Amateurfunk1 j
Gymn.3, Schwimmen4, Ratseln1 i j
Handarb.1, Lesen1, Karten spielen1 '
keine

Handarb.1, Ratsel1, Haushalt4, Garten4 j j
Handarb.1, Lesen1 j

Garten4 |

Handarb.1
Lesen1, Laufen4, Radfahren4 j j
Handarb.1 '

(W U U G S _—
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HM LUPE|HM LUPBR|HM EL [HM ELE Z|HM N|HM F|HM F Z|HB

10

3,5

10

12,5

12,5

30

30
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SCHWER |BG BERUF T BERUF |TAT|SOzZ PR

100 n |Fotograf 6 2
100 n [Buchhalter 6 2
80 n |Kindergartnerin 6 2
100 n |Bauing., Architektin 6 3
100 n |Hausfrau 6 6
100 n [Schulmeister 6 3
n |Kosmetikerin 6
n |Direktrice 6 1
90 n |Verkauferin, Hausgehilfin 6 2
n |Hausfrau 6 1
70 n |Textilfacharbeiter 6 2
100 n |Dreher 6 2
90 n |Kraftfahrer 6 2
n |Verkauferin 6 1
70 n |Verkauferin 6 1
80 n |Hausfrau 6 2
100 n |Hausfrau, Kauffrau 6 2
n |Verkauferin, Sparkassenangestellte 6 1
n kaufm.An(I;esteIIter 6 2
n |Handarbeitslehrerin 6 6
n |Hausfrau 6 2
80 n |Kindergartnerin, Verkauferin 6 2
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SOz _PR_|MORPH_|MORPH_|VISUS R|VISUS L | VERGR_ |[VERGR_L

4 2 2 06 | 0,001 | 4,00
2 2 0,028 | 0028 | 30,00 | 30,00
2 2 005 | 004 | 10,00 | 16,00
3 3 0,001 | 0,05 12,00
3 3 028 | 028 | 16,00 | 16,00
2 2 005 | 004 | 625 | 2500
3 2 0,04 0,6 1,00
1 1 1 08 | 0066 | 1,25 | 16,00
3 3 005 | 0028 | 10,00 | 30,00
2 4 3 0,3 06 | 300 | 500
3 2 2 0,066 | 0,1 8,00 | 8,00
3 4 0,001 0,1 20,00
3 2 0,001 0,4 8,00
4 3 3 0,3 0,1
2 3 0,2 02 | 10,00 | 4,00
3 2 0,05 0,1 500 | 5,0
3 3 004 | 0028 | 16,00 | 20,00
3 3 0,05 0,1 20,00 | 16,00
1 3 04 | 0028 | 300 | 2500
| 2 [ 2 | o1 [ 04 | 800 [ 160 |
1 1 0028 | 005 | 16,00 | 12,50
1 3 0,3 02 | 1250 | 250
4 2 0,001 05 | 30,00 | 3,00
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BESSERG

AA DGN Z

4,00
30,00 Pseudoph.bds.2
10,00 Pseudoph.bds.2
12,00 Niederdr.glaukom3
16,00

6,25

1,00

1,25

10,00

3,00 Fd.hypertonicus3
8,00 Fd.hypertonicus3
20,00

8,00

4,00 OWG3

5,00

16,00

16,00

3,00 Cat.complicata,

Glaukom
160 | [ ] | |Achakie |

12,50 Cataract

2,50 Engwinkelglaukom
3,00 Offenwinkelglauko

m, Cataract
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AA Z AZ ALLG AZ SONST AZ MOBIL

2 S Wahnvorstellgn.L.e
mphy.Asthma
2
3 g
S Proth.re.Bein-
Durchbltg!
Bandsch.vorf.+Ver
kndch.
g
3 g
3 g
s.st.depressiv red., Rollstuhl, WS
M.Parkinson
3 S WS, Bandsch.
Asthma
Leistenbruch-OP, [Bandscheiben-OP
Hand-OP
3 Nabelbruch, Leis-
tenbruch
s ]
3 g
3 Akustikusneurinom
3 Vorderfullamp.
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AZ 1|AZ 2|AZ 3| AZ 4| AZ 5| AZ 6

