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1 Einleitung

1.1  Altersabhangige Makuladegeneration (AMD)

Die altersabhangige Makuladegeneration (AMD) ist eine von vielen maoglichen
Pathologien des alternden Auges [1]. Es handelt sich um eine multifaktoriell bedingte
Erkrankung der zentralen Netzhaut, die im hdheren Lebensalter auftritt und durch ihren
chronischen Verlauf zu fortschreitendem Sehverlust bis hin zur vollstandigen
Erblindung fuhren kann [2,3].

1.1.1 Epidemiologie

AMD stellt die haufigste Ursache fur Erblindung und schwerwiegenden Sehverlust in
westlichen Industriestaaten dar [4,5]. Fur Deutschland existieren bisher nur wenige
epidemiologische Erhebungen zu dieser Erkrankung. Aussagen auf diesem Gebiet
stutzten sich in der Vergangenheit hauptsachlich auf Informationen, die durch die
Erfassung von Personen mit Sehbehinderung oder Erblindung durch
Versicherungsgesellschaften und Einrichtungen flr Sozialhilfe gesammelt wurden [6].
Nach Schatzungen der AMD Alliance International waren im Jahr 2006 ca. 4,5
Millionen Menschen in Deutschland von der Krankheit betroffen [7]. Im Rahmen einer
Veroéffentlichung zur Gutenberg-Gesundheitsstudie (Gutenberg Health Study, GHS) [8]
erschienen im Jahr 2014 erstmals umfangreiche epidemiologische Daten zur AMD in
Deutschland. Die Auswertung umfasst Fundusfotografien von insgesamt 4340
Studienteilnehmern. Dabei zeigt sich ein starker Anstieg der Pravalenz mit
zunehmendem Alter. Wahrend in der Altersgruppe von 35 bis 44 Jahren lediglich bei
3,8% der untersuchten Personen Zeichen einer fruiher AMD festgestellt wurden, waren
im Alter von 65 bis 74 Jahren bereits 24,2% betroffen. Ein vergleichbarer Trend
zeichnet sich fur spate Formen der Erkrankung ab [9] (Verlaufsformen siehe 1.1.5).
Diese Beobachtungen decken sich weitgehend mit den Ergebnissen anderer
populationsbasierter Untersuchungen innerhalb Europas, wonach 15-24% der
Bevolkerung Uber 65 Jahre fruhe Stadien von AMD aufweisen [10]. Ein Vergleich
epidemiologischer Daten von verschiedensten Regionen und Bevdlkerungsgruppen
weltweit zeigt dartber hinaus wesentliche geographische Unterschiede hinsichtlich der
AMD-Pravalenz [11]. Erhebungen aus den USA und Australien legen nahe, dass mit
fortschreitendem Alter nicht nur die Pravalenz, sondern auch die Inzidenz der AMD
ansteigt [12,13]. Wie die Krankheitsbezeichnung bereits vermuten lasst, besteht

Konsens daruber, dass AMD in erster Linie eine Erkrankung des alteren Menschen ist
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[13-18]. Der Einfluss des Geschlechts auf Erkrankungswahrscheinlichkeit und
Progression von AMD ist dagegen unsicher [15]. So konnte eine grol3e Kohortenstudie
(Age-related Eye Disease Study, AREDS) bei Frauen ein erhdhtes Risiko fur fruhe
AMD detektieren [19], flr die Spatformen der Erkrankung sind bisher aber keine

geschlechtsspezifischen Unterschiede beschrieben [2,9,18].

1.1.2 Verlaufsformen — Klassifikation, Klinik und Prognose

Zwar handelt es sich bei der AMD um eine altersassoziierte Erkrankung, dennoch setzt
eine eindeutige Klassifikation der verschiedenen Verlaufsformen die Abgrenzung
altersentsprechender Veranderungen der Makula von solchen, die als pathologisch
einzustufen sind, voraus [20,21]. Zu den morphologischen Korrelaten des
physiologischen Alterungsprozesses im Auge zahlen eine Hyperpigmentierung der
Makula, die Rarifizierung der avaskularen Zone sowie eine moderate Verdickung der
Bruch-Membran [22,23]. Finden sich in der Membran hingegen lipid- und kalkhaltige
Ablagerungen, entsteht eine Diffusionsbarriere, welche den Abtransport von
Stoffwechselprodukten der Photorezeptoraullensegmente beeintrachtigt. Dies fuhrt
zur Kumulation von Lipiden, Proteinen und Lipofuszin — klinisch als sogenannte
Drusen sichtbar. Letztere kénnen im Verlauf an GréRe und Zahl zunehmen. Nach
alterer Nomenklatur werden harte (klein, scharf begrenzt und homogen gefarbt) von
weichen (grofder, unscharf begrenzt, evtl. konfluierend) Drusen unterschieden. Kleine
Drusen unter 63 ym koénnen je nach Klassifikation als natlrliche Altersveranderung,
bei gehauftem Auftreten (>15) aber auch als pathologisch, gewertet werden.
Pigmenteptihelabhebungen und -einrisse sowie intra- und subretinale Blutungen
haben dagegen immer Krankheitswert und bedurfen weiterer Abklarung. Drusen und
Blutungen im Bereich der Netzhaut sind auch Kennzeichen der AMD [20]. Weitere
Charakteristika der Erkrankung sind ihre klinische Vielfalt sowie der progrediente
Verlauf in verschiedenen Stadien. Frihformen der Erkrankung &ufRern sich in Form
mittelgroRer Drusen (> 63 pm und < 125 um) [24], welche als gelbliche Ablagerungen
extrazellularen Materials zwischen der Bruch-Membran und dem retinalen
Pigmentepithel (RPE) auftreten [25]. Diese Frihstadien verlaufen normalerweise
asymptomatisch, weshalb sie meist unbemerkt bleiben [2,26]. Treten dennoch
Einschrankungen der Sehkraft auf, sind diese weniger ausgepragt als bei spaten
Formen [2]. Im Rahmen von prospektiven Kohortenstudien wurde das

Progressionsrisiko zu spaten AMD-Stadien untersucht. Dabei zeigte sich fur die
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Konstellation von mittelgroRen Drusen und Pigmentverschiebungen an beiden Augen
(intermediare Form der AMD) eine Erhéhung des Risikos fur das Auftreten einer AMD-
Spatform in einem Zeitraum von 5 Jahren auf 50% [27]. Im fortgeschrittenen
Krankheitsstadium werden verschiedene Subtypen unterschieden. Eine Form der
spaten AMD ist die geographische Atrophie (GA) oder ,trockene“ AMD. Dabei kommt
es zum Schwund des RPE, der choroidalen Kapillaren [2] sowie zum konsekutiven
Untergang von Photorezeptoren [28]. Morphologisch zeigen sich scharf begrenzte und
infolge von Depigmentierung [2] hypertransparente Netzhautareale, welche die Sicht
auf die darunterliegenden choroidalen Gefalie freigeben [20]. Begleitet werden diese
Erscheinungen von schleichendem Sehverlust, der Uber Jahre hinweg zunimmt [2].
Eine zweite Auspragungsform spater AMD stellt die choroidale Neovaskularisation
(CNV) dar, welche auch als exsudative oder ,feuchte” AMD bezeichnet wird. Im Verlauf
kommt es zu subretinalen oder intraretinalen Blutungen, die sich in Form einer akuten
Sehverschlechterung bemerkbar machen. Zusatzlich kdénnen sich bindegewebige
Narben ausbilden [2,20]. In der Regel ist die neovaskulare AMD mit raschem
Sehverlust vergesellschaftet. Ohne entsprechende Behandlung verlauft die
Erkrankung progredient [2]. Am grof3ten sind die Beeintrachtigungen fur Patienten mit
Spatformen der AMD, was in einer Reduktion der Lebensqualitat bis hin zur
Depression zum Ausdruck kommen kann [29-32]. Tabelle 1 zeigt die aktuelle klinische
Klassifikation der AMD nach Ferris et al. [24]:

Klassifikation Funduskopische Netzhautveridnderungen im Umkreis

von 2 Papillendurchmessern um die Fovea centralis

Keine altersbedingten Veranderungen |Keine Drusen und keine AMD-typischen Veranderungen
des retinalen Pigmentepithels*

Normale altersbedingte Veranderungen |Kleine Drusen (< 63 um) und keine AMD-typischen
Veranderungen des retinalen Pigmentepithels*

Frihe AMD Mittlere Drusen (> 63 ym und < 125 ym) und keine
AMD-typischen Veranderungen des retinalen
Pigmentepithels*®

Intermediare AMD Grof3e Drusen (> 125 ym) und/ oder jede Art
AMD-typischer Veranderungen des retinalen
Pigmentepithels*

Spate AMD Geographische Atrophie und/ oder choroidale
Neovaskularisation

Tab. 1: Klinische Einteilung der AMD nach Ferris et al. [24]
(Ubersetzung aus dem Englischen durch den Verfasser)
* AMD-typische Verdnderungen des retinalen Pigmentepithels: jegliche Hyper- oder
Hypopigmentierung assoziiert mit mittleren oder groBen Drusen, aber nicht
assoziiert mit anderen Erkrankungen der Netzhaut
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1.1.3 Diagnostik, Verlaufskontrolle und Therapiemonitoring

Zunachst wird eine symptomorientierte Anamnese erhoben. AMD-Patienten
beschreiben typischerweise eine plotzliche Verschlechterung des zentralen Sehens,
begleitet von einer Verzerrung gerader Linien (Metamorphopsien) und/oder einem
dunklen Fleck im zentralen Gesichtsfeld (Zentralskotom). Die exakte Diagnose
(Stadium, Subtyp und Auspragung der Erkrankung) ergibt sich aus den Ergebnissen
der klinischen Untersuchung des Patienten in Verbindung mit retinaler Bildgebung [2].
Die Uberpriifung der Sehscharfe durch Bestimmung des Visus [33] sowie die
ophthalmoskopische Begutachtung des Augenhintergunds [34] erlauben eine
orientierende Beurteilung der Retina und ihrer Funktion. Im Einzelfall kann ein Amsler-
Test zur frihzeitigen Feststellung von Metamorphopsien im Rahmen einer mdglichen
feuchten AMD herangezogen werden [33,35,36]. Dabei kommt ein sogenanntes
Amsler-Netz, welches haufig auch zur Selbstkontrolle bei AMD-Patienten unter
Therapie mit intravitreal injizierten VEGF-Inhibitoren angewendet wird [37], zum
Einsatz. Es handelt sich um ein schwarz-weilles Gittermuster (Abbildung 1) zur
Prufung des zentralen Gesichtsfeldes. Letzteres wird durch den progredienten Verlauf
der AMD zunehmend eingeschrankt [2]. Bei Betroffenen aulert sich dies in einer
veranderten Wahrnehmung der Rastergitterstruktur: Die parallel bzw. im rechten
Winkel zueinander angeordneten Linien verlaufen in Wellen oder fehlen teilweise
vollstandig (Abbildung 1). Zu beachten ist allerdings, dass pathologische Befunde im
Amsler-Test nicht spezifisch fur AMD sind, sondern eher allgemeiner Ausdruck einer
Erkrankung der Makula. In jedem Fall sollte aber eine augenarztliche Abklarung
erfolgen [37].

Normales Sehvermdgen Verzerrung der geraden Linien

ERERREE
1 "I—Lq

Abb. 1: Amsler-Test: Wahrnehmung des Amsler-Gitters bei normalem Sehvermégen bzw.
Verzerrung der geraden Linien (z.B. bei AMD) [34]
(Ubersetzung aus dem Englischen durch den Verfasser)



Zusatzlich zur klinischen Prasentation charakteristischer Pathologien im Rahmen von
Funktionstests bieten multiple bildgebende Verfahren die Méglichkeit, morphologische
Korrelate im Bereich der Netzhaut zu erfassen und prazise zu beschreiben. Dazu
zahlen u.a. die Fundusfotografie [38], verschiedene Verfahren der Angiografie, z.B.
Fundus-Fluorescein-Angiographie (FFA) [39,40] oder Indocyaningrin-Fluoreszenz-
Angiographie (ICGA) [41-43], sowie die Optische Koheranztomographie (OCT)
[35,44,45] und Fundusautofluoreszenz (FAF) [46,47]. Diese unterschiedlichen
Untersuchungstechniken dienen jedoch nicht nur diagnostischen Zwecken, sondern
finden teilweise auch in anderen Bereichen Anwendung. So wird beispielsweise die
OCT als nicht-invasives Verfahren, welches eine hochauflésende Darstellung der
retinalen  Architektur ermdglicht [48], auch zur Verlaufskontrolle und
Therapielberwachung, insbesondere im Rahmen einer Anti-VEGF-Therapie [49,50],

eingesetzt [51].

1.1.4 Therapie und Pravention

Trotz erheblicher wissenschaftlicher Fortschritte auf dem Gebiet der AMD ist bisher
keine kurative Therapie verfugbar. Ebenso besteht gegenwartig keine Moglichkeit, die
aufgrund der Erkrankung verlorene Sehfahigkeit dauerhaft wiederherzustellen. Es ist
allerdings maglich, einer Progression der Erkrankung entgegenzuwirken, um weiteren
Sehverlust zu verhindern [34,52]. Die Auswahl an klinisch wirksamen Therapien ist
jedoch begrenzt und beschrankt sich im Wesentlichen auf die Behandlung der
neovaskularen AMD mit VEGF-Inhibitoren [53,54] sowie die Einnahme von
Nahrungserganzungsmitteln bei bestimmten Stadien trockener AMD [55]. Bezuglich
weiterer Interventionsmdglichkeiten liefern systematische Ubersichtsarbeiten
entweder inkonsistente Ergebnisse oder zeigen fehlende Evidenz hinsichtlich des
therapeutischen Effekts [56]. Dartuber hinaus existieren einige praventive Ansatze, z.B.
zur Verbesserung der Friherkennung [35]. Dadurch lieBen sich geeignete
therapeutische MalRnahmen frihzeitig einleiten und bessere Behandlungsergebnisse
erzielen [57]. Weiteres Potenzial im Bereich Pravention besteht in der Reduktion des
Erkrankungsrisikos durch Modifikation verhaltensbezogener Risikofaktoren (siehe
auch Kapitel 1.1.4.1 und 1.1.5.1). Da davon auszugehen ist, dass therapeutische und
(tertiar-)praventive Mallnahmen in der Praxis haufig ineinandergreifen und damit nicht
immer eindeutig voneinander abzugrenzen sind, wird im Folgenden auf eine strikte

Trennung verzichtet.
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1.1.4.1 Alilgemeine MaRnahmen und Lebensstil

In den Leitlinien des Berufsverbands der Augenarzte Deutschlands (BVA) und der
Deutschen Ophthalmologischen Gesellschaft (DOG) zur AMD wird empfohlen,
Betroffenen das Nichtrauchen nahezulegen. Hinsichtlich eines gezielten
Ernahrungsverhaltens fur AMD-Patienten bestehen keine konkreten Vorgaben.
Grundsatzlich sei aber ,eine ausgewogene und eine ausreichende Vitaminversorgung

gewahrleistende Nahrungsaufnahme empfehlenswert® [33].

1.1.4.2 Nahrungserganzungsmittel

Im Gegensatz zur exsudativen Spatform der AMD existiert fur die geographische
Atrophie (GA) bislang keine zugelassene, effektive Therapie zur Verlangsamung der
Krankheitsprogression. Gleichwohl ist gemal} den ARED (Age Related Eye Disease) -
Studien, den weltweit bisher umfangreichsten prospektiven Untersuchungen
hinsichtlich der Wirksamkeit von Nahrungserganzungsmitteln bei AMD, fur Patienten
mit trockenen Frihstadien die Einnahme entsprechend dosierter Supplemente unter
bestimmten Voraussetzungen sinnvoll [58]. Der Nutzen von
Nahrungserganzungsmitteln zur primaren Pravention von AMD konnte bisher

allerdings nicht nachgewiesen werden [59].

1.1.4.2.1 ARED1-Studie

Die ARED1-Studie wurde als prospektive, multizentrische Langzeitstudie konzipiert,
um Risikofaktoren, Entstehung und Verlauf von AMD und Katarakt zu erforschen [60].
Dazu wurden in verschiedenen Zentren innerhalb der USA insgesamt 4757 Personen
— darunter bereits aktenkundige opthalmologische Patienten, deren Freunde und
Familien, Klinikpersonal sowie Bewohner von Seniorenheimen — im Alter von 55-80
Jahren erfasst und Uber einen Zeitraum von mehreren Jahren beobachtet. Ein Teil der
Untersuchung befasst sich mit dem Effekt unterschiedlicher Kombinationen der
Nahrungserganzungsmittel Vitamin C, Vitamin E, Zink und R-Karotin auf das
Progressionsrisiko verschiedener Stadien von AMD (siehe auch Kapitel 1.1.2). Hierfur
wurden 3640 Probanden mit unterschiedlich ausgepragten Fundusveranderungen in
die Studie eingeschlossen und fur durchschnittlich 6,3 Jahre untersucht.

Die Auswertung erfolgte anhand der Bewertung von Fundusaufnahmen hinsichtlich
der Entwicklung fortgeschrittener Formen von AMD bzw. der Verschlechterung des

Visus (= 15 Buchstaben). Fir die kombinierte Einnahme aller untersuchten
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Supplemente zeigte sich im Vergleich zum Placebo eine statistisch signifikante
Reduktion des Risikos bezuglich der Entwicklung spater Formen von AMD. Unter
zusatzlicher Berucksichtigung der Risikoreduktion hinsichtlich eines Visusverlusts = 15
Buchstaben beschrankte sich dieser Effekt allerdings auf Personen mit intermediarer
bzw. fortgeschrittener AMD. Probanden in frihen Krankheitsstadien wiesen im
beobachteten Zeitraum hingegen keine signifikante Risikoreduktion im Hinblick auf die
beiden Endpunkte auf. Relevante Nebenwirkungen durch die Studienmedikation
wurden nicht beobachtet [55].

1.1.4.2.2 ARED2-Studie

Basierend auf den Ergebnissen der ARED1-Studie wurde die ARED2-Studie initiiert,
um zu untersuchen, ob der Einsatz zusatzlicher Nahrungserganzungsmittel eine
weitere Risikoreduktion hinsichtlich der Entwicklung fortgeschrittener AMD ermaoglicht.
HierfGr wurden ausschlieBlich Personen mit bilateraler intermediarer AMD oder
fortgeschrittener AMD auf einem Auge - verbunden mit einem hohen
Progressionsrisiko — in die Studie eingeschlossen und fur durchschnittlich 5 Jahre
beobachtet. Insgesamt wurden 4203 Menschen im Alter von 50 bis 85 Jahren mit
entsprechenden Befunden registriert [61].

Die Beurteilung des Behandlungserfolgs erfolgte analog zur ARED1-Studie anhand
stereokopischer Fundusfotgrafien. In einer primaren Analyse konnte das
Progressionsrisiko durch keine der getesteten Wirkstoffkombinationen (DHA und EPA,
Lutein und Zeaxanthin, DHA und EPA + Lutein und Zeaxanthin) weiter reduziert
werden. Auch hinsichtlich einer Verschlechterung des Visus ergab sich kein
signifikanter Effekt. Die Variation der originalen AREDS1-Rezeptur (siehe auch Kapitel
1.1.4.2.1) durch den Verzicht auf B-Karotin bzw. die Reduktion der Zinkdosis hatte
ebenfalls keinen signifikanten Einfluss auf die Studienendpunkte. Durch die Bildung
von Subgruppen anhand der aufgenommenen Menge von Lutein und Zeaxanthin Gber
die Ernahrung zeigte sich bei Personen mit der geringsten Zufuhr dieser Substanzen
nach weiterer Analyse eine statistisch signifikante Risikoreduktion durch die Gabe von
Lutein und Zeaxanthin. Auch im Rahmen der ARED-Studie 2 wurden keine
schwerwiegenden Nebenwirkungen im Zusammenhang mit der Studienmedikation
berichtet. Allerdings waren — unter Ausschluss der Raucher — in den Gruppen mit 3-
Karotin-Einnahme im Vergleich zu den Gruppen ohne (3-Karotin-Einnahme mehr Falle

von Lungenkrebs zu verzeichnen. Dies betraf hauptsachlich ehemalige Raucher. Auf
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Grundlage dieser Beobachtungen sprechen sich die Autoren daflir aus, B-Karotin in
der AREDS1-Rezeptur durch Lutein und Zeaxanthin zu ersetzen [62,63].

Altere Untersuchungen liefern zudem Hinweise fiir einen Zusammenhang zwischen
der Einnahme von B-Karotin und einer erhéhten Inzidenz von Lungenkrebs bei

Rauchern und Personen mit beruflicher Asbestexposition [64,65].

1.1.4.3 Etablierte Therapieverfahren und Hilfsmittel

Aktueller Goldstandard in der Behandlung neovaskularer AMD ist die Anti-VEGF-
Therapie in Form von intravitrealen Injektionen [2,20]. Dieses Verfahren ermdoglicht
nicht nur die Verlangsamung der naturlichen Krankheitsprogression, sondern dariber
hinaus — zumindest temporar — eine Stabilisierung der verbleibenden Sehkraft [66,67].
Grundlegend ist dabei die Bedeutung des Vascular Endothelial Growth Factors
(VEGF) als wichtiger Regulator der Angiogenese [68]. In Deutschland sind derzeit
Ranibizumab (Lucentis®) und Aflibercept (Eylea®) flir die Therapie der neovaskularen
AMD zugelassen [20]. In ihrer Effektivitdt hinsichtlich des Visus sind beide
Medikamente etwa als gleichwertig einzustufen [69-71]. Auch das
Nebenwirkungsprofil ist vergleichbar [72]. Das urspringlich fur die Behandlung von
metastasiertem kolorektalen Karzinom entwickelte Bevacizumab (Avastin®) [73-75]
wird im Sinne eines ,off-label-use haufig als Alternative verwendet [76,77]. In seiner
Wirksamkeit [78,79], aber auch bezlglich der Nebenwirkungen [80], entspricht es
dabei weitgehend Ranibizumab. Die Kosten fur Bevacizumab sind jedoch wesentlich
geringer [81-84]. So kostet eine Einzeldosis Ranibizumab ca. das 40-Fache einer
Einzeldosis Bevacizumab [85]. Insgesamt ist die Behandlung mit VEGF-Inibitoren mit
einem hohen finanziellen Aufwand verbunden [83,86,87].

Im Vergleich zur Anti-VEGF-Therapie [88—-92] kommt eine photodynamische Therapie
(PDT) mit Verteporfin (Visudyne®) zur Behandlung exsudativer AMD lediglich in
bestimmten Fallen, z.B. bei extrafovealer Lage [20] oder polypoidaler choroidaler
Vaskulopathie (PCV) [93], in Betracht.

Weiterer Bestandteil der AMD-Therapie ist die Versorgung mit Hilfsmitteln, z.B.
vergrollernden Sehhilfen, elektronischen Vorlesegeraten oder Computern mit
Sprachausgabe [33]. Diese sollen Patienten mit entsprechenden Beeintrachtigungen,
z.B. hochgradiger Sehbehinderung oder Blindheit, ermdglichen zu lesen, mobiler zu

werden und ihre Selbstandigkeit zu verbessern [94].
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1.1.4.4 Defizite in der AMD-Therapie und neue Behandlungsansatze

Die komplexe Atiologie (siehe auch Kapitel 1.1.5), die Vielfalt pathophysiologischer
Mechanismen sowie das breite klinische Spektrum (siehe auch Kapitel 1.1.2) der AMD
erschweren eine gezielte und wirkungsvolle Therapie. Insbesondere bei Patienten mit
trockenen Verlaufsformen sind die therapeutischen Mdglichkeiten limitiert [95,96].
Doch auch die langst etablierte Anti-VEGF-Therapie bei feuchter AMD ist mit
Einschrankungen verbunden. So kdnnen im Rahmen der wiederholten Injektionen
neben gewunschten auch unerwiunschte Effekte, z.B. thrombotische Ereignisse oder
Endophthalmitis, auftreten [79]. DarUber hinaus kdénnen therapiebedingte
Vernarbungen den Sehverlust durch die Erkrankung noch verstarken [97]. Einige
Patienten sprechen zudem nur schlecht oder gar nicht auf die intravitrealen Spritzen
an, bei anderen ist nach mehrmaliger Applikation des Medikaments eine Abnahme des
therapeutischen Effekts (Tachyphylaxie) zu beobachten [98-100]. Untersuchungen
zeigen, dass in derartigen Fallen ein Wechsel auf andere VEGF-Inhibitoren, z.B. von
Bevacizumab und/oder Ranibizumab auf Aflibercept, eine effektive Behandlungsoption
darstellen kann [101-103]. Experimentelle Therapieansatze zur Behandlung
exsudativer AMD beschaftigen sich sowohl mit alternativen als auch komplementaren
Verfahren. Dazu gehéren PDGF-Inhibitoren [104], Tyrosinkinase-Inhibitoren (z.B.
Axitinib [105,106]), aber auch Strahlen- [107—-110] und Gentherapie [111-113]. Auch
hinsichtlich der trockenen AMD gibt die Wissenschaft zahlreiche Impulse. Ziel ist die
Erhaltung bzw. Wiederherstellung der retinalen Integritat, u.a. durch Modulation des
Sehzyklus [114] (Fenretinid [115], ACU-4429 [116-118]), Entzindungshemmung
(Fluocinolonacetonid [119,120], Komplement-Inhibitoren [121]) sowie anti-oxidativ
(Astaxanthin [122], Curcumin [123]) oder neurotrop (Ciliary neurotrophic factor (CNTF)
[124-126]) wirksame Substanzen. Des Weiteren werden auf embryonalen
Stammzellen basierende Therapieverfahren untersucht [127-129].

Trotz der Vielzahl experimenteller Therapieansatze bleibt abzuwarten, welche
Verfahren bzw. Medikamente zukinftig auch in der Praxis Anwendung finden. Die
Auseinandersetzung mit aktuellen Behandlungsansatzen und Therapieverfahren bei
manifester AMD macht deutlich, dass es im Augenblick nicht moglich ist, alle AMD-

Patienten in gleichem Malie effektiv zu behandeln.
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1.1.5 Risikofaktoren fiir Krankheitsentstehung und Progression

Die AMD ist eine Erkrankung multifaktorieller Genese [3,130]. Auftreten und
Fortschreiten der Krankheit hangen vom komplexen Zusammenspiel einer Vielzahl
von krankheitsauslosenden bzw. krankheitsfordernden Faktoren ab
[15,18,19,131,132]. Unterschieden wird dabei zwischen genetischen und verhaltens-
bzw. umweltbezogenen Risikofaktoren. Bisher gelten jedoch nur wenige
Risikofaktoren als gesichert. Hierzu gehdren Alter, Genetik und Tabakrauchen. Far
andere verhaltensbezogene Risikofaktoren ist die Studienlage zum Teil

widersprtchlich. Auf sie wird im weiteren Verlauf eingegangen.

1.1.5.1 Umwelt- und verhaltensbezogene Faktoren

1.1.5.1.1 Genussmittel und Ernahrung

Tabakrauchen gilt als wichtigster vermeidbarer Risikofaktor fur die Entwicklung bzw.
Progression von AMD [15,18,19,132-136]. Sogar eine Dosis-Wirkungs-Beziehung
scheint hier vorzuliegen. Untersuchungen beschreiben dementsprechend eine
Zunahme des Risikos fur fruhe AMD mit steigender Anzahl an gerauchten Zigaretten
[16,26]. Im Vergleich zu Ex-Rauchern und Menschen, die noch nie geraucht haben, ist
das AMD-Risiko bei Rauchern grundsatzlich erhoht [132]. Die Folgen des
Tabakrauchens machen sich jedoch auch dann noch bemerkbar, wenn die Noxe dem
Organismus langst nicht mehr zugefuhrt wird. So zeigt die POLA-Studie bei
ehemaligen Rauchern selbst 20 Jahre nach Beendigung des Zigarettenrauchens ein
erhohtes Risiko fur Spatformen der AMD [137].

Bezuglich der Wirkung von Alkohol auf das AMD-Risiko ist die Studienlage sehr
undbersichtlich. Die Untersuchungsergebnisse variieren von einer Reduktion des
Risikos fur AMD bei moderatem Weinkonsum [138], bis hin zu einem statistisch
signifikanten Zusammenhang zwischen einem erhéhten Risiko fur das Auftreten friher
AMD und dem Genuss von Alkohol [139]. Adams et al. berichten von einer mafRigen
Assoziation zwischen Alkoholkonsum und einem erhéhten AMD-Risiko [140].
Abgesehen von gehauftem Auftreten retinaler Drusen bei Mannern mit regelmafigem
Bierkonsum, zeigen weitere Untersuchungen keinen nennenswerten Einfluss von
Alkohol auf das Risiko fur die Entwicklung von AMD [141-143].

Weiterhin scheinen bestimmte Ernahrungsgewohnheiten das AMD-Risiko zu
modifizieren. Einige Studien zeigen ein erhohtes Risiko bei Personen, die nur geringe

Mengen an bestimmten Nahrstoffen zu sich nehmen. Dazu gehoren die Vitamine A, C,
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E und B12 sowie das Spurenelement Zink, das Xanthophyll Lutein und Omega-3-
Fettsauren [2,144,145]. Zudem werden unterschiedliche Zusammenhange zwischen
AMD und der Menge bzw. Zusammensetzung der mit der Nahrung aufgenommenen
Fette beschrieben [146,147], z.B. eine Erhohung des Progressionsrisikos zu
fortgeschrittenen Formen der AMD bei besonders fettreicher Ernahrung [148]. Flr
einige Nahrungsmittel sowie einzelne Inhaltsstoffe werden dagegen auch protektive
Effekte hinsichtlich AMD beschrieben. So existieren Hinweise daflr, dass der Verzehr
von Fruchten [149] oder Fisch [134] das Erkrankungsrisiko fur AMD reduzieren kann.
Darlber hinaus konnte bei Menschen mit hoher Zufuhr von B-Karotin, Vitamin C, E
und Zink Uber die Ernahrung eine erhebliche Reduktion des Risikos fur die Entwicklung

von AMD gezeigt werden [150].

1.1.5.1.2 Arzneimittel

Auch die Einnahme bestimmter Medikamente wird mit der Entwicklung von AMD in
Verbindung gebracht. So berichtet die ARED-Studie von einer Assoziation zwischen
geographischer  Atrophie und dem  Gebrauch von Antazida sowie
Schilddrisenhormonen [19,27]. Zu den Auswirkungen von Aspirin auf das AMD-Risiko
existieren unterschiedliche Aussagen [151-153], eine Metaanalyse verneint jedoch
einen Zusammenhang [154]. Daruber hinaus zeigt sich durch die Einnahme von

Calcium-Kanal-Blockern bei Frauen ein erhdhtes Risiko fur spate AMD [155].

1.1.5.1.3 UV-Licht-Exposition und Vitamin D-Mangel

Welche Rolle die Exposition der Augen gegenuber ultravioletter Strahlung flr die AMD
spielt, ist nicht abschlieRend geklart [156]. Einige Studien beschreiben ein erhdhtes
Risiko bei starker Sonnenlicht-Exposition [132,157], andere wiederum finden keinen
signifikanten Zusammenhang [158]. Ein entsprechender Schutz der Augen wird
dennoch empfohlen [159,160]. Ein geringeres Risiko flr weiche Drusen (siehe auch
Kapitel 1.1.5) bei Personen, die regelmalig eine Sonnenbrille tragen [132,161],
unterstreicht diese Empfehlung.

Neben der Wirkung auf das Auge ist Sonnenlicht eine wichtige Voraussetzung fur die
korpereigene Synthese von Vitamin D, da dieses nur in wenigen Nahrungsmitteln in
ausreichenden Mengen enthalten ist. Die Aufnahme Uber die Nahrung reicht daher
meist nicht aus, um den menschlichen Bedarf vollstandig zu decken [162,163].

Vitamin-D-Mangel ist ein weltweit verbreitetes Problem [164,165]. Eine Studie von
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Parekh et al. lieferte erstmals Hinweise fur die Bedeutung von Vitamin D hinsichtlich
der AMD. Dabei fand sich eine inverse Beziehung zwischen dem Vitamin-D-Serum-
Spiegel und dem Auftreten friher AMD [166]. Vergleichbare Ergebnisse aus anderen
Untersuchungen untermauern die angedeutete Verbindung zur AMD und legen einen
protektiven Effekt des Vitamins nahe [167,168], welcher flr andere Erkrankungen mit
vergleichbarer Pathophysiologie wie beispeilsweise Diabetes mellitus bereits
beschrieben wurde [169-172]. Es liegen allerdings auch Studien vor, die keine
Assoziation zwischen Vitamin-D-Spiegel und dem Auftreten von AMD zeigen
[173,174].

1.1.5.2 Komorbiditaten

1.1.5.2.1 Systemische Erkrankungen

Die Stoffwechselerkrankung Diabetes mellitus wird sowohl mit fraher [175] als auch
mit spater AMD [17,155,176] in Verbindung gebracht. Eine Meta-Analyse aus dem Jahr
2014 stutzt diese Ergebnisse, detektiert jedoch einen starkeren Zusammenhang fur
Spatformen von AMD [177]. In einer alteren Fall-Kontroll-Studie wurden hingegen
keine signifikanten Unterschiede zwischen Fallen und Kontrollen hinsichtlich AMD und
Diabetes feststellt [178].

Bezuglich des Einflusses kardiovaskularer Erkrankungen (Koronare Herzerkrankung,
Angina pectoris, Myokardinfarkt, Herzversagen, Schlaganfall) sowie entsprechenden
Risikofaktoren (Arteriosklerose, arterielle Hypertonie) auf das Auftreten oder
Voranschreiten von AMD sind die Daten auf3erst inhomogen [15,155,176,178—191].
Eindeutige Aussagen hinsichtlich des AMD-Risikos sind daher zu diesem Zeitpunkt
nicht moglich.

Im Gegensatz dazu existieren einige Anhaltspunkte dafiir, dass sich Ubergewicht bzw.
Adipositas ungunstig auf das AMD-Risiko auswirken [15,19,136,155,192]. In einer
prospektiven Kohortenstudie mit 41501 Personen konnte dieser Zusammenhang aber
nur bei Mannern beobachtet werden. Bei Frauen zeichnete sich sogar eine inverse
Beziehung zwischen Kdrpergewicht und friiher AMD ab [193]. Eine Ubersichtsarbeit
beschreibt eine schwache Assoziation zwischen Korpergewicht und AMD-Risiko.
Innerhalb bestimmter Gewichtsgrenzen konnte dartber hinaus ein linearer Anstieg des
Risikos um 2% je BMI-Erhéhung um 1 kg/m? gezeigt werden [194].

Uber die Bedeutung von Erkrankungen bzw. Funktionseinschrankungen der Nieren fir

das AMD-Risiko ist bislang wenig bekannt. Zwar weisen die Ergebnisse einiger
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Studien auf eine derartige VerknlUpfung hin [195-197], allerdings konnten diese
Hinweise bisher nicht bestatigt werden [198].

Neuere Untersuchungen setzen sich zudem mit dem Einfluss der Schilddrise und
entsprechender Pathologien auseinander. Die Rotterdam-Studie konnte eine positive
Assoziation zwischen freiem Thyroxin (fT4) und einem erhdhten Risiko fir AMD zeigen
[199]. Eine aktuelle Fall-Kontroll-Studie bestatigt diese Beobachtung [200]. Analog
wird ein Anstieg des AMD-Risikos bei manifester = Hyperthyreose
(Schilddrasenuberfunktion) beschrieben [201]. Dennoch gibt es auch Anhaltspunkte
far einen moglichen Zusammenhang zwischen Hypothyreose
(Schilddrasenunterfunktion) und AMD [202].

1.1.5.2.2 Augenerkrankungen, Augenfarbe und Katarakt-Operation

Auch ophthalmologische Erkrankungen werden hinsichtlich ihrer Auswirkungen auf
das AMD-Risiko untersucht. Zu den haufigsten Augenleiden des Alters neben der AMD
gehdren Presbyopie (Alterweitsichtigkeit), Katarakt (Grauer Star), Glaukom (Gruner
Star) und diabetische Retinopathie [1]. Es ist daher davon auszugehen, dass altere
Patienten, welche an zwei oder mehreren dieser Erkrankungen gleichzeitig leiden,
keine Seltenheit darstellen. Eine retrospektive Erhebung von Hahn et al. legt ein
erhodhtes Risiko fur fortgeschrittene AMD bei Personen mit diabetischer Retinopathie
nahe [203]. Weiterhin scheinen sich Fehlsichtigkeit [204] sowie eine Trubung der Linse
[19,191,205] auf das AMD-Risiko auszuwirken. Haufig wird auch ein Zusammenhang
zwischen Hyperopie und friher AMD beschrieben [206—-208].