Hzinsuff. i j i
Hzfehler j
Hzinsuff. j
Schwindel, Hzschwache
Durchbiltg. j j j
paro- i j j
xys.Tachyc.Hzinsuff.HOrsturz
Hzinsuff. j
Hzinsuff. j
Schwindel, Thromb. Embolie j j
HI 2x j
Hz! j j
Durchbltgsstrg. Hzschwache j j j j
Hzinsuff. j j
j

j
Hipertonus |
Hypertonus j
Hzrhythmusstrg. i j i i j
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Legende

M-SOZIO
DIAGN
ID

M / L = Makula- oder LHON-Patienten

durchlaufende Nummer innerhalb der Gruppe M bzw. L

Soziodkonomische Daten:

FB

GEB
GESCHL
U_DAT

ZD

LESEBDF

HOBBYS
HOBBY_1

Fragebogen

1 = ausgefullter Fragebogen liegt vor,

2 = ausgef. Fragebogen liegt nicht vor, kein Grund bekannt, ein-
fach nicht mitgemacht (unausgefullt zurtick, nicht zurtickge-
kommen)

3 = ausgef. Fragebogen liegt nicht vor, da: Patient verstorben

4 = ausgef. Fragebogen liegt nicht vor, da: Patient unfahig, z.B.
wegen Pflegefall

5 = ausgef. Fragebogen liegt nicht vor, da: Patient verzogen u.
Adresse unbekannt

6 = ausgef. Fragebogen liegt nur teilweise vor

Geburtsdatum in TMJ

m / w = mannlich bzw. weiblich

Letztes Untersuchungsdatum, die weiteren soziodkonomischen
Daten der Tabelle beziehen sich auf diesen Datenerhebungstag
Zeitungsdruck; Beginn der Visus- bzw. Leseprobleme bezogen auf
die Erkrankung (MD) Angabe in Jahren entspricht der anamnesti-
schen Auskunft des Patienten seit wann ZD ohne speziell vergro-
Rernde Hilfsmittel nicht mehr lesbar war - bis zum Zeitpunkt der
Versorgung mit Hilfsmitteln = letzter Untersuchungstermin
(,U_DAT");

Lesebedarf, eingeteilt in 3 Kategorien: 1.) Kontoauszuge, 2.) 1 und
Zeitung, 3.) 1 und 2 und Bulcher, bzw. Fachliteratur etc.

Freitext, mit Kategorieeinteilung

Hobbys, die ohne groRe Bewegung mdglich sind und guten Visus

verlangen, entsprechend unten angegebenen Kategorien
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HOBBY 2

... ohne grof3e Bewegung moglich sind und visusunabhangig sind

HOBBY_3 ... Orientierung und guten Visus verlangen
HOBBY_4 ... Orientierung und visusunabhangig moglich sind

Kategorie 1 Kategorie 2 Kategorie 3 Kategorie 4
Handarbeiten, Musik horen Pilze sammeln, Spazieren gehen,
lesen, TV, Kunstreisen, Reisen,
Literatur, Schlafen, Auto- / Motorrad- | Sport,
Archaologie, Essen, fahren, Schwimmen,
Kunstgeschichte, |Lesungen, Ballspiele Rad,
Religion, Wurst u. Speck SKki,
Biochemie, machen, Sauna,
Ratsel, Joggen,
malen, auch Seide Kegeln,
Wachs, Turnen,
Schule, Gymnastik,
Beruf, Wandern,
Photographie, Fitness,
Graphik, Garten,
Zeichnen, Haushalt,
Karten spielen, Kinder,
Pflanzen, Tiere,
Musizieren, Natur
Singen,
Funk,
Basteln,
Heimwerken,
Technik,
Angeln,
Fischen

HM_LUPE HM = Hilfsmittel, das dem Patienten zur Verfugung steht und das

er auch sinnvoll einsetzen kann, d.h. also z.B. nicht Lupen mit zu

geringer Vergrélierung, angegeben ist die VergroRerung der Lupe.