Eine schwache Pigmentierung der Iris (z.B. blaue Augen) wird ebenfalls mit AMD
assoziiert [191,209-211]. Zugleich existieren Hinweise, dass sich eine starke
Pigmentierung (z.B. braune Augen) protektiv auswirkt [15,212]. Andere Studien finden
hingegen keine Assoziation zwischen Augenfarbe und AMD [158,213].

Darlber hinaus befassen sich zahlreiche Untersuchungen mit der Sinnhaftigkeit einer
Katarakt-Operation bei AMD-Patienten mit Katarakt [214-220]. Obwohl diese
Operation eine effektive Behandlung bei Katarakt-bedingtem Sehverlust darstellt,
bestehen Befurchtungen, eine vorhandene AMD durch die Intervention zu
verschlimmern. Dies wirde sich wiederum negativ auf die Sehfahigkeit auswirken.
Basierend auf den aktuell verfligbaren Daten ist es nicht moglich, eine eindeutige
Aussage daruber zu treffen, ob eine Katarakt-Operation fur AMD-Patienten langfristig

(12 Monate) von Nutzen ist. Kurzfristig (6 Monate) zeigt sich im Vergleich zu Patienten
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ohne Operation eine Verbesserung der Sehscharfe. Unklar ist, ob sich der Zeitpunkt

der Operation nachhaltig auf das Behandlungsergebnis auswirkt [221,222].

1.1.5.3 Genetische Disposition

Besonders im Bereich Genetik ist die Forschung einer erheblichen Dynamik
unterworfen. Innerhalb der letzten Jahrzehnte entwickelte sich auf der Grundlage von
Zwillingsstudien [223,224] und anderen Untersuchungen zur Erblichkeit bzw.
familiaren Haufung der AMD [225,226] ein umfassendes Verstandnis hinsichtlich des
Einflusses genetischer Faktoren auf Entstehung und Progression der Erkrankung
[227]. Im Jahr 2005 konnten Klein et al. erstmals in einer Genomweiten
Assoziationsstudie (GWAS) einen Zusammenhang zwischen dem Auftreten von AMD
und einer Variante (p.Y402H) des Gens fur den Komplementfaktor H (CFH) aufzeigen
[228]. Viele gleichartige Studien, die ebenfalls das Auftreten bestimmter genetischer
Varianten innerhalb einer Population von Kranken bzw. Gesunden untersuchten,
folgten [229-232]. Man gelangte zu der Erkenntnis, dass jeder Mensch hinsichtlich
verschiedener Erkrankungen eine Art individuellen ,Fingerabdruck® mit gunstigen und
ungunstigen Gen-Varianten besitzt. GWAS konnten in den letzten Jahren starke
genetische Effekte bei AMD nachweisen [233].

Mittlerweile sind 52 Varianten auf 34 Genorten bekannt, die im Zusammenhang mit der
Erkrankung stehen [234]. Die entsprechenden Gene regulieren u.a. die
Komplementkaskade [235-239] als wichtigen Bestandteil des Immunsystems, den
Lipoprotein- [232,240] und Kollagenstoffwechsel sowie die Angiogenese [241] (Tabelle
2). Uber diese Signal- und Stoffwechselwege kdénnen ungiinstige Gen-Varianten
sowohl den Beginn als auch die Progression der Erkrankung wesentlich beeinflussen
[2,242].
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Chromosom

Bezeichnung des Genlokus

Funktion/ entsprechender Stoffwechselweg
(assoziierte Erkrankung)

1 CFH Komplementsystem

4 CFI Komplementsystem

5 C9 Komplementsystem

6 VEGFA Angiogenese

8 TNFRSF10A Zelltod

10 ARMS2/HTRA1 Unsicher; evtl. mitochondriales/ Zellwachstum
13 B3GALTL Glukosetransport

14 RAD51B Homologe Rekombination

15 LIPC Lipoproteinstoffwechsel (Arteriosklerose)
16 CETP Lipoproteinstoffwechsel (Arteriosklerose)
19 C3 Komplementsystem

19 APOE Lipoproteinstoffwechsel (Arteriosklerose)
22 SLC16A8 Laktattransport

Tab. 2: Auswahl von Genorten mit gesicherter Assoziation zur AMD
Adaptiert nach Black und Clark, 2016 [243]; Fritsche et al., 2016 [234]

In der Regel zeigen mit komplexen Erkrankungen assoziierte Gen-Varianten einen
deutlichen Zusammenhang zwischen der Haufigkeit, die ein Allel in der Bevolkerung
hat (Allelfrequenz), und der Effektgrofle. So weisen seltene Varianten eine hdhere
Effektstarke auf, wahrend haufige Varianten (Allelfrequenzen Uber 10%) eher geringe
Effektstarken haben. Die Genetik der AMD nimmt unter den komplexen Erkrankungen
eine Sonderstellung ein. Die meisten dieser Erkrankungen weisen vergleichsweise
viele, relativ haufig auftretende genetische Faktoren (Allelfrequenzen von 10 bis 50%)
mit geringen bis moderaten Effekten auf (Erhéhung des Krankheitsrisikos je Allel um 1
bis 50%). Bei der AMD hingegen finden sich haufige genetische Merkmale, die das
Risiko um das Zwei- bis Vierfache (also um 200 bis 400% pro Allel) erhéhen [233].
Liegen beispielsweise ungunstige Varianten der Loki CFH und ARMS2/HTRA1 vor, so
steigt das Erkrankungsrisiko um das Neunfache an. Auch das Progressionsrisiko ist
bei Personen mit entsprechenden genetischen Risiko-Varianten deutlich hoher
[234,244]. Besonders die Spatformen der Erkrankung unterliegen einem starken
genetischen Einfluss. So ist das Risiko fur die Entwicklung einer fortgeschrittenen AMD
bei Personen mit ungunstigem genetischen Profil im Vergleich zu Personen mit

gunstigen Gen-Varianten um den Faktor 44 erhdht [234].
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Durch Bildung eines genetischen Risiko-Scores lassen sich Personen einer
Hochrisikogruppe identifizieren. Dieser Score errechnet sich unter Berucksichtigung
der Effektstarke der jeweiligen Varianten aus der Summe der Risiko-Allele [233]. Die
genetische Testung hinsichtlich des AMD-Risikos wird auch kommerziell angeboten.
Bei diesen sogenannten ,Direct-to-consumer® (DCT)-Gentests handelt es sich um
verschiedene, frei zugangliche genetische Untersuchungen, die der Verbraucher
entgeltlich bei unterschiedlichen Anbietern anfordern kann. Im Gegensatz zur
herkdbmmlichen genetischen Testung bedarf es keiner Mittelsperson, z.B. in Form
eines Arztes. Die Testergebnisse werden direkt an den Auftraggeber Ubermittelt. Als
Hauptvertriebsplattform dient das Internet [245]. Im Rahmen einer Studie zur
Bewertung der Praxistauglichkeit sowie des Vorhersagewerts derartiger Gentests
wurden die Tests vier verschiedener Anbieter (23andMe, deCODEme, Easy DNA,
Genetic Testing Laboratories) als derzeit noch ungeeignet fur den klinischen Einsatz
eingestuft. Die Testergebnisse bei der Bestimmung des Lebenszeitrisikos fir AMD
variierten von 1,4% bis 16,1%, wahrend ein validiertes Vorhersagemodell (Three
Continent AMD Consortium) Werte von 0,5% bis 4,2% ergab. Als wichtigste Grunde
fur diese Unterschiede werden die Verwendung einer begrenzten Anzahl genetischer
Marker, die Auswahl der Referenzpopulation und die Methodik zur Risikoberechnung
angefuhrt. Die Autoren gelangten zu dem Schluss, dass flr eine umfassende
Abschatzung des individuellen AMD-Risikos neben genetischen Aspekten auch
Umweltfaktoren einflie3en sollten [246]. Einige andere Arbeiten setzen sich ebenfalls
kritisch mit der kommerziellen Verbreitung genetischer Untersuchungen, deren
Aussagekraft und moglichen Konsequenzen fur den Nutzer auseinander [245,247].
Die Bedeutung der genetischen Ausstattung des Patienten beschrankt sich jedoch
nicht nur auf den prognostischen Wert hinsichtlich des Erkrankungsbeginns bzw. -
verlaufs. Zunehmend verdichten sich Hinweise daflr, dass der Genotyp auch eine
entscheidende Rolle bei der Reaktion des Organismus auf exogene Einflisse spielt
[131]. Dies ist besonders im Hinblick auf praventive und therapeutische Mdglichkeiten
von groRem Interesse. Vor diesem Hintergrund untersuchten Studien, ob die
Wirksamkeit von Nahrungserganzungsmitteln in Abhangigkeit des Genotyps variiert,
und brachten widersprichliche Ergebnisse [248-251]. Gleiches gilt flr das
Ansprechen auf die Therapie mit VEGF-Inhibitoren [252-257]. Gentests wird daher
bislang (noch) keine besondere Relevanz fur eine personalisierte Behandlung
zugeschrieben [227,258,259].
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1.2 Genetische Beratung und Testung durch Augenarzte

Genetische Testung beschrankt sich langst nicht mehr auf familiare Tumorleiden und
seltene Erbkrankheiten. Die Vermarktung derartiger Untersuchungen zielt auf haufige
Erkrankungen in der Bevolkerung ab, wodurch das Fachgebiet Genetik nicht langer
ausschlieBlich Spezialisten vorbehalten bleiben wird. Dementsprechend wird damit
gerechnet, dass die Primarversorgung in Zukunft eine gréfiere Rolle beim Angebot von
Dienstleistungen im Bereich Genetik spielen wird [260]. Aufgrund der vielfaltigen
Moglichkeiten genetischer Diagnostik hinsichtlich AMD ist davon auszugehen, dass es
sich bei der Begegnung von AMD-Patienten oder Angehdrigen mit entsprechendem
Untersuchungsergebnis mit Ophthalmologen nicht um Einzelfalle handelt [258]. Der
Umgang mit Patienten, deren Erkrankung eine wesentliche erbliche Komponente
aufweist, erweitert den Verantwortungsbereich des Augenarztes [261]. Hinzu kommen
ethische Probleme und psychosoziale Aspekte. Dies erfordert gezieltes Vorgehen und
zusatzliche Kompetenz. Dazu zahlen Kenntnisse im Bereich Genetik sowie die
Erhebung einer Familienanamnese [262]. DarUber hinaus erschweren einige Aspekte
die genetische Beratung bezuglich AMD. So wurden bereits zahlreiche Gene
identifiziert, deren Interaktion zum Ausbruch der Erkrankung fuhren kann. Zudem gibt
es derzeit keine Mdglichkeit, den Einfluss von Umweltfaktoren, denen eine Person im
Verlauf ihres Lebens ausgesetzt ist, zu messen [258]. Dennoch kann genetische
Beratung als wichtiger Bestandteil in der Augenheilkunde betrachtet werden. Die
Kommunikation genetischer Informationen durch den Arzt dient als Grundlage fur
individuelle und familientbergreifende Entscheidungen hinsichtlich frihzeitiger
diagnostischer sowie therapeutischer MaRnahmen [261].

Die Empfehlungen der American Academy of Ophthalmology beinhalten konkrete
Ausfuhrungen zum arztlichen Vorgehen bei genetischer Testung, wonach DCT-
Gentests nach Moglichkeit zu vermeiden bzw. Patienten von diesem Vorhaben
abzubringen sind. Zudem wird von einer routinemafligen Testung genetisch komplexer
Erkrankungen wie AMD so lange abgeraten, bis klinische Studien die Wirksamkeit
Genotyp-spezifischer Behandlungsansatze zeigen [263]. In Deutschland sind die
Rahmenbedingungen zur Durchfihrung genetischer Untersuchungen durch das
Gendiagnostikgesetz (GenDG) klar festgelegt (Bundesgesetzblatt Jahrgang 2009 Teil
| Nr. 50, S.2529-2538).
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Es ist nur wenig darlber bekannt, inwiefern Arzte genetische Aspekte bei der
Behandlung von Erkrankungen in der taglichen Praxis berlcksichtigen. Eine
Befragung brasilianischer Augenarzte zeigte, dass genetische Beratung von der
Uberwiegenden Mehrheit der Befragten als wichtig betrachtet wird, um Erblindung
vorzubeugen. Allerdings gaben lediglich 12-16% an, sich bei der Weitergabe von
Informationen zu Genetik und genetischen Erkrankungen sicher zu fuhlen [261]. Im
Rahmen einer Fokusgruppenstudie aulierten Beschaftigte in der niederlandischen
Primarversorgung Bedenken hinsichtlich der Aussagekraft von Informationen, die aus
genetischen Tests abgeleitet werden. AuRerdem beinhalte die Weitergabe derartiger

Informationen das Risiko der Datenschutzverletzung [262].

1.3 Ophthalmologische Versorgungssituation in Deutschland

Gemessen an der Anzahl der Ophthalmologen (Angaben der Bundesarztekammer fur
das Jahr 2010: 5.680 ambulant und 888 stationar tatige Augenarzte sowie weitere 237
Augenarzte, die in nicht-kurativen Bereichen wie Behdrden tatig waren) findet die
augenarztliche Versorgung uberwiegend im ambulanten Bereich statt. Innerhalb
dieses Sektors vollzog sich in den letzten Jahren ein Strukturwandel zu mehr
Gemeinschaftspraxen und medizinischen Versorgungszentren (MVZ). Gleichzeitig
nahm die Zahl ophthalmologischer Einzelpraxen deutlich ab (Rickgang um 25% Uber
zehn Jahre). Dennoch bleibt die Einzelpraxis mit Abstand die am weitesten verbreitete
Versorgungsform und ist damit weiterhin essentieller Bestandteil der augenarztlichen
Grundversorgung. Eine flachendeckende ophthalmologische Versorgung stellt jedoch
bereits heute vielerorts ein Problem dar.

Mit ca. 31,5 Millionen ophthalmologischen Behandlungsfallen pro Jahr gehdrt die
Augenheilkunde zu den am meisten frequentierten Fachbereichen in der Medizin. Die
Anzahl der Patienten pro Augenarzt liegt dabei 60,7% Uber dem Durchschnitt aller
anderen medizinischen Fachdisziplinen. Etwa ein Viertel der Bevolkerung befindet sich
jahrlich mindestens einmal in augenarztlicher Behandlung. Insgesamt werden
augenarztliche Leistungen von Menschen ab dem 60. Lebensjahr deutlich haufiger in
Anspruch genommen. So suchen Uber 50% der Menschen im Alter Uber 70 Jahren

mindestens einmal im Jahr einen Augenarzt auf [264].
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1.3.1 Herausforderungen aufgrund des demographischen Wandels

Gemal der im Rahmen einer Pressekonferenz des Statistischen Bundesamtes am 7.
November 2006 in Berlin verdffentlichten Hochrechnungen, ist im Jahr 2050 ca. jeder
dritte Deutsche 65 Jahre alt oder alter [265]. Die Gesellschaft ist mit zunehmender
Alterung konfrontiert. Der Anteil alterer Menschen an der Gesamtbevolkerung erfahrt
dadurch einen enormen Zuwachs. Da vorwiegend altere Menschen an
Augenerkrankungen leiden, hat die verschobene Altersstruktur eklatante
Auswirkungen auf die augenarztliche Versorgung. Bis 2030 wird allein fur Menschen
Uber 60 Jahre eine Zunahme um 7,7 Millionen ophthalmologische Behandlungsfalle
prognostiziert. Die steigende Lebenserwartung sowie neue Diagnose- und
Therapieverfahren treiben die Nachfrage im Bereich der augenarztlichen Versorgung
zusatzlich in die Hohe. Im Gegensatz zu vielen anderen Volkskrankheiten, z.B.
Brustkrebs und Asthma, haben altersabhangige Augenerkrankungen wie AMD eine
wachsende Bedeutung fur die Gesundheit der Bevolkerung in Deutschland.

Diesen Entwicklungen stehen die Veranderungen der Versorgungsstruktur gegentber.
Die Augenheilkunde steht vor der Herausforderung, den gestiegenen und weiter
steigenden Versorgungsbedarf zu decken. Eine adaquate Anpassung der
ophthalmologischen Versorgung an die neuen Bedingungen erfordert zusatzliche
Ressourcen, die von Politik und Entscheidungstragern des Gesundheitssystems
mobilisiert und den entsprechenden Bereichen zugefuhrt werden missen. Deshalb ist
eine enge Zusammenarbeit mit den politisch Verantwortlichen der Bundeslander, den
Krankenkassen sowie den Kassenarztlichen Vereinigungen dringend notwendig. Von
einer Kostendeckung ohne durch den Patienten erbrachte Zusatzleistungen ist die
Augenheilkunde bereits heute weit entfernt. So macht die Vergltung augenarztlicher
Leistungen durch gesetzliche Krankenkassen mit etwa 20 Euro pro Patient und Quartal
eine umfassende Basisversorgung nicht moéglich. In Anbetracht der immer alter
werdenden Gesellschaft und den damit verbundenen Ausgabenerhéhungen scheint
eine Erweiterung des Leistungskataloges der Krankenkassen — ggf. zu Lasten anderer
Fachrichtungen, welche weniger oder gar nicht vom demographischen Wandel
betroffen sind — unabdingbar. Ohne neue Finanzierungsmodelle, z.B. in Form von
Zusatzversicherungen, werden Eigenleistungen von Patienten fiur notwendige

medizinische Leistungen auch in Zukunft unumganglich bleiben [264].
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1.4 Konzepte praventiver Medizin

Angesichts der epidemiologischen Dimensionen der AMD (siehe auch Kapitel 1.1.1)
sowie der begrenzten Interventionsmaoglichkeiten im Krankheitsfall (siehe auch Kapitel
1.1.4.4) besteht ein vielversprechender Ansatz darin, den Fokus zunehmend auf die
Méoglichkeiten praventiver Medizin zu richten. Besonders die umfassenden
epidemiologischen Forschungsaktivitaten zu verhaltensbezogenen Risikofaktoren
(sieche auch Kapitel 1.1.5.1) eroffnen hier Handlungsspielrdume. Die
wissenschaftlichen Fortschritte im Bereich Genetik (siehe auch Kapitel 1.1.5.3) haben
neue Perspektiven fur eine frihzeitige ldentifizierung eines genetischen Risikos
geschaffen und damit potenziell die Mdglichkeit fur zuklnftige gezielte primar- und
sekundarpraventive MalRnahmen aufgezeigt. Auch die Politik in Deutschland lasst
Bemuhungen erkennen, Pravention in naher Zukunft starker politisch zu steuern. Vor
diesem Hintergrund wurde im Sommer 2015 das Praventionsgesetz (PravG)
verabschiedet (Bundesgesetzblatt Jahrgang 2015 Teil | Nr. 31, S.1368-1379), das

Gesundheitsforderung und Pravention in Deutschland starken soll.

1.4.1 Wissensvermittiung und Information von Patienten

Um Pravention auch in der Praxis sinnvoll umsetzen zu kénnen, gilt es, sich genauer
mit den beteiligten Schllisselakteuren zu beschéftigen. Niedergelassene Arzte spielen
dabei eine entscheidende Rolle. Der Arzt stellt ein wichtiges Bindeglied zwischen den
Erkenntnissen der Wissenschaft und deren zweckmafigen Anwendung in der
klinischen Praxis dar. Die Weitergabe von Information spielt daher eine zentrale Rolle,
insbesondere hinsichtlich einer moglichen Einflussnahme auf das Verhalten des
Patienten. Dies gilt auch fur den Wissenstransfer Uber genetische Aspekte chronischer
Erkrankungen, welche nicht nur flir den Patienten selbst, sondern auch flir dessen
Angehorige von Bedeutung sein kdnnen [266,267]. Schatzungen zufolge weisen uber
90% aller Erkrankungen eine wesentliche erbliche Komponente auf oder werden
mafgeblich durch genetische Faktoren beeinflusst [261]. Das Wissen Uber eine
patientenorientierte und zielflhrende Kommunikation lieRe sich damit unter
Umstanden auch auf etliche andere ,Volkskrankheiten®, z.B. Diabetes mellitus Typ 2
oder kardiovaskulare Erkrankungen, Ubertragen. Die Bedeutung der Kommunikation
spiegelt sich auch in den Leitlinien des Berufsverbands der Augenarzte Deutschlands
(BVA) und der Deutschen Ophthalmologischen Gesellschaft (DOG) zur AMD [33]
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wider. Darin werden eine ausfluhrliche Aufklarung des Patienten Uber Krankheitsverlauf
und Behandlungsoptionen, die Einweisung in die selbststandige Kontrolle des
zentralen Gesichtsfeldes (z.B. mittels Amsler-Karte) bei weitgehend erhaltener
Sehfahigkeit sowie der Verweis auf Patientengruppen der Pro Retina Deutschland e.V.
als wichtige Bestandteile des Behandlungskonzepts aufgefihrt.

Bislang ist unklar, inwieweit die Erkenntnisse aus der Humangenetik bzw. der
genetischen Epidemiologie die alltagliche Praxis von Augenarzten, z.B. im Gesprach
mit AMD-Patienten, beeinflussen. Da die Aufklarung Uber Krankheitsentstehung sowie
Primar- und Sekundarpravention zum arztlichen Behandlungsauftrag gehdéren
((Muster-)Berufsordnung fiir die in Deutschland tatigen Arztinnen und Arzte in der
Fassung des Beschlusses des 118. Deutschen Arztetages 2015 in Frankfurt am Main),
waren diese Erkenntnisse moglicherweise auch fur Ophthalmologen, die AMD-
Patienten bzw. deren Angehorige betreuen, relevant. Im Moment kann jedoch nur
daruber spekuliert werden, ob bzw. wie neues Wissen zum genetischen Hintergrund

der AMD mit Betroffenen kommuniziert wird.

1.5 Zielsetzung der Arbeit
Folgende Fragen sollen im Rahmen der Studie untersucht werden:

= Fir wie relevant halten niedergelassene Augenarzte praventive Malinahmen
hinsichtlich AMD?

=  Welche Bedeutung messen sie den genetischen Erkenntnissen zur AMD bei?

= Welche Vorteile und Nutzen sehen sie darin, ihre Patienten bzw. deren Angehorige
Uber die genetische Komponente der Krankheitsentstehung aufzuklaren?

= Erweitert sich durch das Wissen um die Bedeutung der Genetik das Potenzial fur
praventive Mallnahmen?

=  Welche Schwierigkeiten und Herausforderungen werden mit einer Aufklarung tber
genetische Hintergrinde verbunden?

= Welche Barrieren erschweren Augenarzten das Gesprach uber genetische
Faktoren in der taglichen Praxis?
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2 Material und Methoden

2.2 Studiendesign

Aufgrund des explorativen Charakters der Fragestellung wurde ein qualitatives
Studiendesign gewahlt, da sich qualitative Erhebungsmethoden besonders gut eignen,
um Erfahrungen, Uberzeugungen, Erwartungen und Wahrnehmungen zu erfassen
[268—-273]. Dadurch sollen bestimmte Verhaltensweisen erschlossen und verstanden
werden [269,271,273,274], was fur die Thematisierung von Genetik und Pravention im

arztlichen Gesprach mit AMD-Patienten besonders wichtig ist.

2.2 Datenerhebung

2.2.1 Interviewleitfaden

Es wurden semi-strukturierte face-to-face Interviews geflihrt. Die Befragung orientierte
sich dabei an einem Interviewleitfaden, der die Dimensionen Patientengesprach,
Herausforderungen in der Kommunikation, Pravention, Genetik  und
Patienteninformation im Kontext der AMD abdeckte. Tabelle 3 zeigt den vollstandigen

Interviewleitfaden:
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Themenbereich

1. Patientengespréach:

2. Herausforderungen in
der Kommunikation:

3. Pravention:

4. Genetik:

5. Patienteninformation:

Fragestellung

Welche Themen behandeln Sie im Gesprdch mit AMD-Patienten?
o bei Erstdiagnose

o im Verlauf der Behandlung

— Unterschiede zwischen neuen und langjéhrigen Patienten?

Was sind Herausforderungen in der Kommunikation mit AMD-Patienten?

Wie stehen Sie zum Thema Prévention bei AMD-Patienten und gibt es
Patienten, bei denen Sie diese Angelegenheit besonders wichtig finden?

Wortiiber informieren Sie die Patienten?

o Geben Sie konkrete Handlungsanweisungen?
o Empfehlen Sie Nahrungsergénzungsmittel?

o Wie reagieren die Patienten?

Welche Informationen fragen die Patienten bezliglich Prévention aktiv
nach (= Reaktion)?

Gehen Sie darauf ein, dass es méglicherweise eine genetische

Komponente bei der Erkrankung gibt?

o wenn nein, warum nicht?

o wenn ja, worauf achten Sie bei diesem Gespréch, wie gehen Sie konkret

vor?

— Erfahrungswerte hinsichtlich Konsequenzen/ Verunsicherung der
Patienten
(Reaktionen der Patienten in den Bereichen Psyche und Verhalten)

— Potenzial flir Angehérige (Screening [Leitlinie] bei Beschwerdefreiheit)

Wie gehen Sie mit Nachfragen von Patienten zum Thema Genetik um?
Fiihlen Sie sich mit genetischen Aspekten gut vertraut?

Glauben Sie, dass die genetische Beratung in lhren
Zustandigkeitsbereich féllt?

Inwiefern informieren Sie sich liber Genetik?
o Bewertung der Zugénglichkeit der Informationen
o Relevanz der Genetik in Bezug auf die Praxis (v.a. Prdvention)

Welchen Beitrag leistet die Forschung im Bereich Genetik zur Prdvention
der AMD aus lhrer Sicht?

Wo sehen Sie Handlungsbedarf, um eine Briicke zwischen
wissenschaftlicher Theorie und alltdglicher Praxis zu schlagen
(z.B. im Sinne von Leitlinien oder Fortbildungen)?

Wie schétzen Sie den Nutzen von Gentests in naher und ferner Zukunft
ein?

o |dentifikation von Risiko-Patienten?

o Eignung der Patienten flir eine Therapie?

Welche Patienteninformationen (Flyer, Broschiiren, Filme etc.) sind Ihnen
bekannt?

Welche haben Sie in lhrer Praxis ausliegen und wie nutzen Sie diese zur
Aufkldrung der Patienten?

Informieren Sie auch (iber nicht medizinische Beratungsméglichkeiten
(Selbsthilfegruppen etc.) und wenn ja liber welche?

Abb. 2: Interviewleitfaden
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2.2.2 Rekrutierung und Befragung

Die Rekrutierung der Interviewpartner erfolgte aus forschungsékonomischen Grinden
in Regensburg und benachbarten Kommunen und Stadten und wurde bis zur
theoretischen Sattigung fortgeflhrt, d.h. bis zu dem Zeitpunkt, ab dem in den
Interviews keine neuen Kategorien, Themen oder Erklarungen mehr erkennbar waren
(,theoretical saturation nach Glaser und Strauss, 1967, S.61 [275]). Sowohl einzelne
Arzte als auch Gemeinschaftspraxen (Befragung von nur einem Arzt aus einem
Praxisteam) wurden zunachst schriftlich in Form eines offiziellen Anschreibens Uber
das Institut fir Epidemiologie und Praventivmedizin der Universitdt Regensburg
kontaktiert und die Zielsetzung der Studie dabei in Grundzigen dargestellt.
AnschlieBend erfolgte telefonischer Kontakt sowie bei Einverstandnis die
Vereinbarung eines Interviewtermins. Auf Anfrage erhielten Interessenten den
Interviewleitfaden im Vorfeld. Insgesamt wurden sukzessive Anfragen an 25
Augenarzte versandt, wovon sich 15 zu einem Interview bereit erklarten und somit
befragt werden konnten (Erhebungszeitraum: 19. Januar 2016 bis 9. Juni 2016). Den
zehn Absagen lag fehlendes Interesse an der Studie oder Zeitmangel zugrunde. Die
Befragung fand in der jeweiligen Praxis statt und dauerte im Median 26 Minuten (17
bis 36 min).

Im Rahmen des Anschreibens sowie unmittelbar vor Beginn des Interviews wurden die
Studienteilnehmer dartber aufgeklart, dass das Gesprach mittels Diktiergerat
aufgezeichnet, anschliel3end verbatim transkribiert und anonymisiert wird. AuRerdem
wurde auf eine Aufwandsentschadigung von 75 Euro je Interview hingewiesen. Ein
positives Votum der Ethikkommission Regensburg liegt vor (Referenznummer: 14-
101-0237)

2.3 Stichprobe

Bei den insgesamt 15 Befragten handelte es sich um niedergelassene Augenarzte/ -
innen (m=12, f=3) aus acht Stadten bzw. Gemeinden in den ostbayerischen
Regierungsbezirken Oberpfalz (Stadt Regensburg, n=7; Landkreis Regensburg, n=4;
Landkreis Schwandorf, n=2) und Niederbayern (Stadt Straubing, n=1; Landkreis
Kelheim, n=1). Alle Studienteilnehmer/-innen verfigen Uber Facharztqualifikation
(Facharzt fur Augenheilkunde) und waren zum Zeitpunkt des Interviews zwischen 13

und 38 Jahre als Ophthalmologen tatig.
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2.4 Datenanalyse

Bereits begleitend zur Datenerhebung wurden die Transkripte in Anlehnung an die
qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring [276] sowie die Grounded Theory von Glaser
und Strauss [275] einer systematischen Inhaltsanalyse unterzogen. Zunéachst erfolgte
die Gliederung des Materials in Sinnabschnitte. Aus diesen inhaltlich geschlossenen
Textbausteinen konnten wiederum einzelne Kategorien gebildet werden. Das dadurch
entstandene Kategoriensystem wurde wahrend des Auswertungsprozesses
kontinuierlich um neue Aspekte erweitert und dadurch sukzessive modifiziert [277].
Wie von Stamann et al. dargestellt, wurden die Oberkategorien (Pravention, Genetik
etc.) im Rahmen dieser Arbeit deduktiv auf Grundlage der funf Dimensionen des
Interviewleitfadens festgelegt [278] (siehe auch 2.2.1). Im Hinblick auf die Auswertung
waren dadurch bereits im Voraus einige wesentliche Themen vorgegeben. Die
Entwicklung der Unterkategorien erfolgte hingegen induktiv nach dem Prinzip der

Grounded Theory [278] aus den Aussagen der Interviewpartner heraus [277].
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3 Ergebnisse

3.1 Herausforderungen im Gesprach mit AMD-Patienten

3.1.1 Zeitmangel im Praxisalltag

Eine deutliche Mehrheit der Befragten sah im Faktor Zeit eine wesentliche
Einschrankung fur die Gestaltung des Patientengesprachs. Nach Angaben der Arzte
wirke sich das limitierend auf samtliche Gesprachsinhalte aus, was zusatzlich dadurch
unterstrichen wurde, dass einige Interviewpartner das Thema Zeitdruck oder
Zeitmangel im Laufe des Interviews wiederholt in unterschiedlichsten
Zusammenhangen aufgriffen (IP 09, IP 10, IP 11, IP 14, IP 15). Im Praxisalltag sei kein
Platz fir langere Gesprache (IP 01, IP 02, IP 03 IP 05, IP 06, IP 09, IP 10, IP 11, IP 14,
IP 15). Um dennoch effizientes Arbeiten zu ermdglichen und der Vielzahl an Patienten
gerecht zu werden, versuche man notgedrungen, das Gesprach den Gegebenheiten
anzupassen. Dies erfordere jedoch eine zielgerichtete Gesprachsfuhrung. So musse
man sich auch in wichtigen Angelegenheiten, wie beispielsweise Prognose oder
Pravention, auf das Wesentliche beschranken. Andernfalls laufe man Gefahr, den

zeitlichen Rahmen zu sprengen (IP 06):

,Bei den weiter in die Zukunft orientierten Fragen und auch vorbeugenden
MalBnahmen, da muss man auf einem gewissen fruchtbaren Boden bleiben, sonst
kann man das vom Zeitlimit her gar nicht schaffen. Also da muss man sich schon ein

bisschen eingrenzen.“ (IP 06)

Gleichzeitig, so raumten einige Mediziner ein, unterschlage man genau aus diesem
Grund Themen, die fur die Aufklarung weniger wichtig erscheinen, z.B. das Thema
Genetik (IP 02, IP 14, IP 15).

»Ich mache am Tag siebzig, achtzig Patienten. Ich habe ja keine Zeit, dass ich da bei
Jjedem AMD-Patienten auf die Genetik eingehe. Das geht nicht!“ (IP 02)

Allgemein lasst sich festhalten, dass aus Zeitgrinden nicht das gesamte Spektrum
moglicher Themen — von der Unterscheidung zwischen trockener und feuchter AMD,
uber Therapiemoglichkeiten und praventive Ansatze, bis hin zum genetischen Aspekt

der Erkrankung — diskutiert werden kann.
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3.1.2 Veranderung der Gesprachssituation im Laufe der Behandlung

3.1.2.1 Erstgesprach

Das Gesprach bei Erstdiagnose stellt in vielerlei Hinsicht eine besondere Situation dar.
Patienten kommen als Ratsuchende in die Praxis und der Arzt steht nach erfolgter
Diagnostik in der Regel vor der Aufgabe, den erhobenen Befund mitteilen und damit
auch die belastende Prognose darlegen zu mussen. Diese Konstellation wurde
insofern beriicksichtigt, dass einige Arzte, trotz der mehrfach beklagten Zeitnot, die
Bedeutung des ausfluhrlichen Gesprachs bei diesem Erstkontakt im Vergleich zu
gewodhnlichen Kontrollterminen betonten (IP 04, IP 13, IP 15):

»Bei Erstdiagnose ist ein bisschen mehr Gespréch erforderlich oder ein bisschen mehr

Aufklérung. Da ist dann schon ein intensiveres Gespréch erforderlich.” (IP 04)

Oberste Prioritat habe dabei grundsatzlich die Unterscheidung zwischen trockener und
feuchter AMD als Grundlage flr die Therapieplanung und Prognose (IP 01, IP 02, IP
05, IP 07, IP 09, IP 10, IP 14, IP 15). Bei der trockenen AMD stinden die zu
erwartenden Beeintrachtigungen durch die langsame Progression der Erkrankung (IP
02, IP 11) und die als dulerst eingeschrankt beschriebenen Therapiemdglichkeiten (1P
02, IP 05, IP 13, IP 15) im Vordergrund. Bei der zuweilen mit groReren
Einschrankungen assoziierten feuchten Form (IP 05, IP 09) konzentriere man sich
hingegen auf die Chance, das Krankheitsgeschehen durch Glaskoérperinjektionen
beeinflussen zu kdnnen (IP 01, IP 02, IP 05, IP 07, IP 09, IP 11, IP 13). Drei Arzte
gaben aulRerdem das Ansprechen der wichtigsten Risikofaktoren als grundlegenden
Bestandteil ihrer Aufklarung an (IP 04, IP 06, IP 13; siehe auch Kapitel 3.3.3.2). Auch
eine Familienanamnese werde routinemalig im Erstgesprach erhoben (IP 12; siehe
auch Kapitel 3.2.5). Die Gewichtung der Gesprachsthemen, z.B. Mdglichkeiten der

Pravention, hange jedoch entscheidend vom jeweiligen Patienten ab (IP 09, IP 15):
,Wie sehr man ins Detail geht, hdngt immer vom Patienten ab.“ (IP 15)
Als Orientierung dienten unter anderem die Fragen der Betroffenen (IP 12):

LJAufklarung der Patienten:] Dann hangt es davon ab, was die selber fiir Fragen stellen.
Individuell geht es weiter. Es gibt manche Leute, die wollen eigentlich gar nichts

wissen, und manche, die wollen es dann bis ins kleinste Detail wissen.” (IP 12)
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3.1.2.1.1 Schwierigkeiten bei der Mitteilung der Diagnose AMD

Inwieweit AMD-Patienten zum Zeitpunkt der Diagnose Uber ihre Erkrankung Bescheid
wissen, wurde von den Arzten unterschiedlich eingeschétzt. Manche Interviewpartner
vertraten die Auffassung, die AMD sei bei einigen Patienten als geflrchtete
Volkskrankheit des Alters bekannt (IP 03, IP 15). Andere waren hingegen der Ansicht,
ein Groldteil der Betroffenen wisse gar nicht, worum es sich bei dieser Krankheit
handelt (IP 06, IP 12). Ein Arzt wies darauf hin, dass seiner Meinung nach der

Bekanntheitsgrad der AMD in der Bevolkerung wachse (IP 01).