30 steht fur: Lupe vorhanden, Vergro3erung unklar.
HM_LUPBR Hilfsmittel Lupenbrille, wobei das Galilei-System die Ziffer ,1° er-

halt, das Keplersystem die Ziffer ,2“, verstarkte Lesebrille die Ziffer

”3u.
HM_EL

Hilfsmittel elektronisch; dabei erhalt ein Bildschirmlesegerat die

Ziffer 1%, ein Vorlesegerat die Ziffer ,2“, ein Computerarbeitsplatz
die Ziffer , 3"
HM_ELE_Z zusatzliches elektronisches Hilfsmittel zu HM_ELE
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HM_N Hilfsmittel fur die Nahe, d.h. zum Lesen fur langere Texte
HM_F Hilfsmittel flr die Ferne;
1 = Telemed-Brille zum Fernsehen,
2 = Monokular
3 = Lupenbrillensystem
HM_F Z zusatzliche Hilfsmittel fir die Ferne, die nicht in vorhergehender
Spalte (,HM_FERN®) aufgefuhrt sind
HB Horbucherei fir Sehbehinderte und Blinde - Mitgliedschaft;
j=ja; n=nein
SCHWER  Schwerbehindertenausweis in %-Angabe, aus den % ergibt sich
automatisch auch die Art und Anzahl der Merkzeichen. Sollten
diese ungenugend gewesen sein, wurde ein entsprechendes At-
test erstellt.
BG Blindengeld wird bezogen, oder entsprechender Antrag gestellt;
n=nein,j=ja
BERUF_T Freitext
BERUF Sehbehindertenberuf = 1, kein sehbehindertengerechter Beruf = 2;
bei M-Sozio nicht ausgeflllt, da alle Rentner altersbedingt
TAT Tatigkeit, wobei:
1 = Ausbildung, Schule, Berufsausbildung, Lehre, Studium
2 = Arbeitnehmer
3 = arbeitslos
4 = erwerbsunfahig
5 = Rentner
6 = arbeitsunfahig
SOZ PR soziale private Situation, wobei:
1 = alleinlebend
2 = mit Partner
3 = mit Kindern / Eltern
4 = Angehorige in der Umgebung
5 = Nachbarkontakt

6 = Heim
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SOZ_PR_Z zusatzlich zu ,SOZ_PRIV also z.B. ,alleinlebend®, aber auch
»<Angehorige in der Umgebung”

MORPH_R Morphologie des rechten Auges, wobei fur MD gilt:

1 = trockene altersabhangige Makuladegeneration ohne Atrophie
2 = trockene altersabhangige Makuladegeneration mit Atrophie

3 = feuchte altersabhangige Makuladegeneration ohne Blutung

4 = feuchte altersabhangige Makuladegeneration mit Blutung

MORPH_L Morphologie des linken Auges, s.o. unter MORPH_R*

VISUS_R  Visus rechtes Auge, etwa zum Zeitpunkt der Befragung bzw. letz-
ten Untersuchung, mindestens 1997 bis 1999. Bei Visus < 0,1 wird
der Bruch ausgerechnet, Fingerzahlen umgerechnet in
0,1/50=0,002, Handbewegung = 0,05/50=0,001, Lichtschein =
0,025/50=0,0005.

VISUS L  Visus linkes Auge, etwa zum Zeitpunkt der Befragung bzw. letzten
Untersuchung, mindestens 1997 bis 1999; s.o..