,Das [die AMD] ist ja im Allgemeinen eine wohlbekannte Sache und eben auch eine,
die [Uber] dem informierten Laien wie ein Damoklesschwert [schwebt], wenn er sich

vorstellt, er wird mal so alt.” (IP 03)

~Wenn man dann anspricht, was die Ursache [flir die Seheinschrénkungen] ist, wissen
die meisten Patienten eigentlich nicht, was eine Makuladegeneration ist und was das
bedeutet.” (IP 12)

»,Die wenigsten Patienten wissen momentan, was eine AMD, eine Makuladegeneration

ist. Es werden aber immer mehr.“ (IP 01)

Einige Interviewpartner gaben zu bedenken, dass die Mitteilung des Befundes oftmals
ein einschneidendes Ereignis flr den Patienten darstelle. Wie gravierend die Diagnose
dabei empfunden wird, hange jedoch nicht nur vom Inhalt der Botschaft ab, sondern
auch davon, wie die Betroffenen personlich die Auswirkungen auf ihr Leben
einschatzen. Die interviewten Arzte beschrieben teilweise starke emotionale
Reaktionen der Erkrankten, z.B. Beunruhigung, Angst, Schock, Panik und
Verzweiflung (IP 03, IP 06, IP 14):

LAm Anfang ist natiirlich immer das Problem, dass die Patienten schockiert sind, wenn
das Wort [AMD] tiberhaupt in die Diskussion kommt.“ (IP 03)

,Viele sind da schon vor den Kopf gestoflen und da ist erst einmal eine

Schrecksituation vorhanden.” (IP 06)

,Wenn ich dem [Patienten] sage: 'Ja, Sie haben eine Makuladegeneration.', dann [...]
sagt [er]: 'Oh mein Gott, ich werde blind!".“ (IP 14)
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Es gebe allerdings auch Patienten, die in dieser Situation kaum Emotionen (IP 11) oder

Fatalismus zeigen (IP 03):
,Die Leute nehmen das [die Diagnose] gefasst auf.” (IP 11)

,Die [Patienten meinen] dann: '‘Ah, das ist mir Wurst! Mein Opa ist auch blind
geworden.’ oder solche manchmal etwas fragwiirdigen Aul3erungen. Das gibt es schon
auch.” (IP 03)

3.1.2.1.2 Arztliche Herangehensweise bei der Ubermittiung des Befundes
Vereinzelt wurde darauf hingewiesen, dass das Patientengesprach idealerweise
speziell auf den jeweiligen Patienten und dessen Befindlichkeit abgestimmt werden
musse, was von den Befragten teilweise als Herausforderung wahrgenommen wurde
(IP 03, IP 14):

,Viele [Patienten] kommen schon rein: 'Herr Doktor, habe ich Makula?'. Dann ist es
nattrlich schon so, dass man sagt: 'Ja, Sie haben Makuladegeneration.’, und dann ist
das manchmal eher verwirrend]...] [fiir die Betroffenen]. Deswegen muss man da
einfach auch ein bisschen abwédgen und je nach Befundlage das [die Aufkldrung]

individuell entscheiden. Aber da gibt es kein 'pauschal’.” (IP 14)

Unverzichtbar sei dabei die Empathie des Arztes, also die Fahigkeit und Bereitschaft,
Geflihle und Gedanken anderer Personen zu erkennen und zu verstehen (IP 03, IP
06). Diese Eigenschaft erleichtere die Zusammenarbeit von Arzt und Patient erheblich
(IP 03).

,Wenn ich natiirlich ins Fettndpfchen tappe und sage: 'Sie, das wird lhnen jetzt [...]
Ihre Zukunft ruinieren.’, ist [das] sicherlich ungeschickt. Dann brauche ich mich nicht

wundern, wenn die Leute sich zu einem anderen Augenarzt begeben.” (IP 03)

Zwei der Befragten sprachen sich im Gegensatz zur Haltung ihrer Kollegen, wonach
bei Erstdiagnose ein umfassendes Gesprach zu fuhren sei, eher fur bewusste
Zuruckhaltung aus. Gerade am Anfang sei es nicht sinnvoll, jeden Patienten in gleicher
Weise mit Einzelheiten, z.B. samtlichen Therapiemaoglichkeiten oder allen denkbaren

Krankheitsverlaufen, zu konfrontieren. Fir den Fall, dass man befilrchte, den
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Patienten zu Uberfordern, bestehe die Mdglichkeit, die Aufklarung auf mehrere Termine

zu verteilen und damit zu entzerren (IP 03, IP 06):

»~Man muss auch ein bisschen ein Gesplir entwickeln, wenn der Patient in dem Moment
von dieser Diagnose und der Erklarung was es ist schon abgeséttigt ist, dass man
sagt: 'Es ist der Anfang. Das heil3t noch nichts. Wir passen auf Sie auf.". Dann merkt
man manchmal, da ist jetzt zu viel weiter Erkléren zu viel des Guten. Dann hebe ich
mir das auch fiir weitere Besuche auf. Man muss da ein Gesplir fiir den Patienten
entwickeln. Man kann nicht jeden mit [derselben] Flille der Information gleich

Uiberschitten, sondern man muss da ein bisschen differenzieren.” (IP 06)

Einigkeit bestand indes darin, dass man beruhigend auf die Betroffenen einwirken
musse. Es sei deshalb von groer Bedeutung, die Prognose behutsam darzustellen
und drastische Formulierungen zu vermeiden, um nicht fur Verunsicherung zu sorgen.
AuRerdem bestunden Bemuhungen, den Patienten die Angst vor einer moglichen
Erblindung zu nehmen oder wenigstens zu lindern (IP 05, IP 12). Als hilfreich wurde in
diesem Zusammenhang das Aufzeigen von Handlungsoptionen empfunden (IP 03, IP
08):

,Da nédhert man sich dann langsam dartber an, dass man da nicht erblindet, dass es
um das zentrale Sehen geht, dass [das Gesichtsfeld in der] Peripherie in der Regel
erhalten bleibt.” (IP 12)

sIch habe solche Félle auch, wo man [den] Patientlen] sagt: 'Sie haben
Makuladegeneration. Man kann nicht[s] machen.'. Dann erschrecken sie die Leute. Ich
sage: 'Nein, wir kbnnen was machen. Wir tun was. Wir machen Messungen, wir

kontrollieren das. Machen Sie sich keine Gedanken.".” (IP 08).

3.1.2.2 Verlaufskontrollen

Bei Kontrolluntersuchungen gehe es in erster Linie darum, ob beziehungsweise in
welchem Ausmal} die Erkrankung fortgeschritten ist (IP 01, IP 02, IP 04, IP 05, IP 09,
IP 15):

,Wenn das einfach nur eine Routinekontrolle ist, dann geht es nur darum besser,

schlechter, trocken, feucht. Da geht es dann ein bisschen schneller.” (IP 04)
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Diese Termine hoben sich vom Erstgesprach hauptsachlich durch den geringeren
Zeitaufwand ab, wenngleich ein Arzt seine Bemihungen, sich dennoch genug Zeit fur
seine Patienten zu nehmen, betonte (IP 15). Es wurde darauf hingewiesen, dass
Patienten mit bekannter AMD im Laufe der Zeit ihre Kenntnis Uber die eigene
Erkrankung verbesserten (IP 01). Stellenweise gebe es sogar sehr wissbegierige
Patienten, die sich grundlich informierten und ein beachtliches Wissen aneigneten (IP
12). Ein weitaus groBerer Anteil der befragten Arzte teilte diese Erfahrung nicht und
aulerte sich eher enttauscht daruber, dass die arztlichen Erlauterungen im
Patientengesprach oft nicht verstanden oder erinnert wirden (IP 03, IP 04, IP 10, IP
12, IP 14, IP 15):

,Das ist in der Praxis ein Dauerproblem, die Kommunikation, dass im Prinzip maximal
die Hélfte von dem ankommt, was man wirklich beabsichtigt dem Patienten zu
sagen.” (IP 15)

Dies habe zur Folge, dass man vielen Patienten bestimmte Inhalte mehrmals
vermitteln mlsse, bis sie verinnerlicht wirden (IP 04, IP 15), und sich trotz wiederholter
Aufklarung immer wieder mit grundlegenden Fragen zur Erkrankung

auseinandersetzen musse (IP 04, IP 12, IP 15).

»,Dann kommen sie [die Patienten] zum fiinften Mal und fragen wieder: 'Was ist feucht,

was ist trocken und was habe ich jetzt eigentlich?".” (IP 15)

Ein Grund fur derartige Verstandigungsprobleme sei das tendenziell hohere Alter der
AMD-Patienten (IP 01, IP 03, IP 05, IP 09):

»,Das [Kommunikationsproblem] hdngt mit dem Alter zusammen.“ (IP 01)

3.1.2.2.1 Emotionaler Umgang der Patienten mit der Erkrankung (Coping)

Die befragten Arzte betonten, dass praktisch jeder Kranke mit der Zeit eine ganz
individuelle Strategie im Umgang mit der neuen Lebenssituation entwickle (IP 02, IP
04, IP 08, IP 09, IP 12). Deshalb sei es eher problematisch diesbezuglich
verallgemeinernde Aussagen treffen zu wollen. Weiterhin wurde erganzt, dass gerade
diese Einzigartigkeit in Bezug auf die Krankheitsbewaltigung auch Schwierigkeiten mit

sich bringe. Der anfangliche Affekt gehe langfristig in andere Gemutszustande Uber.

36



So wurde auf der einen Seite Uber mangelnde Einsicht der Patienten bezlglich
Krankheitsprogression, Chronizitdt und begrenzten Behandlungsmdglichkeiten
berichtet. Viele wiurden den chronisch-progredienten Verlauf ,nicht einsehen® oder
,hicht ~ wahrhaben* wollen. Dafir seien vor allem ,Frust® und
~Enttduschung“ verantwortlich (IP 01, IP 02, IP 04, IP 05, IP 07). Im Gegensatz dazu
entstand auf der anderen Seite ein ganz anderes Bild von AMD-Patienten, deren
Haltung von Akzeptanz, Zuversicht und Hoffnung gepragt sei (IP 04, IP 05, IP 07, IP
08, IP 12):

,Die meisten Leute sind einsichtig. Nachdem es ja doch eine Erkrankung der é&lteren
Menschen ist, sagen die meisten: 'Ja, mei'. Neulich hat einer zu mir gesagt: 'Wissen
Sie, man wird nicht ungestraft alt. 'Es gibt dann einfach Dinge, [die] musst du
akzeptieren und da gehort [diese Erkrankung] dazu.".” (IP 05)

Den Befragten zufolge entstunden bei manchen Patienten im Behandlungsverlauf
Beflirchtungen, sie koénnten ihr Augenlicht verlieren (IP 05, IP 13). Ob man diese
mogliche Entwicklung vorsichtig bestatige oder eher verneine, dazu gab es
unterschiedliche Einschatzungen (IP 02, IP 04, IP 05, IP 13):

»~Man muss auch mal als Arzt sagen: 'Wissen Sie, da ist man halt noch nicht so weit.
Wir kénnen Ihnen im Moment nicht helfen.. Man versucht das Bestmdgliche
rauszuholen. Aber irgendwo sind auch wir an unseren Grenzen. Das den Patienten zu
vermitteln, dass es auch mal nichts gibt, und dass man auch einmal nicht so viel

machen kann, ist oftmals schon schwierig.“ (IP 02)

»Stellen Sie sich vor Sie gehen zum Doktor und der sagt: ‘Ja, vielleicht sind Sie in fiinf
Jahren blind. Ich kann Ihnen nicht helfen.'. Da sind Sie nicht freudig. Aber wenn er
sagt: 'Helfen kann ich Ihnen nicht, aber blind werden Sie nicht.’, klingt das schon ganz
anders. (IP 05)

3.2 Genetik im Praxisalltag des niedergelassenen Augenarztes

3.2.1 Beurteilung der Zustandigkeiten im Bereich Genetik

Eine Mehrheit der Befragten war der Ansicht, das Thema Genetik der AMD befinde
sich aulerhalb des Zustandigkeitsbereichs eines niedergelassene Ophthalmologen
(IP 01, IP 03, IP 05, IP 06, IP 09, IP 11, IP 12, IP 14). Patienten diesbezuglich zu
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beraten und entsprechend zu betreuen, Ubersteige zudem den eigenen
Kompetenzbereich (IP 06, IP 09, IP 14). Insbesondere genetische Testung falle ins
Ressort von ,Spezialisten® (IP 04, IP 08).

JBeratung zum Thema Genetik:] Das wére nicht angebracht, weil ich gar nicht das

Fachwissen habe, speziell in der Genetik.“ (IP 06)

In der Folge Uberweise man vor allem junge Patienten mit Verdacht auf genetische
Ursachen der Erkrankung an solche Kliniken (IP 06, IP 12, IP 15), die aufgrund ihrer
wissenschaftlichen Aktivitat (P 02, IP 04) und Expertise als geeignete Anlaufstellen in
diesen Fallen betrachtet wurden (IP 05, IP 10, IP 14). Zwei Arzte erlduterten,
genetische Diagnostik kdnne in einer Praxis nicht durchgefihrt werden (IP 02, IP 14).
Die diagnostischen Methoden seien noch nicht so weit ausgereift, dass sich eine
Anwendung durch niedergelassene Augenarzte anbiete (IP 14). Ein weiterer
Interviewpartner erklarte, Patienten nur bei Verdacht auf (mono-)genetische
Augenerkrankungen zur Abklarung an derartige Einrichtungen weiterzuleiten, da das

Untersuchungsergebnis die Familienplanung beeinflussen kdnne (IP 11).

,Wenn jetzt ein relativ junger Patient vor mir sitzt, wo das [eine AMD] eigentlich
ungewdhnlich ist, dann schicke ich den durchaus auch mal an die Uni zur
Abkléarung.” (IP 15)

,Das Problem ist, wenn ich jetzt anfange hier Genetik zu machen, dann brauche ich
auch die Laborwerte und das kann man in der Praxis nicht machen. [...]. Also wenn
ich natlirlich sage, ich nehme Blut ab und dann ist alles gekléart und alles ist gut, dann
kann man es nattirlich auch in der Praxis machen. Aber das ist im Moment noch nicht
so wirklich der Fall. [Als] ich [mir] das oben in der Klinik damals angeschaut habe, wie
der Professor [...] da alles Mégliche besprochen hat - da muss man sich viel mit den
einzelnen Genomen auskennen, mit dem Faktor [Genetik] auskennen. Von dem her
ist es da auch so, dass im Moment mit Sicherheit da [in Kliniken] die Genetik besser

aufgehoben ist als in einer kleinen Praxis.” (IP 14)

~Wenn ich den Eindruck habe: 'Oh, da ist etwas Genetisches!’, dann tue ich das den
Jjungen Leuten sagen und schicke die gleich weiter an die Uniklinik zur Abkldrung. Dass

sie sich (berlegen, ob sie Kinder haben mdéchten oder nicht. Aber das passiert dann
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eher [bei] Makuladystrophien und nicht Makuladegeneration.” (IP 11)

3.2.2 Wissen uber die genetische Komponente der AMD

3.2.2.1 Einschatzung der Arzte zum persoénlichen Wissensstand

Lediglich ein Interviewpartner fuhlte sich im Bereich Genetik ,sehr gut informiert” (IP
01). Ein weiterer Arzt gestand ,gewisse Wissenslicken®, erklarte jedoch, die
Grundlagen ,zumindest theoretisch [...] verstanden zu haben® (IP 09). Die meisten
Befragten hingegen versicherten, nicht besonders vertraut mit der Genetik der AMD
zu sein. Die Aussagen lassen teilweise sehr unterschiedlich detailliertes Wissen
erkennen und reichten von vager Vermutung einer gewissen Erblichkeit bis zu
differenzierten Erlauterungen verschiedener genetischer Risikovarianten (IP 02, IP 03,
IP 05, IP 06, IP 10, IP 12, IP 15).

,ES gibt gentigend Fiélle, die kennt man ja aus der Praxis, dass es einfach Familien
gibt, wo so etwas gehéuft auftritt. Warum das so ist, ist mir nicht ganz bekannt. Ich
glaube das weil8 man nicht genau. [...]. Also Genetik ist sicherlich ein Thema, wo ich

zu wenig informiert bin. Das muss ich ehrlicherweise sagen.” (IP 05)

»Ich kenne mich da [mit Genetik] definitiv nicht gut aus. Ich weil3 nur, dass es viele
Gene gibt, die eine Rolle spielen. Es ist sehr vielféltig. Ich weil3 auch, dass man
theoretisch sich eine Genmap erstellen und gucken lassen kénnte, ob man die Gene
hat oder nicht.“ (IP 06)

Die Arzte nannten verschiedene Faktoren, die eine Auseinandersetzung mit und ein
Verstandnis von Genetik erschweren, v.a. Dynamik (IP 05, IP 07, IP 09, IP 10) und
Komplexitat (IP 02, IP 05, IP 09) des genetischen Wissens sowie mangelndes
Interesse an der Thematik (IP 02, IP 05, IP 07, IP 15). Tabelle 3 fasst verschiedene
Begrindungen zusammen, die die Befragten daflr anfihrten, Uber einen
eingeschrankten Wissensstand zu verfligen oder sich nicht naher mit den

Entwicklungen auf diesem Gebiet zu befassen:
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\ Ursachen fiir Wissensliicken

'AuRere (exogene) Faktoren

IP (n)

Beispiel

Genetisches
Wissen

Dynamik

IP 05, IP 07,
IP 09, IP 10
(n=4)

,ES [die Forschung] ist zurzeit nattirlich im Fluss. [ES]
dndert sich auch laufend, was man wieder neu
genetisch festnageln kann. In der Hinsicht ist es
schwierig.” (IP 10)

»Ich habe schon so viele Entwicklungen erlebt, die
schon léngst wieder weg sind.“ (IP 07)

,Wobei ich mich jetzt noch nicht so alt fiihle vom
Studium her, dass es [Genetik] zu meiner Zeit noch
nicht gegeben hétte. Aber da ist natlirlich viel dazu
gekommen. Die ganzen Details beherrsche ich sicher
nicht.” (IP 09)

Komplexitat

IP 02, IP 05,
IP 09 (n=3)

,Dann ist die Genetik ja so ein komplexes Thema. Da
haben Sie gar nicht die Gelegenheit, sich in der
Praxis [damit] zu beschétftigen.“ (IP 05)

Probleme beim
Wissenstransfer

Begrenzte
Verfugbarkeit
an Information

IP 12 (n=1)

~[ES] gibt sehr wenig Vortrdge dariiber [Genetik].“
(IP12)

IP 02, IP 04,
IP 06, IP 12,
IP 13 (n=5)

,Es wird in den Fachzeitschriften, ob das der
Ophthalmologe ist oder im British Journal, relativ
wenigq lber Genetik publiziert.” (IP 13)

Aufbereitung
der Inhalte

\ Ursachen fiir Wissensliicken

Personliche (endogene)

Faktoren

Bereich Genetik

Generelles Desinteresse im

IP 02, IP 05,
IP 12 (n=3)

IP (n)

IP 02, IP 05,
IP 07, IP 15

J[Darstellung genetischer Aspekte in Fachzeit-
schriften:] Da steht nur drin, dass es eventuell eine
familidre Belastung geben kbénnte, aber sehr

schwammig!“ (IP 12)

Beispiel

»lch stamme aus einer Generation der Augenérzte, da
hat man gewusst, dass es Genetik gibt. [...]. Das hat

Genetik

(n=4) uns eigentlich nicht so interessiert. Auch heute muss
ich sagen, nicht mein Thema.“ (IP 05)
Einschatzung der Genetik als IP 03, IP 05, | ,Flir meine Erfahrung fehlt [beim Thema Genetik] die
nicht praxisrelevant™ IP 09, IP 10 |Praxisrelevanz.” (IP 05)
=4
(n=4) , Tief weitergebildet [beziiglich Genetik] bin ich sicher
nicht, weil es im Alltag noch nicht die Relevanz
hat.“ (IP 09)
Priorisierung bei Schwerpunkten |IP 03, IP 06, | ,Es ist vieles in der Augenheilkunde wissenschaftlich
der arztlichen Arbeit zulasten IP 09 (n=3) |interessant. Aber es ist immer die Frage, wo legt man

seine Praferenzen hin? Meine Praxisbesonderheit
sind nicht die Senioren, sondern die Junioren. [...].
Das ist das, worauf ich mich seit Beginn meiner
Praxistatigkeit spezialisiert habe. Das heil3t nicht,
dass ich mich gar nicht [fiir Genetik] interessiere. Aber
es gibt Sachen, die mich weit mehr interessieren.”
(IP 03)

Tab. 3: Ursachen fiir drztliche Wissensliicken zum genetischen Hintergrund der AMD
* siehe auch Kapitel 3.2.3
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Darlber hinaus rdumten die Befragten ein, der personliche Wissensstand hange
immer auch vom eigenen Bemihen ab, sich zu informieren. Ein gewisses Mal} an
Eigeninitiative sei somit Grundvoraussetzung fur entsprechende Fachkompetenz (IP
10, IP 14). Eine aktive Auseinandersetzung mit dem Thema Genetik finde aber kaum
statt (IP 02, IP 05, IP 06, IP 15). Eher wurde darauf vertraut, tUber entscheidende

Erkenntnisse auf diesem Gebiet automatisch informiert zu werden (IP 07, IP 14).