VERGR_R VergroRerungsbedarf rechtes Auge; wird ein mehr als 25-facher
Vergrollerungsbedarf ermittelt wird die Zahl ,30“ eingegeben

VERGR_L VergrofRerungsbedarf linkes Auge

VERGR_BA Vergrolerungsbedarf besseres Auge

PKTMUT Position der Punktmutation soweit bekannt

PKTMUT_W nur die gesicherten Hauptmutationen (W = fur Auswertung)

FA Familienanamnese, wobei 1 = positiv, 2 = negativ

BESSERG | = eine Visusbesserung ist im Krankheitsverlauf eingetreten
n = keine Visusbesserung ist im Krankheitsverlauf eingetreten

AA_DGN_Z Augenzusatzdiagnose

AA Z Augenzusatzdiagnose verschlisselt, wobei

1 = Therapie der Grunderkrankung

2 = Pseudophakie

3 = andere nicht mit der Grunderkrankung zusammenhangende
(und nicht visusbeeintrachtigende) Augenerkrankungen, wie

Fundus hypertonicus, Z.n. Laserkoagulation eines periphe-
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ren Netzhautforamens, Z.n. Verletzung (hier Z.n. Enu, daher
auch kein Einfluf} auf Visus),
AZ_ALLG Allgemeinzustand allgemein die LQ beeintrachtigende Erkrankun-
gen oder Beschwerden, wie z.B. Schmerzen; g = gut, s = schlecht
AZ_SONST Allgemeinzustand bzgl. anderer Erkrankungen, wie z.B. Karzino-
me
AZ_MOBIL Allgemeinzustand bzgl. korperlicher Mobilitat, also z.B. gehbehin-
dert aufgrund nicht ophthalmologischer Probleme, wie z.B. Arthro-
se, Totalendoprothesen, rheumatischer Erkrankungen, Alter
AZ KL_T  Text zu Aligemeinzustand bzgl. Kreislauf und entsprechende Be-
schwerden, d.h. z.B. Durchblutungsstérungen wie Claudicatio in-
termittens, Schwindel, TIA
AZ_1/2/3/4/5/6 Verschlisselung zu Spalte AZ_KL_T, Bestatigung erfolgt mit "
in entsprechender Spalte. Entschlisselung:

1 = Herzerkrankung, z.B. Z.n. Herzinfarkt, Herzinsuffizienz, By-
passoperation, Rhythmusstérungen, Angina pectoris, Tachy-
kardie,

2 = Durchblutungsprobleme, z.B.: Schwindel, Tinnitus, Thrombo-

sen, Embolien, (Apoplex), Horsturz, (Hypacusis), Gleichge-
wichtsstérungen,

3 = die Mobilitat beeintrachtigende Erkrankungen, wie Rheuma,
Huft- und Knieleiden, Bandscheibenprobleme, Wirbelsaulen-
probleme allgemein, PAVK, Arthrose, Osteoporose, Korsett,

4 = arterielle Hypertonie; j = ja, n = nein, nicht vorhanden

5 = Diabetes mellitus

6 = Schilddrusenerkrankung
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TULVE — ALR
DIAGN M / L = Makula- oder LHON-Patienten

ID durchlaufende Nummer innerhalb der Gruppe M bzw. L
FB_W1 bis FB_W43 = Fragen des eigenen Fragebogens (FB) Seite 1 bis 3
FB = eigener Fragebogen betr. speziell Sehbehinderung, Ophthalmo-

logische Rehabilitation, ....

W = Frage nach der Wichtigkeit, wobei in der Antwort ,1“ = ,Ist mir
wichtig” bedeutet und ,2° = ,Ist mir nicht wichtig®.

1 bis 49 = Fragen des FB wurden durchnumeriert. Die Zahl steht fur die

entsprechende fortlaufend nummerierte Frage.

T = Text zu der zugehdrigen Frage
FB_44 1/2/31 =ja
2 = nein

3 = nicht zutreffend
FB_45 1/2/31 =ja
2 =nein
3 = nicht zutreffend
FB_46 _1/2/31=ja
2 =nein
3 = nicht zutreffend
FB_Z1 bis FB_Z43 = wie unter ,W* nur wird hier nach dem ,Zutreffenden” ge-
fragt, wobei qilt:

1 = nein,

2 = schlecht,
3 = ziemlich,
4 = gut,

5 = sehr gut,

6 = nicht zutreffend.
FB 44 bis FB 49 = Fragen des eigenen Fragebogens Seite 3 letzter Absatz,
wo Anderung der Befragung, z.T. freie Antworten, nur 3 Auswahl-

antworten maoglich, etc.
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7.4 Antworten der Patienten auf den TULVF — ALR
FB-W2

ID

M02
KMO02
MO03
KMO03
MO04
KMO04
MO05
KMO05
MO6
KMO06
MO7
KMO7
M08
KMO08
M09
KMO09
M10
KM10
M11
KM11
M12
KM12
M13
KM13
M14
KM14
M15
KM15
M16
KM16
M17
KM17
M18
KM18
M19
KM19
M20
KMZ20

M22
KM22
M23
KM23
M24
KM24

Datum

21.07.99
16.11.99
21.07.99
ohne
22.07.99
ohne
27.07.99
25.10.99
27.07.99
ohne
28.07.99
ohne
30.07.99
ohne
04.08.99
ohne
06.08.99
16.11.99
10.08.99
ohne
11.08.99
ohne
12.08.99
ohne
13.08.99
ohne
13.08.99
ohne
13.08.99
ohne
17.08.99
ohne
17.08.99
13.10.99
18.08.99
13.10.99
19.08.99
01.11.99

19.08.99
19.08.99
15.09.99
04.10.99
15.09.99
ohne

FB-W1

A—\A—\A—\A—\A—\A—\A—\N_\A—\A—\A—\A—\A—\A—\A—\A—\A—\A—\A—\

[ N S U O O =N

FB-Z1

WWWWW_AOPRPWWN-_WO_AN_2DNNOWO_A2DPPOAPRPRPROBERN_,POOROVWLWLWWLWDNDDN

WNDN-2DNW
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NDNN-_A A A

FB-W3

s N e =

FB-Z3
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FB-Zz4 | FB-W5 | FB-Z5 | FB-W6 | FB-Z6 | FB-W7 | FB-Z7

FB-W4

T r O TTrF rTrrr T OO AN ANDTOT O T O T O T O rrrrrrFANNTT Y

NANANNNHFTE~TANT"TANHFHHE e HT"HFANCTANFHFANFNHFANNNTANTTANANANAN

AN NN rrrdfT AT AN T " AN NN T ONTT QAN ST v N

11111111111211111111111111111111111111

OANODO-TANOOONNTOOTOOANANNNNTANANTONNOOOTITTANTOTAN®M

Ll el O VAN Q VN VI Q VR -l il ol ol e i i i i ol el i i ol el ol i ol e S O VIR ol i el ol wl ol i ol ol

TANONOOOOT AT ANANANSTTITT T T OANNT T AN TANANNODOANOOOMOOMANAN

NGO~ v v O

AN~~~ — HF

AN~~~ AN NN

~ QAN v™ v~ v «—

<IITONOM

~ %  — -

<O NNANAN

~HFH v~ — «—
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FB-Z11

FB-Z9 | FB-W10 | FB-Z10 | FB-W11

FB-Z8 | FB-W9

FB-W8

T T rr e O rEr M et TN T rrr MOy T OO M ettt — N

N~ AN~~~ AN AN " (AN AN " Hrr ANl (A rmF N N T v v «—

~ v AN <— QN

~ NN +v™ v v «—

T O N O T T OO OOV OOWOT T T T O T T OO T T T O AN T T O™ O~

NANANANNHFE"FHFNNHFTHHHFHFHFHFANNNNNFHFN"FHFHFENCNFTFTNTNFNHFHN

TTE T T TOMANT T O OOOOOOTT T~ ANATT~~TANANTTTMOMONT AN <

NN~ AN FHFHrrrrrrr—FHHHHFHFTEHFHFHFE AN ANT " FHFNTANTQAN «— —

T AN MO T O T T OO OOTTANNOTTANTANMOOONNMOTTOANMMTTCTO—T— ™M

NAN~~T AN+~ HFANANHFTHFHFHFN T~ FHANNNTANNFHF —FHF—FHFTNTNHFN~

O© OO~ —©

HHFH NN H*

NOONOMM

~ H v~ — —

OO <M~ ©

H I —
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FB-W12 | FB-Z12 | FB-W13 | FB-Z13 | FB-W14 | FB-Z14 | FB-W15 | FB-Z15