,Man muss mit Sicherheit in gewisser Weise selbst dahinter sein [sich zu
informieren].” (IP 14)

,Dass ich mich da aktiv hineinstlirze und nach Informationen suche, das ist definitiv
nicht der Fall. [...]. Ich habe mich da nicht wirklich bem(iht irgendwelche gré3eren
Nachforschungen zu [be]treiben.” (IP 15)

»~Wenn wirklich der riesige Durchbruch [kommt], dann erfahre ich das sowieso bei einer
Fortbildung in der Uni oder durch einen Pharmavertreter, weil der muss es ja an den
Mann bringen.” (IP 07)

3.2.2.1.1 Informationsquellen des Arztes

Um sich allgemein zur Genetik wie auch speziell zur Genetik der AMD zu informieren,
gebe es nach Aussagen der Befragten mehrere Optionen. Man greife auf Fachliteratur
zurick (IP 04, IP 06, IP 09, IP 12, IP 13), vor allem diverse augenarztliche
Fachzeitschriften, wie beispielsweise ,Der Ophthalmologe® (IP 01, IP 02, IP 03, IP 05,
IP 10, IP 11, IP 13, IP 15), sowie verschiedene Fachbucher (IP 02, IP 11, IP 13), auch
wenn Letztere in Bezug auf das Thema Genetik meistens ,nicht ganz aktuell” seien (IP
15). Darlber hinaus wurde auf die Moglichkeit verwiesen, .,im Internet [zu]
recherchieren” (IP 11). Insgesamt beschrieb ein Grol3teil der befragten Mediziner die
Genetik der AMD als Randgebiet, Uber das nur sehr wenig bis gar nichts zu lesen sei
(IP 02, IP 04, IP 06, IP 12, IP 13). Andere Arzte hingegen bewerteten sowohl die
Zuganglichkeit von Informationen zu diesem Thema als auch deren Verflugbarkeit als
vollig ausreichend (IP 07, IP 10, IP 11).

SWenn ich Texte (ber die AMD gelesen habe, ist mir nie aufgefallen, dass da ein

langerer Abschnitt nur (ber Genetik geht. Das wére mir nicht aufgefallen.” (IP 02)
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LAIso es [gibt] eher selten Artikel zu Genetik.” (IP 06)

,Das sind jede Woche drei, vier Zeitschriften. Da ist inmer wieder was [zur Genetik]
drin, gerade in [denen] der Ophthalmologischen Gesellschaft. Die haben immer wieder

auch Abhandlungen drin, wissenschaftliche Abhandlungen.” (IP 10)

Hinsichtlich ihrer praktischen Relevanz wurden Artikel Uber die Genetik der AMD als
eher unbedeutend eingestuft (IP 05, IP 13, IP 14), was vor allem auf komplexe Inhalte
und als Uberflussig empfundene Details zuruckgefuhrt wurde (IP 05, IP 06, IP 13). Die
Unzufriedenheit Uber die verfugbaren wissenschaftlichen Texte zu diesem Thema
zeigte sich auch in der Forderung, entsprechende Abhandlungen mussten ,so
geschrieben [sein], dass die Quintessenz letztlich riber kommt fir den, der nicht jeden
Tag damit zu tun hat® (IP 06). Nur ein Arzt auRerte sich durchweg positiv zu den

Fachmagazinen (IP 01).

LZur Genetik der Makuladegeneration und ihrer Bedeutung fiir den Praxisalltag ist

eigentlich wenig Greifbares in den Journalen.” (IP 05)
,Das lese ich schon. Aber das finde ich dann schon héheres Latein.” (IP 06)

,Die sind alle so gut. Ich weil3 nicht was Sie fiir einen Eindruck haben von den

Zeitschriften momentan. Aber die werden doch immer besser.“ (IP 01)

Als zweite wesentliche Informationsquelle neben der Fachliteratur wurden von mehr
als zwei Drittel der Befragten Fort- und Weiterbildungsveranstaltungen genannt (1P 02,
IP 03, IP 04, IP 05, IP 07, IP Q9, IP 10, IP 11, IP 12, IP 13, IP 14). Diese wurden
teilweise sehr positiv beurteilt, da man sowohl Uber aktuelle Erkenntnisse aufgeklart
werde (IP 04), als auch Gelegenheit zum Austausch mit Experten erhalte (IP 11, IP
13). Es wurden aber auch kritische Aspekte geduBert. Des Ofteren fehle den Vortragen
der Praxisbezug (IP 03, IP 04), oder man werde mit ,mehr Informationen” konfrontiert
,als man [...] verarbeiten kann“ (IP 04). Ein besonderes Anliegen der Befragten an
Dozierende war daher, Vortragsinhalte auf jene Aspekte zu beschranken, die flr den

praktischen Augenarzt relevant seien (IP 13, IP 14):

,Da ist wichtig, dass das nicht zu abgedriftet ist. Wenn dann irgendwo so Genom 533
gegen Genom 544 verglichen wird, wird der normale Augenarzt sicher kein Interesse
haben.“ (IP 14)
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3.2.2.2 Austausch zwischen Wissenschaft und klinischer Praxis

Einige Arzte beklagten einen grundséatzlichen Mangel an Kommunikation zwischen
Forschung und Praxis (IP 08, IP 13, IP 14). Lediglich einer der Befragten zeigte sich
diesbeziglich zufrieden und sah keinen Handlungsbedarf, um den gegenseitigen

Austausch zu optimieren (IP 04).

~Was macht der Genetiker? Was? Was? Was? Was? Forscht er so ins Blaue hinein?
Was will er denn? Warum forscht er? Hat er eine Richtung? Es kbénnte ja sein, dass
die Richtung véllig kontrér zu unserer [ist].“ (IP 13)

Mehrheitlich wurden jedoch Anregungen fir eine Verbesserung des Dialogs
vorgebracht. So winschten sich einige Interviewpartner fur die Prasentation neuer
Forschungsergebnisse durch die Wissenschaft eine Reduktion der Information auf
praxisrelevante Inhalte. Dadurch wiirde die Ubertragung wissenschaftlicher
Erkenntnisse auf den medizinischen Alltag deutlich vereinfacht (IP 02, IP 03, IP 06, IP
15). Ein Arzt forderte, Universitatskliniken mussten sich um eine konstruktive
Zusammenarbeit mit niedergelassenen Augenarzten bemihen, und &ulerte die
Vermutung, dass mangelnde Wertschatzung seitens der Kliniken den Austausch
verhindere (IP 08).

»,Die Humangenetik oben auf einem anderen Level, ist total abgehoben. Ich kann damit
oft fast gar nichts anfangen. Auf dem Gen und auf dem Gen. Schén wére es, wenn es
einmal [darum geht], was flir uns wichtig ist: [...] '‘Darauf kommt es an. Darauf miissen
Sie die Patienten hinweisen.'. Dann kann ich das so weitergeben. Wenn diese Kluft
ein bisschen geschlossen wird, das ware mein Wunsch. [...]. Wenn das ein bisschen

versténdlicher wére, das wére eine gute Sache.“ (IP 02)

LIlch wiirde empfehlen, das ist vielleicht ein Appell an die Universititen, dass sie mit
den Praktikern Kontakt aufnehmen, dass sie zu uns kommen, nicht umgekehrt, und

ein Dialog stattfindet. Das wére bitter notwendig.“ (IP 08)

Ein Interviewpartner konnte sich durchaus vorstellen aus klinischen Beobachtungen
heraus Impulse fur neue Forschungsansatze zu geben, z.B. hinsichtlich
Personalisierung in der AMD-Therapie (IP 13).
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,ES wére interessant fiir mich [...] zu wissen, was lauft denn und wo geht es lang. Auch
die Kommunikation zwischen einem [...] klinisch oder praktisch tatigen Augenarzt mit
dem, der forscht. Weil der Kliniker auch durchaus mal Hinweise geben kann: 'Hm, da
lauft es so und so.'. Der [Wissenschaftler] sagt dann: 'Aha, da muss ich vielleicht
meinen Weg oder meine Forschung auf das und das konzentrieren.'. Vielleicht kommt

da was raus, dass man in die Richtung dann auch forscht.” (IP 13)

~Manchmal, wenn man das Medikament wechselt, spricht es an, was beim anderen
nicht angesprochen hat. Das Ding [die AMD] geht zurtick. Allein [das] ist flir mich ein
Hinweis, dass die Genetik da eine Rolle spielt. Wir kbnnen es nur nicht einordnen. [...].
Nehmen wir Lucentis: Das gibst du dreimal. Ist nicht so das Wahre. Dann gibst du
Eylea, und dann hat er [der Patient] drauf angesprochen. Da[s] ist schon ein Hinweis
darauf, dass da eine gewisse Genetik vorhanden ist, auch beim Ansprechen des
Medikaments. [...]. Dass man da weiterarbeitet [...]. Der Kliniker muss dem Genetiker
weiterhelfen: Da hat das Eylea besonders angesprochen, bei dem hat Lucentis
angesprochen. Die Leute gehbéren dann genetisch ausgesaugt, und dann kann man

vielleicht differenzieren.” (IP 13)

3.2.2.3 Arztliche Einschitzung des Wissens der Patienten zu Genetik

Wahrend einige Patienten innerhalb der eigenen Familie bereits mit der Erkrankung
konfrontiert worden und so Uber die mdgliche Erblichkeit im Bilde seien (IP 01, IP 06,
IP 07, IP 08, IP 10, IP 14), fehle anderen diese Erfahrung oder sonstiges Vorwissen
zur Genetik der AMD (IP 06, IP 15). Die Wissensunterschiede kamen zudem durch
den begrenzten Zugang zur Diagnostik in der Vergangenheit zustande: Eine
vorhandene AMD sei friiher bei vielen Menschen schlicht nicht diagnostiziert worden.
Aulerdem werde in Familien sehr unterschiedlich Gber Krankheiten kommuniziert (IP
06). Ein Arzt schilderte in diesem Zusammenhang den Fall einer AMD-Patientin, die

ihre Erkrankung ,der Tochter gegenuber geheim® (IP 11) halte.

»,Manche [Betroffenen] kommunizieren das [ihre Diagnose] mit der Verwandtschaft,

andere wollen das gar nicht.” (IP 06)
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3.2.3 Bewertung der Praxisrelevanz von Genetik

Einzelne Arzte hatten generell Schwierigkeiten, den Beitrag der genetischen
Forschung hinsichtlich konkreter Anwendungsmaoglichkeiten in der Praxis zu beurteilen
(IP 02, IP 05). Vereinzelt wurde die Auffassung vertreten, Studien zur Genetik lieferten
hauptsachlich theoretisches Wissen, welches aber als mdgliche Grundlage fir
zuklnftige Erkenntnisse dienen konne (IP 11, IP 12). Eine Mehrheit aul3erte sich
jedoch betont kritisch und erklarte, Genetik habe nur sehr geringe bis keine spurbaren
Konsequenzen fur den arztlichen Alltag (IP 05, IP 06, IP 08, IP 09, IP 11, IP 15). In
erster Linie wurde dies auf die fehlende Praxisrelevanz zurtickgefthrt (IP 05, IP 06, IP
09, IP 13). Genetische Forschung und entsprechende Erkenntnisse wurden dartber

hinaus auch als ,virtuell und wiederholt als ,abgehoben® bezeichnet (IP07).

,Das ist, gerade was die Genetik angeht, natlirlich zum Teil wirklich so abgehoben vom
Alltags-Job. Da geht es um viel Banaleres. Da geht es um die Kostentibernahme fiir
einen weillen Stock und nicht darum, ob da irgendein Chromosom sich gebogen
hat.” (IP 03)

Als Ursachen fur die geringe praktische Bedeutung der Genetik fuhrten die Befragten
unterschiedlichste Aspekte an (Tabelle 4). Dabei lag der Fokus klar auf der fehlenden
therapeutischen Konsequenz (IP 03, IP 04, IP 05, IP 09, IP 13, IP 14).
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Griinde fiir die fehlende Praxisrelevanz |IP (n)

Beispiele

der Genetik bei AMD

Unveranderlichkeit der Gene

IP 06, IP 07
(n=2)

,Fehlt eigentlich die Praxisrelevanz, weil
keiner kann sich keine [seine] Gene
aussuchen. Wenn er's hat, hat er’s. Also, da
réatsle ich gar nicht erst gro3 herum, weil es
ist eigentlich sinnlos.“ (IP 07)

Eingeschrankter Einfluss der Gene auf
den Phanotyp

IP 06, IP 10,
IP 13, IP 14
(n=4)

~ES gibt sicher unterschiedliche Gene, wo
der Ausbruch oder die Funktionseinschrén-
kung nicht bei allen [Menschen] gleich
auftritt, also wo man Funktionsstérungfen]
unterschiedlichen Ausmal3es hat.” (IP 06)

,Ja, was soll ich da noch dazu sagen von der
Genetik her? Ich meine das ist ja
multifaktoriell und das ist ja nicht so direkt,
dass die [Betroffenen] das [AMD] kriegen
mussen.” (IP 10)

Fehlende Praventionsmaglichkeit

IP 04; IP 09
(n=2)

,Solange wir [...] nicht [...] irgendwie
vorbeugend [im Hinblick] auf Familien-
angehérige was machen kénnen, hat es
eigentlich keine Konsequenz.*“

(IP 04)

L[Genetik:] Praktische Relevanz fiir mich
null. Weil der Patient [...] hat sein Problem.
Es ist nicht vorgebeugt worden, dass man
was hétte tun kénnen. Von daher macht die
Genetik sicher viel, aber es hat fiir mich im
Alltag im Moment keinen direkten an-
wendbaren Nutzen.” (IP 09)

Fehlende therapeutische Konsequenz

IP 03, IP 04,
IP 05, IP 09,
IP 13, IP 14
(n=6)

,Dem [Patienen] ist es wahrscheinlich véllig
egal, auf welchem Gen welches Allel sich
verdndert, und dem ist es auch egal, was in
zehn Jahren ist. [...]. Aber wenn der mich
heute fragt: 'Warum kann ich jetzt nicht mehr
Autofahren, und warum gibt es da kein
Medikament? Die forschen doch so viel.',
dann kann ich dem nichts an die Hand
geben.“ (IP 03)

,Fir mich ist eher interessant, wenn das
[Forschung im Bereich Genetik] wirklich eine
therapeutische Konsequenz hat, und das ist
momentan noch nicht der Fall.“ (IP 04)

Fehlende therapeutische/ praventive
Konsequenz aufgrund von
fortgeschrittenem Alter bzw.
Krankheitsstadium

IP12,1P 13
(n=2)

,Die meisten Leute, die zu mir kommen und
an einer Makuladegeneration leiden, sind
siebzig, fiinfundsiebzig, achtzig. Da ist es
[die Erkrankung] ja meistens so fortge-
schritten, dass man, wie ich mir vorstelle, mit
Genetik oder genetischer Therapie nichts
mehr machen kann.” (IP 12)

Tab. 4: Griinde fiir die fehlende Praxisrelevanz genetischer Aspekte der AMD aus érztlicher Sicht
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3.2.4 Genetik im Patientengesprach

Obwohl die Bedeutung der Genetik fur die praktische Tatigkeit des niedergelassenen
Augenarztes Uberwiegend als gering eingeschatzt wurde, erwahnten viele Befragte
verschiedene Aspekte im Rahmen des Patientengesprachs, die sich im engeren oder
weiteren Sinne mit dem Thema Genetik beschaftigen. Dabei wurde insbesondere auf
die Notwendigkeit und Durchfihrung einer Familienanamnese, die Aufklarung tber
genetische Risiken sowie mdgliche Konsequenzen bei familiarer Belastung

eingegangen.