AN~ AN AN T ST MO T ATt rT T AN T T~ O T MO et AN <~ N

~T AN T (AN M rrrrrr AN T rrcgFrr NN MO~ N OO T DT MM et <t <

21211111111111111111111111111111111111

T rrrr AN TT AN T rrrrrrr AN rrFFrrF MO~ AN TNt rmr OOttt QN

~— r— HF T AN T T e AN T MO " AN T~T AN T AN T T M- QAN T MOt — <

AN AN~ (AN AN AN " (AN AN T"FT Tt rrmrrmrrrrrr NI T AN AN T ANNANANN T v v

~ v AN <— QN

~ NN +v™ v v «—

v AN ~—M™M

~ QAN v™ v~ v «—

QAN ~—™Mm

ANAN ™ v «—

~ v v AN ~— QN

ANAN ™~ v «—

195



FB-W16 | FB-Z16 | FB-W17 | FB-Z17 | FB-W18 | FB-Z18 | FB-W19 | FB-Z19

~Tr Nl mrmrrmr M rmrrrrrrrrr T rrr Il rmrrrrerr NN ANTT AN TN ST ST N

AN (AN AN AN TS T (N mmMrrmrrm AN rFrr ST

T T T T MO TETET T T OO OO OO T T TN OTTF T AN T T MO~ AN~ QN

NANAN~"TANAN "~ ANANHFHHHFEHFHFEFANNT " FHF AN ANTT "N —ANNTT T v v

T AN TN T T T AN AN TOANTTANANTN T " O T~ ANOTOCTANANOOOANM

AN AN TN T rrrr e - AN ~T AN FHFTFAN T T AN N «—

~— T T —

ANAN ™™ «—

O v v

H N~ AN

~ AN~ AN—M™m

~ % — —

AN NN rrrrr AN T FrrFr"T AN T AN T T O AN T T T O T OO MO et <t~

D i v e wa e e

~ QN v™ v~ v «—

196



FB-W22 | FB-Z22 | FB-W23 | FB-Z223

FB-221

FB-W20 | FB-Z20 | FB-W21

AN~ ANANANNTTAN T " T O "M TTANANTTN ST T e~ NOANNANSTTITTANTTANANM

AN AN ANANTT TS T — AN AN FHF T AN ANANANNT TS TS ST ST ST v v v v «N

OANANANANANTTN T T MO O T TANANTTAN TN T T AN ANOANS AN TTANAN

T rr AN AN NN NN T"FT T (mrm mrmrrmrrlrmrMrrrmrrr e N

T ANOMOANMm

~ %  — -

O~~~ ANANM

HANN~

O T N T T O OTOOTMNOVOOVOTOVOWTFTT T TOTTFTTFT TOOTT T T T O« N©

HFANNNT~"ANHTHFNHFHFNTFHTHFTHFNHFHFNTNFTFT " ANHFHFTHFNNNNNHFNTHF

T rrr O rr T rrr Yy rrara Nl M e O T MO T QAN T NN

AN ANAN"T(AN AN (A ANl mrmrmrmrr v~ AN T~~"TAN TN FTANTANANTTANSTTAN ™ —

O~ — O O

H NN N H

AN ™ v v

~ QN v™ v~ v «—

197



FB-W24 | FB-Z24 | FB-W25 | FB-Z225 | FB-W26 | FB-Z26 | FB-W27 | FB-Z27

ANANODOD—TANOANNTTMOOOULANTATANNNNTANANANNNOANTOTANOANOONN

T T T T T T T rrrrrarecrererrr NN NN M NN T e > N

N~ ANANNM

ANNAN ™™ «—

NANANANTTAN TN T T OO O TTTANTTANANOTANOANNOTOANOANOMO—OM— AN

T rrrr Nl T A NN TrFrrrrrrr e r cr I rMrrrrercr N TN TN T T e e

T T rTET T rr T AT T OO T OT T T T TN OTOTTONOOOANTIT TN T ANOM

NANANNTT " AN ~~"TNANHFHFHFNHFrr -~ HFANHFNHFT"FHHF NN HAN

OANNTT T AN ANANTTMOOANNOTATANTTANNTTTANANNNOOOTTITANNTTANOM

OO OMOANNN

~ %  — -

QAN ANM

ANAN ™™ — «—

—MOMOOANM

~~ T — — -

198



FB-Z231

FB-W28 | FB-Z28 | FB-W29 | FB-Z229 | FB-W30 | FB-Z30 | FB-W31

T AN AN T T~ O AN ANLOOTOTANNANANNT T OO OOO Tt ANOANOMOANM

AN ANANANTTS T T AN AN~ AN~"TAN " AN FHHFHFHEHTFHTFNNTTN """~ %™+ +—

T T T T T T O T T N OO TA NN T T T T O AN TN ST O ST S v v N

NANANANANANANTTANANANHFH " HHFTANANANTANTTANSTTH " ANANFHFNNNTAN

T T T T T O rr T HE TN T O T OO O T~ QAN NN ~AN~— FH

NANANANTTS T HF NN AN+ FHANHFTHHFHFTNT "+ NN

TEANTTANOANNT T OANNNDTTANNNOTOTTOQOOANOTOTITTTOMOOMM®M O I

AN AN~~TAANANTT "~ AN HFHFrrrrrrrr e~ HANAHFTNHFHER v — HN

AN~ ANN~—N

ANAN ™ v «—

~ v~ N +v™<~«— O

NN~ NN

~— T  —

~ NN +v™ v v «—

T ANOMOANM

~ QN v™ v~ v «—

199



FB-W32 | FB-Z32 | FB-W33 | FB-Z33 | FB-W34 | FB-Z34 | FB-W35 | FB-Z35

TATOTTT OO T TITTOOOLTITTTONDOOOANANTTNOITITOTOT I

Ll ol ol QIR ol i s B i e i i i i i el el el i i i e o i i el i = ol i o ol el e VI