3.2.4.1 Familienanamnese

Hinsichtlich der Verbreitung familiar gehauft auftretender AMD war die Meinung der
Arzte gespalten. Wahrend einige angaben, ein deutlich gehauftes Auftreten innerhalb
einiger Familien zu beobachten (IP 04, IP 05, IP 06), beschrieben andere keine
derartigen Auffalligkeiten (IP 09, IP 11, IP 12). Unabhangig davon gehore die Erhebung
einer Familienanamnese fur viele der Befragten zur Routine (siehe auch Kapitel
3.1.2.1), um sowohl bei AMD-Patienten (IP 01, IP 02, IP 06, IP 08, IP 13, IP 14) als
auch bei anderen augenarztlichen Patienten einen Eindruck Uber das Vorliegen einer
genetischen Disposition zu erhalten (IP 12). Gleichzeitig gebe man sich Muhe,
Menschen, deren Familienangehdrige von einer AMD betroffen sind, ,die Angst® zu
nehmen, indem man erlautere, dass das Risiko, selbst zu erkranken, eher gering sei
(IP 04). Zwei Arzte gaben an, sich mit Fragen zur familidren Haufung zuriickzuhalten,
da eine familidre Belastung bei AMD-Patienten héheren Alters ,keine unmittelbare

Konsequenz® (IP 09) nach sich ziehe.

slch frage in der Regel beim Erstgesprach, ob es familidre Augenerkrankungen gibt,
sei es Makuladegeneration, Glaukom oder sonstige Geschichten. Das ist manchmal
sehr interessant, dass dann doch der eine oder andere einen blinden Verwandten
hat.“ (IP 12)

3.2.4.2 Aufklarung liber die Genetik der AMD

Einige Arzte berichteten, AMD-Patienten zwar grundsatzlich ber eine mégliche
genetische Komponente ihrer Erkrankung aufzuklaren (IP 02, IP 05, IP 06, IP 14, IP
15), aus Zeitgrunden (siehe auch Kapitel 3.1.1) geschehe dies jedoch nicht bei allen
Patienten (IP 02) oder nur in sehr geringem Umfang (IP 02, IP 06, IP 14, IP 15). Ein
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Interviewpartner erklarte, die Genetik der AMD nur dann zu thematisieren, ,wenn [ihn]
die Leute darauf ansprechen“ (IP 03). Zwei der Befragten gaben an, im
Patientengesprach grundsatzlich nicht auf die Erblichkeit der AMD einzugehen (IP 07,
IP 11), da man am ,genetische[n] Profil [...] sowieso nichts andern® (IP 07) kénne und

vermeiden wolle, die Menschen unndétig zu verangstigen (IP 11).

sIch frage, ob in der Familie jemand bekannt ist mit Makuladegeneration, und weise
darauf hin, dass es eine genetische Komponente gibt. [...]. Also man erwéhnt zwar die

Genetik, aber es wird nicht weiter ins Detail gegangen.” (IP 06)

s[Genetik:] Ich gehe bewusst nicht drauf ein. Bei manchen habe ich so unterschwellig
den Eindruck. [...]. Eine Familie habe ich, das ist heftig, wo die Tochter das [AMD]
schon mit flinfzig hat und die Mutter mit siebzig. Aber das bringt nichts. Die Tochter hat
keine Kinder, wird auch keine kriegen. Was soll ich jetzt Pferde scheu machen? Dann
[habe ich] vielleicht mal so leichte Eindriicke, wo man jetzt nicht weil3, ist das genetisch
oder ein bisschen vorgealtert. Aber das bringt dann nichts, Pferde scheu zu machen
bei denen.” (IP 11)

3.2.4.3 Aufforderung ,,Gesunder” zur Friherkennung

Bei familiar belasteten Menschen ohne AMD bestlinden Bemuhungen, die Erkrankung
frlhzeitig zu diagnostizieren. Dabei wende man sich zum einen an bereits in
Behandlung befindliche AMD-Patienten, die man dazu auffordere, ihren Angehorigen
Fraherkennungsuntersuchungen nahezulegen, sowie zum anderen an allgemein
augenarztliche Patienten mit AMD in der Familienanamnese (siehe auch Kapitel 3.3.1).
Zwei Interviewpartner gaben an, besonders bei der Initierung von
FriherkennungsmalRnahmen bei Angehoérigen von AMD-Patienten behutsam
vorzugehen (IP 03, IP 04). In diesem Zusammenhang aulerten einige Mediziner
Bedenken, Patienten beziehungsweise deren Angehorige durch die Konfrontation mit
der erblichen Belastung zu beunruhigen (IP 03, IP 09, IP 11). Ein Interviewpartner
berichtete, nicht alle Patienten in der Praxis Uber den genetischen Aspekt der AMD
aufzuklaren und auf Friherkennungsmaflnahmen fir Verwandte hinzuweisen. Dies
geschehe ausschlie3lich bei symptomatischen Personen, wodurch beschwerdefreie

Patienten nicht unnétig verangstigt wirden (IP 15):
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»lch spreche nicht jeden Patienten auf das Thema AMD an. Jemand, der keine
Beschwerden in der Richtung hat, hért von mir das Wort AMD nicht. Wenn ein Patient
mit AMD da ist, erwéhne ich, dass eine gewisse erbliche Komponente eine Rolle
spielen kann und vielleicht sich andere Familienmitglieder genauer untersuchen lassen
sollten. Aber ansonsten routineméfig in jeder Augenuntersuchung — um Gottes Willen!

Nein, da wiirde man die Leute nur verunsichern.” (IP 15)

,Wir sehen viele [Patienten mit AMD], die wir dann doch behandeln miissen. Aber da
Jetzt die Nachkommen gleich vorzuwarnen? Kann man natirlich machen. Aber dann

werden die auch ein bisschen unruhig.” (IP 09)

Einer der Befragten mahnte zusatzlich, man durfe in Familien von AMD-Patienten die

arztliche Schweigepflicht nicht auRer Acht lassen (IP 14):

,Da befinden wir uns auf ganz schwierigem Glatteis, weil ich natiirlich nicht sagen
kann, wenn der Sohn zu mir reinkommt, ohne dass sein Vater da ist: 'Schauen Sie mal
in seiner Akte nach!’, weil das Patientengeheimnis ist. Da muss man sehr vorsichtig
sein, was man wem wie weitererzéhlt. Wenn natlirlich einer sagt: 'Mein Vater hat doch
eine Makuladegeneration? Jetzt will ich mich mit anschauen [lassen]’, dann schaut
man das bei ihm an. Aber so vom einen auf den anderen zu schlieBen, das ist ein

bisschen schwierig, rein vom Datenschutz her.” (IP 14)

3.2.4.4 Fragen von Patienten zur Erblichkeit der AMD

Zwei der Interviewpartner versicherten, AMD-Patienten selbst wirden keine Fragen
zum Thema Genetik stellen (IP 05, IP 15). Menschen ohne AMD, die innerhalb der
Familie personliche Erfahrungen mit der Erkrankung gemacht haben, wirden
hingegen haufiger mit Fragen an die Arzte herantreten, so die Mehrheit der
Interviewten (IP 01, IP 02, IP 05, IP 06, IP 07, IP 09, IP 10, IP 11, IP 12):

LAIso das ist so, dass die Makuladegenerationspatienten oftmals begleitet werden in
die Praxis. Viele Kinder fragen dann nach, ob sie das selber bekommen kénnen,

machen dann meistens Termine aus und lassen es nachschauen.” (IP 12)

Diesem Wunsch nach  Gewissheit begegne man bei unauffalliger

Fundusuntersuchung, indem man zunachst versuche, Angehoérige von AMD-Patienten
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zu beruhigen, was die Wahrscheinlichkeit zu erkranken betrifft. Insbesondere bei
jungen Menschen sei das Erkrankungsrisiko, auch bei positiver Familienanamnese,
.praktisch nicht [zu] messen“ (IP 05). Zwei der Befragten gaben an, besorgte
Angehdrige zur Selbstkontrolle mit einem Amsler-Gitter auszustatten (IP 05, IP 07). Im
Rahmen von Friherkennungsuntersuchungen (IP 05, IP 07, IP 09) kbnne man dann
fur gewohnlich erst einmal Entwarnung geben (IP 07). Diese Untersuchungen zielten

aber hauptsachlich auf Patienten mittleren Alters ab (IP 05).

L[Bei] jemand[em] ab vierzig, flinfzig schaue ich mir mal den Fundus an. Hat er
Drusen? Hat er weiche Drusen? Hat er konfluierende Drusen? Hat er irgendwelche
Pigmentepitheldefekte? Wenn er das nicht hat, dann beruhige ich ihn und sage: 'Sie,

das lassen Sie jetzt alle paar J&hrchen mal angucken.' (IP 05)

3.2.5 Genetische Testung hinsichtlich AMD

3.2.5.1 Beurteilung von Gentests — Chancen, Risiken und praktische Aspekte
Es lassen sich drei zentrale Aspekte erkennen, auf deren Grundlage die Befragten
genetische Testung im Hinblick auf die AMD bewerteten. Diese umfassen Merkmale
des Gentests, die Eignung der AMD fiur diese Untersuchungsmethode und einige
patientenbezogenen Faktoren.

Als wichtige Merkmale eines praktikablen Gentests wurden dessen Aussagekraft und
Kosten angeflhrt. Eine Mehrheit der Befragten erklarte, sich derzeit keine zuverlassige
Pradiktion durch genetische Testverfahren zu erwarten (IP 01, IP 03, IP 05, IP 06, IP
09, IP 10, IP 11, IP 13). Nur ein Arzt war diesbezuglich von genetischer Diagnostik
Uberzeugt (IP 08). Nicht vernachlassigen durfe man im Rahmen einer solchen
Untersuchung den relativ hohen finanziellen Aufwand (IP 08, IP 09, IP 10).

~Wenn ich dem Patienten sagen kénnte: 'Lasse diesen Test machen! Lasse bei Deinen
Verwandten den gleichen Test machen! Dann kann man sagen, wie belastet die sind.’,

dann wiirde ich das dem sagen. Aber so weit sind wir noch nicht.” (IP 01)

sEinschétzung zu Gentests:] Sehr hoch. [...]. Wir wissen inzwischen, es gibt
genetische Untersuchungsmethoden, die zuverldssig [genug] sind, dass man die

Prognose stellen kann. Ich finde es toll und unterstlitze das.“ (IP 08)
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Einer der Befragten deutete indirekt einige Voraussetzungen an, welche eine
Erkrankung erfullen misse, um sich fur genetische Testung zu eignen. Dazu zahlten
Haufigkeit und klinische Abgrenzbarkeit zu morphologisch ahnlichen Erkrankungen.
Diese Anforderungen erflille die AMD jedoch nur sehr bedingt (IP 11). Ferner seien

Gentests bei onkologischen Erkrankungen von weitaus groferem Interesse (IP 07).

sIch denke es [familidr gehauft auftretende AMD)] ist etwas ganz Seltenes, und ich
glaube nicht, dass es den Aufwand lohnt, also Gentests und so weiter. Ich weild auch
gar nicht, was das genau fiir eine Erkrankung bei denen ist. Sieht aus wie eine AMD.
Die ist auch ab und zu fiir eine Familie denkbar. Aber es kénnte auch sonst irgendeine

seltene Makuladystrophie sein.“ (IP 11)

,Gewisse Gene kann man testen [...], zum Beispiel bei gewissen Krebserkrankungen

[...] — Brustkrebs oder Darmkrebs. Da ist es wesentlich interessanter.“ (IP 07)

Im Mittelpunkt der Beurteilung von Gentests standen deren Bedeutung fir den
Patienten und mogliche Probleme, welche sich im Rahmen dieser diagnostischen
Moglichkeit ergeben konnen. Aufgrund ausbleibender Konsequenzen hinsichtlich
praventiver (IP 04, IP 07, IP 09. IP 11) wie auch therapeutischer (IP 08) Moglichkeiten
aullerte eine Mehrheit der Befragten Zweifel am unmittelbaren Nutzen genetischer
Testung fur den Patienten (IP 01, IP 03, IP 04, IP 07, IP 08, IP 09, IP 10, IP 11, IP 15).
Ausschlaggebendes Kriterium fur die Auswahl potenzieller Kandidaten fur einen
Gentest sei dessen Nutzen fur die betreffende Person. Dieser kbnne anhand des Alters
bzw. der Familienanamnese abgeschatzt werden. Fur altere Menschen habe eine
solche Untersuchung keine Konsequenzen und damit auch keinen Wert, so einige
Mediziner (IP 09, IP 11, IP 15). Davon abzugrenzen sei die genetische Testung von
AMD-Patienten fortgeschrittenen Alters im Interesse der Angehorigen (IP 06). Ein Arzt
sprach sich dafir aus, grundsatzlich alle Angehérige von AMD-Patienten zu testen, da
bei diesen mit einem erhdhten genetischen Risiko zu rechnen sei (IP 08). Bei
Menschen mittleren Alters erdffne die Abklarung des genetischen Risikos die
Maoglichkeit, Betroffene friihzeitig zu therapieren (IP 09). Ein Interviewpartner gab zu
bedenken, dass die Selektion der flr genetische Testung in Frage kommenden

Patienten ein moralisches Dilemma fur den Arzt darstelle (IP 03).
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,Ob es mir was bringt, wenn ich weil3, dass ich eine Makuladegeneration kriege, und

ich kann nichts dagegen machen?“ (IP 04)

,Wir machen einen Gentest [...] aber es gibt keine Therapie. Was soll das?“ (IP 08)

,Wo soll ich selektieren? Dem génne ich eine aufwéndigste Gentestung in einer High-
Tech-Klinik, wo er fiinfhundert oder tausend Kilometer hinfahren muss. Warum gerade
dem und wie kann man das optimieren? [...]. Ich kann nicht alle potenziellen AMD-
Patienten [testen]. [...]. Aber da miisste ich es dann entweder bei allen machen oder

bei keinem. Da wird es dann ein bisschen schwierig.” (IP 03)

Hinsichtlich der Auswirkungen genetischer Testung auf die Psyche von Patienten
auRerten sich mehrere Arzte besorgt (IP 06, IP 07, IP 09). So wurde die Beflirchtung
geaullert, Patienten koénnten durch ein Testergebnis, welches ein erhohtes
genetisches Risiko fur AMD anzeigt, unnétig belastet werden. Zudem kénne man nicht
mit ausreichender Sicherheit sagen, ob bzw. wann und in welcher Auspragung die
Erkrankung bei entsprechendem genetischen Risikoprofil auftritt. Diese Ungewissheit
gepaart mit dem Wissen, Trager genetischer Risikovarianten zu sein, resultiere in
Angst und einem Gefuhl der Hilflosigkeit. Dies wolle man aus arztlicher Sicht nach
Moglichkeit vermeiden (IP 06, IP 07). In diesem Zusammenhang machten einige
Mediziner darauf aufmerksam, dass jeder Patient auch das Recht auf Nichtwissen
habe und einen Gentest daher auch bewusst ablehnen kénne (IP 04, IP 06, IP 07).

»Ich bin nicht sicher, ob das wirklich das ist, was man dem Patienten nahelegen soll.
Das heil3t ja unter Umsténden in jliingeren Jahren zu wissen: 'Ich bin Gentrdger.'. Diese
Angst, die man vermittelt, sollte man nicht unterschétzen. [...]. Das ist eine Belastung,
die dann konkreter wird. [...]. Sie kbnnen da bei psychisch sensiblen Menschen ganz

schén was kaputt machen.” (IP 06)

~IAbkldrung des genetischen Risikos fiir AMD:] Das ist nattirlich dann nicht unbedingt
so, dass man die Information auch immer haben will. Aber das muss dann jeder selber
entscheiden.” (IP 04)

Insgesamt wurden Gentests nur selten explizit befirwortet (IP 08, IP 11) oder
abgelehnt (IP 03, IP 07). Viele Arzte vertraten die Auffassung, derartige Tests befanden
sich noch in der Anfangsphase ihrer Entwicklung (IP 05, IP 06, IP 09, IP 10, IP 11, IP
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13). Trotzdem wurde genetische Testung auch als Chance betrachtet, das breite
Spektrum verschiedener Krankheitsverlaufe bei AMD-Patienten wissenschaftlich zu
erklaren (IP 03, IP 06, IP 13):

»Sle kbnnen natlirlich Verldufe dann den Patienten auch eher erkléren. Es gibt ja auch
Patienten, die eigentlich ein relativ verniinftiges Leben gefiihrt haben, nicht liber die
Strdnge geschlagen haben, die es ziemlich (bel erwischt. Da kbnnte man dann
genetisch untermauert sagen: 'Ja, das ist klar.’, weil da kommen sogar mehrere Gene

zusammen.”“ (IP 06)

3.2.5.2 Einschatzung der Perspektiven fiir die Zukunft

Trotz der mehrheitlich kritischen Haltung gegenuber genetischer Testung hinsichtlich
AMD setzten einige Arzte speziell in diesem Bereich groBes Vertrauen in den
wissenschaftlichen Fortschritt, jedoch ohne konkrete Vorstellungen Uber die
Anwendung von Gentests in der Zukunft (IP 02, IP 13, IP 14, IP 15). Viele
Interviewpartner auflerten indessen auch anwendungsbezogene Anregungen und
Winsche. So hielt man es fur durchaus denkbar, durch die Entdeckung neuer, mit der
AMD assoziierten Gene (IP 14) zuklnftig Personen mit genetischem Risikoprofil, z.B.
Angehorige von AMD-Patienten (IP 12), zu identifizieren (IP 02, IP 03, IP 10, IP 14).
Potenzial sahen die Befragten aul3erdem in der Entwicklung praventiver (IP 05) sowie
therapeutischer (IP 01, IP 08, IP 11, IP 15) Ansatze auf Basis der zugrundeliegenden
Genetik. Nur ein Interviewpartner prognostizierte eine eher untergeordnete Rolle
genetischer Untersuchungen auf dem Gebiet der AMD (IP 04). Bei zwei Medizinern
herrschte vor allem Unsicherheit bezuglich zuktnftiger Moglichkeiten durch Gentests
(IP 05, IP 06).

sIch glaube, dass sich da auf dem Gebiet der Forschung sehr viel tut. [...]. Ich kénnte
mir durchaus vorstellen, dass das [genetische Testung] in Zukunft irgendwann mal was
bringen kénnte. [...]. [Da] bin ich recht zuversichtlich.” (IP 02)

LGenetische Tests:] Es ist wirklich die Frage — austesten kann man wahrscheinlich
eine ganze Menge — was hat es momentan fiir Konsequenzen? Aber auf lange Sicht
ist das sicherlich eine sinnvolle Sache und [da] wird man auch einiges machen kénnen.
Dass man erst einmal genetisch das Ganze abklart und dann entsprechend
therapiert.“ (IP 15)
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,[Uber den zukiinftigen Nutzen von Gentests:] Kann ich nicht beurteilen. Weif3 ich nicht.
Ich weil3 nicht, ob man Leute herausfinden kann, wo man sagt: 'Du hast so ein extrem
hohes Risiko, dass Du mit hoher Wahrscheinlichkeit das [eine AMD] bekommst.". Jetzt
wére es interessant, was mache ich dann, damit du das nicht bekommst? Kann ich
nicht abschétzen. Also aus dem Bauch heraus wiirde ich eher sagen wenig relevant.
Aber ich verstehe es [die Genetik der AMD] zu wenig.” (IP 05)

3.2.5.3 Umgang mit potenziellen Fragen zu Gentests

Bisher habe es von Seiten der Patienten oder deren Angehdrigen keine Fragen zu
genetischer Testung im Hinblick auf die AMD gegeben, versicherten die befragten
Arzte (IP 01, IP 04, IP 05, IP 06). Dennoch gaben einige Mediziner Auskunft dariiber,

wie sie auf derartige Fragen reagieren wurden (Tabelle 5):

Reaktion des Arztes auf mogliche IP (n) |Beispiel

Fragen

Unterstlitzung der genetischen Testung bei|IP 02, |,Wenn der [Patient] so begeistert ist und davon
Patientenwunsch IP 04, |auch lberzeugt ist, wiirde ich sagen: 'Klar, dann
IP06 |gehen Sie an eine [entsprechende] Stelle.".
(n=3) |Miuisste ich mich erkundigen, wer so etwas macht.
Sollen Sie da hin gehen. [...]. Ich habe nichts
dagegen.” (IP 02)

Neutrale Information IP 06 |Wenn jemand fragen wiirde, kénnte man ihm
(n=1) |antworten: 'Man kann das tatséchlich bestimmen
lassen. Alle bisher bekannten Gene kénnte man
testen lassen und sagen, hat man es oder hat
man es nicht.".” (IP 06)

IP 04 |,/lch wiirde neutral sagen, das muss er [der
(n=1) | Patient] fiir sich selber entscheiden.” (IP 04)

Abraten von aufgrund fehlender IP 05 |,Wahrscheinlich wiirde ich sagen: 'Wenn Sie
genetische praventiver Moglichkeiten | (n=1) |unbedingt meinen Sie wollen das machen lassen
Testung und wenn Sie das Geld investieren wollen, dann

lassen Sie es machen. Nur machen Sie sich
keine allzu gro8e Hoffnung, dass lhnen jemand
dann hinterher sagen kann: 'Jetzt machen wir
dieses und jenes, dann kriegen Sie keine
Makuladegeneration.'.'. [...]. Ich wiirde eher sa-
gen: 'Das sparen Sie sich."” (IP 05)

aufgrund maoglicher IP 09 |,/ch wiirde sagen eher nicht testen, weil wer weild
beruflicher und (n=1) | wo solche [Informationen] dann auch in Richtung
versicherungsrechtlicher Versicherungssystem landen? [Beim] Arbeitge-
Konsequenzen ber méglicherweise. (IP 09)

Tab. 5: Arztliche Reaktionen auf potenzielle Patientenfragen zu genetischer Testung
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3.3 Pravention in der ambulanten augenarztlichen Versorgung
Nur eine Minderheit der Arzte beschrieb Pravention als festen Bestandteil des
augenarztlichen Alltags (IP 01, IP 06, IP 10).