S ANLOLOLOLOVOITITITITTITIATIOOOOTITITITTATTITITTTTONOOTTONWO OO

T " " " " T M M M M M M M T T M M T T M M T T M T T M MMM M T T YT Y T —

OT OO OVOOVOOVOWOONOVOOWOOVOWOOANMTOOWOWOWWOHOOWOTTWOOOOOH

HANHFHHFHHAEHFHRFHFE " HHHAHFTTH " HHHEHFTHRFTHFHEFNFEHHFHHAN

ANANTOOLOLOOOTOHOOANNDTITTANANNNNTNOONNODOTITTOOOANN

11211111111111111111111111111111111111

LUOTOT T

~ %  — -

LT T OLW

~ %  — -

O O OoOooo

HHHHHFH

ANTOOOM

~~ T — — -

200



FB-W36 | FB-Z36 | FB-W37 | FB-Z37 | FB-W38 | FB-Z38 | FB-W39 | FB-Z39

HNFOHOTHTNHFHFOHOFTOHFIHR " HFT~HOF"HFANHOHFEITHNHETHITHAN

HrrHF - HANHF"HTHHFHFHFT o HHFTHHFTHNFT T FHHFFTNFHEF F

HNHFTOHOFHFOHOFTNHFAIHFKHHOF"FHFNHOFOFNHNMDHFENOH®

HrrHF - HHFHEHHFHEFHFHERHFT HFH e HHIF T HHFHFHFHRHFTH—HAN

HNFIHNHFTOHFHOFETHOFIHR " HFTNHOHFITH " HOFEITHOHOTFOHT

HrrH - HrrHrH T H e HT T H e HHFE T H T FHHF e H

HOHFNH®

HHEH -~ H

H O H N FH©

HHFH~FHKF

HOFT NHT

HHF~H

T ANLOANONNONTTA O T "N ANANNTAN TN T OSSNSO OTOANOMAN WD

MO NN~ NN

~~ T — — -

201



FB-W42 | FB-Z42 | FB-W43 | FB-Z43

FB-241

FB-W40 | FB-Z40 | FB-W41

HrHTITHFOHFOHFOHOFHFOHOFTHOHFNHF " HITHIHITHEITHFEITHTHO

HrrH - HrrHHFTNHHFHEHFHEHEFEHHAFHFHFH e HF - HFHHFH— H K

HNFAHOHFHRFAHOFTOHFOHOFHHFTFHOFIITIHOFITHIHFHITHITHO

HerrHF o HrHHFHFHHHFHFHFEHFHFNHFHHFHFEFH~F~H— H K

HOFOHOHFTHHFOHOFTOHFHOFTTHITHOHOHFOHOHFTOH—~HOHOHO

HHEFEHHHHFHAFTHHHFTHFHEAFHFEHHFTNHEHFHFEHAFEHFEHEAFEHFEHRHFEHFHENHEHHHFH A

HOFOHOHFHFOHOFTOHFOHKTHOHFOHOFOHOFOHF—~HOHFKOHFAN

HHFHFHEHHFHFTHFHFTHFHRFTHFHFTHHFHFHRFTHFHFTHFHRFHFHENTEHHHFH

H O H O H*H

HHHHH

HITHOHF®

H o HH

H O #H © F ©

HHHHHFH

H O #H © H ©

HHFHHHFH

202



FB-T44 FB-Z44

#
#
#

#
Schwimmen
#
Leichtathletik, Ski, Schwimmen, Tennis
#

#

#
Sport
#
Radfahren
Radfahren
#

#

#
Radfahren
#

#
Radfahren
#

#

#

#
Kegeln
Schwimmen, Gymnastik
Gymnastik
#

#

#

#
Radfahren
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HHHFHHE

Radfahren
#
Radfahren
Radfahren
#

#
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FB-T45 FB-Z45

Lesen
Fotografieren
Malen, Zeichnen, Lesen, Ausstellungen
Lesen
keine Hobbys
#
Nahen
Quilten
Nahen
#
Lesen
Lesen
Theater
Theater
#
#
Handarbeit, Lesen, TV
Handarbeiten
Handarbeiten, Lesen
#
Lesen, Garten
angeln
Pilze suchen, Basteln
Karten spielen, Pilze suchen
Kegeln, Amateurfunk, Basteln
basteln, Amateurfunk
Klavier, Kreuzwortratsel
Klavier spielen
Handarbeit, Kreuzwortratsel
#
#
#
Garten, Kegeln, Stricken, Kreuzwortratsel, Nahen
Basteln, Handarbeiten, Kreuzwortratsel, Lesen
Handarbeit, Ratsel
Basteln, Handarbeiten, Kreuzwortratsel, Lesen
Kreuzwortratsel, Lesen
Lesen, Basteln, Kreuzwortratsel
- lesen 1
Handarbeiten, Nahen, Lesen
Handarbeiten
Kreuzwortratsel, Lesen
Handarbeiten, Lesen
Handarbeiten
Handarbeit
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FB-T46 FB-Z46

Autofahren, selbstandig einkaufen, jetzt immer in Begleitung
Die meisten
#
Autofahren, Bewegung im Freien
allgemein
allgemein
Autofahren
Autofahren
allgemein
alles
#
Auf Hilfe angewiesen
Tagesablauf
alles
#
#
habe nichts mehr zu tun
Selbstandigkeit
Backen, in Gaststatte helfen
#
allgemein
#
alles
Theater, Kino, Gesellschaften, Veranstaltungen
allgemein
Selbstandigkeit
kein Lesen, keine Selbstandigkeit
auler Haus gehen, Einkaufen
kein Lesen
reduzierte AuRenkontakte
Zeitung lesen
#
Autofahren, Lesen, sich betatigen
Hilfe annehmen
kein Lesen, auf Hilfe angewiesen
Hilfe annehmen
Autofahren, allg. nicht Sehen
#

) I T e T e e e e N N N = = e T T T A S O e N e N & e e e e e e e T e )

kein Kochen, kein Backen
#
Selbstandigkeit
Mobilitatsverlust
kein Lesen, keine Selbstandigkeit
keine Selbstandigkeit
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