3.3.1  Zielgruppen

Es gibt verschiedene Personengruppen, die auf unterschiedliche praventive Ansatze
angesprochen werden (Tabelle 7). Primar- bzw. Sekundarpravention zielen
definitionsgemal auf gesunde Menschen ab und richten sich somit im Hinblick auf
AMD-Pravention in der Augenarztpraxis theoretisch an alle ophthalmologischen
Patienten ohne AMD. Tertiarpravention hingegen betrifft ausschliellich bereits
erkrankte Personen und somit Patienten mit AMD. Mehrere Interviewpartner betonten
die Bedeutung von AMD-Pravention bei ,Gesunden®, die familiar belastet sind (IP 01,
IP 05, IP 08, IP 15). Fir diese Zielgruppe lassen sich in den Interviews zwei
unterschiedliche Zugange erkennen. Zum einen werde der allgemein augenarztliche
Patient ohne AMD aber mit positiver Familienanamnese direkt angesprochen (IP 05).
Er ist zugleich Ansprechpartner als auch Zielperson hinsichtlich praventiver
Uberlegungen. Zum anderen wiirden Angehdrige von AMD-Patienten indirekt Uber die
in Behandlung befindlichen Patienten adressiert (IP 08, IP 15). Die betreuten AMD-
Patienten stellen dabei eine Verbindung zwischen Arzt und den potenziellen Patienten
her. Insbesondere Patienten ohne AMD wirden dazu angeregt, verhaltensbezogene
Risikofaktoren zu minimieren sowie vorbestehende internistische Erkrankungen zu
kontrollieren (IP 05). Die genannten Bemuhungen geschehen in der Absicht, die
Wahrscheinlichkeit an AMD zu erkranken, auf ein Minimum zu senken bzw. die
Erkrankung im Sinne von Fruherkennung rechtzeitig festzustellen. Weiterhin wurde
betont, dass Pravention bei Patienten mit bekannter AMD auch darin bestehe, im Falle
einer zusatzlichen Katarakt-Erkrankung eine Operation gut abzuwagen, da ein
eindeutiger Zusammenhang zwischen der Katarakt-Operation und der Progression der
AMD zu beobachten sei (IP 01):

SWir wissen, dass durch die Katarakt-Operation das Fortschreiten der

Makuladegeneration beschleunigt ist.“ (IP 01)

Hintergrund sei die Uberlegung, dass der Patient vom UV-Schutz der getriibten Linse

profitiere, sodass man erst bei starken visuellen Einschrankungen durch die Katarakt
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eine Indikation zur Operation sehe (IP 07). Ziel sei es, einer Verschlimmerung der
Erkrankung vorzubeugen sowie mogliche Komplikationen infolge der Progression zu
verhindern. Diese und weitere praventive Ansatze werden im Folgenden systematisch
dargestellt (Tabelle 6a und 6b):

Gesundheitszustand/ erbliche Form der MaBnahmen Beispiel

Belastung/ Lebensgewohnheiten |Pravention (Ziel)

Menschen |familiare |Patienten |Primarpravention Ansprechen des |,Wenn die Mutter

ohne AMD | Belastung (Erhalt der Patienten auf die |oder der Vater eine
Gesundheit) / Maoglichkeit der Makuladegeneration
Sekundarpravention | Friiherkennung hatte und die Toch-
(Friherkennung) (IP 02, IP 05) ter, die vielleicht fiinf-

undvierzig [ist], noch
nichts hat, dass man
zumindest einmal im
Jahr drauf [in die
Augen] schaut. Dass
man die Anfénge
[einer AMD] vielleicht
erkennen kann.”
(IP02)

Angehoérige Hinweis an AMD- |,Wenn ein Patient
Patienten, Ange- |mit AMD da ist, er-
horige zur Friher- | wdhne ich auf jeden

kennung zu Fall, dass da eine
schicken gewisse erbliche
(IP 01, IP 04, Komponente  eine
IP 08, IP 13, Rolle spielen kann,
IP 14, IP 15) und dass vielleicht

auch sich andere
Familienmitglieder
ein bisschen genau-
er untersuchen las-
sen sollten.” (IP 15)

vorbestehende Aufforderung <Wenn ich mir dann
internistische maoglichen sage, der [ein Patient
Erkrankung und/oder Risikofaktoren ohne AMD] raucht
verhaltensbezogene entgegenzuwirken | sechzig Zigaretten
Risikofaktoren (IP 05, IP 13) am Tag, wenn er

einen Diabetes hat,
wenn er einen Hy-
pertonus hat, da wird
man natiirlich sagen:
'Passen Sie auf, da
machen Sie jetzt mal
irgendwas anders,
sonst steigt ihr Risiko
[fir AMD] (lberpro-
portional an!".”

(IP 05)

Tab. 6a: Zielgruppen fiir MaBnahmen zur AMD-Prévention (Teil 1)
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Form der

MaBRnahmen

Gesundheitszustand/
Lebensgewohnheiten
Menschen|Begleiter- |Katarakt
mit AMD | krankung-
en
Internistische
Erkrankung-
en
verhaltens- | Rauchen
bezogene
Risiko-
faktoren
UV-Schutz
Ernahrung

Pravention (Ziel)

Tertiarpravention
(Verhinderung des
Fortschreitens der
Erkrankung oder
der Entstehung
von Komplika-
tionen)

Verzbgerung
der Katarakt-
Operation bei
trockener AMD
(IP0Q7)

Beispiel

WMWenn  die  Makula
trocken ist und der
[Patient] mit Grauem

Star achtzig Prozent
[Sehleistung] hat oder
siebzig, dann sage ich:
'‘Den wiirde ich jetzt erst
einmal stehen lassen.
Ist gar nicht so schlecht,
weil es [die triibe Linse]
ist nun mal der bessere
UV-Filter.".” (IP 07)

Empfehlung von
Nahrungsergan-
zungsmitteln fir
AMD-Patienten
mit erblicher
Belastung oder
vor Katarakt-OP
(IP01)

Das [Préavention] spielt
fiir mich eine Rolle bei
Patienten, die erblich
belastet sind und die vor
einer Katarakt-Opera-
tion stehen. Bei denen
schon, weil die Makula-
degeneration vielleicht
nur im Friihstadium be-
steht. Das sind die,
[denen] wir dann Nah-
rungsergénzungsmittel

geben und empfeh-

len.” (IP 01)
Management ,Denen  [AMD-Patien-
chronischer ten mit Diabetes] muss
Erkrankungen man erkladren, dass das
(z.B. Diabetes |'A’" und 'O’ [der] HbA1C-
melltus; IP 07) |Wert ist, also die Grund-

einstellung [des Blut-
zuckers].“ (IP 07)

Thematisierung
der schadlichen
Wirkung des
Tabakkonsums
(IP 02, IP 13,
IP 15)

Wenn man merkt, es
sitzt ein Raucher vor
einem mit Makulade-
generation, dann wird
das auf jeden Fall
angesprochen.” (IP 15)

Empfehlung von
Sonnenbrillen

J[Der Patient] kriegt
auch den Rat Blend-

(IP 01, IP 09, schutzbrillen aufzuset-
IP11) zen, also Licht- schutz,
um das weitere Fort-
schreiten [der AMD] auf-
zuhalten oder zu stop-
pen.“ (IP 01)
Appell fir ~[Bei AMD-Patienten] le-
gesunde ge [ich] auch groBen
Ernahrung Wert auf den Hinweis
(IP 05, IP 06, [fiir] eine verniinftige Er-
IP 09. IP 15) néhrung.” (IP 06)

Tab. 6b: Zielgruppen fiir MalBnahmen zur AMD-Prévention (Teil 2)
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3.3.2 Einschatzung der Sinnhaftigkeit praventiver MaBRnahmen

Nicht wenige der befragten Mediziner aullerten Zweifel am generellen Nutzen
praventiver Ansatze bei AMD (IP 02, IP 03, IP 05, IP 09). Es fehle die Evidenz
hinsichtlich der Wirksamkeit, so einige Skeptiker (IP 02, IP 03, IP 09). Fur andere
Interviewpartner sinkt die Sinnhaftigkeit von Pravention mit der Abnahme der zu

erwartenden Lebensspanne der Patienten (IP 08, IP 13, IP 14).

LAISo je junger, umso wichtiger. Wenn der Patient schon hochbetagt ist, alt ist, dann
wird man mit Prdvention nicht mehr viel anfangen kénnen, weil im Prinzip vom Alter

her der Zug schon abgefahren ist.” (IP 13)

Darlber hinaus thematisierte einer der Befragten die Belastungen, z.B.
Einschrankungen in der Lebensqualitat, die durch praventive MalRnahmen fir den
Patienten entstehen konnen. Sie miussten gegen die Wirksamkeit dieser MaRnahmen

abgewogen werden (IP 03).

»Ich bin vorsichtig so etwas [prédventive MalBnahmen] Leuten zu empfehlen und denen
den Alltag zu vermiesen: '‘Gehen Sie bitte nicht mehr zum Baden im Sommer, weil da
zu viel UV[-Strahlung] ist. Fahren Sie nicht in die Alpen [in den] Urlaub, denn das
kénnte schaden. Legen Sie sich eine dunkelbraune Brille zu.'. Alles nett und gut aber
ich glaube zu wenig untermauert, als dass man Lebensqualitét contra gesicherte

Prévention zu Gunsten der fragwdirdigen Prévention biegen kann.” (IP 03)

3.3.3 Pravention im Praxisalltag

3.3.3.1 Selbstkontrolle mittels Amsler-Gitter

Die routinemallige Ausstattung der Patienten mit einem Amsler-Netz wurde von der
Mehrzahl der Arzte als praventive MaRnahme angefiihrt (IP 02, IP 05, IP 07, IP 09, IP
11, IP 12, IP 13, IP 14, IP 15). Dieser Test gebe den Patienten die Moéglichkeit, sich
selbststandig zu kontrollieren (IP 02, IP 05, IP 07, IP 09, IP 15) und gegebenenfalls
zeitnah ihren Augenarzt aufzusuchen (IP 02, IP 07, IP 11, IP 14).

,Prévention ist — in Féllen, wo eine Verschlechterung zu erwarten ist — Amsler-Test
mitgeben, damit der Patient erst einmal bemerkt, dass es [das zentrale Sehen]

schlechter wird, zweitens sich artikuliert und notfallméaBig herkommt.” (IP 11)
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3.3.3.2 Aufklarung uber potenzielle Einflussfaktoren auf Krankheitsentstehung
und Progression
3.3.3.21 Erndhrung und Nahrungserganzungsmittel
Das Thema Ernahrung habe laut einem Drittel der Befragten einen festen Platz im
Patientengesprach (IP 05, IP 06, IP 09, IP 11, IP 15). Allerdings lassen die Arzte
unterschiedliche Herangehensweisen in der Kommunikation dieses Aspekts erkennen.
Zwei Interviewpartner gaben an, ihren Patienten sehr pauschal eine ,vernunftige® und
.gesund[e]” Ernahrung zu empfehlen (IP 05, IP 15). Andere schilderten konkrete
Vorschlage, die man den Patienten unterbreite, z.B. Alkoholabstinenz (IP 11) sowie
eine ausreichende Zufuhr von Vitaminen (IP 09, IP 11).
Nahrungserganzungsmittel wurden von der Uberwiegenden Mehrheit der Befragten
skeptisch bis kritisch gesehen. Als problematisch wurden oft unklare oder umstrittene
Ergebnisse klinischer Studien zu Nahrungserganzungsmitteln gesehen (IP 03, IP 04,
IP 09, IP 12).

,ES [ist] nicht so eindeutig, dass man diese Nahrungsergénzungsmittel aufgrund der
Studienlage als gesicherten Vorteil sieht.” (IP 04)

Die Befragung macht deutlich, dass die Studien zur Wirksamkeit von
Nahrungserganzungsmitteln hinsichtlich der klinischen Relevanz unterschiedlich
interpretiert werden. So wurde auf der einen Seite der geringe Nutzen der Substanzen
kritisiert (IP 02, IP 14), wahrend man auf der anderen Seite die begrenzte, jedoch
nachweisbare Wirkung betonte (IP 05, IP 13). Einige Arzte erlauterten auRerdem, auch
subjektiv nicht von Nahrungserganzungsmitteln tGberzeugt zu sein (IP 02, IP 03, IP 09,
IP 15).

s[Das sind Substanzen], die ich nicht an mir anwenden wiirde, wenn ich wiisste ich
habe ein trockene AMD, weil ich nicht daran glaube.” (IP 03)

,Meine Uberzeugung in die ganzen Préparate, dass man die nehmen muss, ist nicht
hundertprozentig da.“ (IP 09)

Grundsatzlich, so ein Grolteil der Befragten, spreche man die Patienten jedoch
unabhangig von der eigenen Uberzeugung auf die Moglichkeit der Einnahme
derartiger Substanzen an (IP 04, IP 07, IP 09, IP 11, IP 12, IP 13, IP 14, IP 15). Dabei
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lassen sich Ambivalenzen im Empfehlungsverhalten erkennen. So wirden Patienten
oftmals Muster mitgegeben, selbst wenn die eigene Uberzeugung von der Wirksamkeit
der Praparate fehle (IP 15). Ein anderer Arzt gab an, den Patienten sowohl von seinem
personlichen Standpunkt als auch der  fraglichen Evidenz der

Nahrungserganzungsmittel zu berichten (IP 12).

»Ich erwdhne am Anfang immer das Thema Nahrungserganzungsmittel, dass es auch
mal angesprochen ist, wobei ich kein Fan dieser Ergédnzungsmittel bin. Ich erwéhne,
dass es so etwas gibt. Ich gebe vielleicht auch mal eine Probe mit, wenn ich was
dahabe.” (IP 15)

»Ich spreche das schon an, dass es das gibt und dass halt die Datenlage dazu ein
bisschen unsicher ist, und ich verheimliche auch nicht, dass ich das selber auch

manchmal nehme.“ (IP 12)

Die Entscheidung werde letztendlich aber den Patienten Uberlassen (IP 04, IP 05, IP
09, IP11,1P 12, IP 15). Da diese aber selbst fur die ,nicht so billig[en]“ (IP 09) Praparate
aufkommen mussen, sei der ausschlaggebende Faktor fur deren Gebrauch in vielen
Fallen der finanzielle Aspekt (IP 06, IP 07, IP 09, IP 11, IP 13).

Nur bei wenigen Arzten herrschte eine erkennbar positive Meinung vor (IP 01, IP 06).

»Ich bin ein absoluter Beftirworter [von Nahrungsergdnzungsmitteln], weild [aber] dass

ich auf weiter Flur nicht so viele Mitstreiter habe. (IP 06)

Neben diesen allgemeinen Einschatzungen und Vorgehensweisen lassen die
Interviews auch einige spezifische Praktiken bei bestimmten Zielgruppen, z.B. bei
Patienten unter Spritzentherapie (IP 07), sowie allgemeine Hinweise zu

Nahrungserganzungsmitteln unabhangig vom Krankheitsstadium (IP 14), erkennen.

~[Nahrungsergénzungsmittel flir Patienten unter Anti-VEGF-Therapie:] Denen, die
sowieso schon die ganze Zeit Lucentis gespritzt kriegen, sage ich dann entweder
Resvega oder: 'Sie werden sowieso schon gespritzt und sind dauernd unter Kontrolle.

Also wenn Sie nicht wollen, [es] ist kein Muss.".” (IP 07)

SWenn jemand [auf] dem ersten Auge [betroffen] ist, dann spreche ich es
[Nahrungsergédnzungsmittel] auf jeden Fall an.“ (IP 14)
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s,lch spreche es [Nahrungsergénzungsmittel] bei den weit

[flortgeschrittene[n] [Formen der AMD] an.“ (IP 14)

in der Regel

Uberblick

Nahrungserganzungsmitteln zeigt Tabelle 7:

Einen besonderer  Grinde fir die  Verabreichung von

'Grund 1P (n) 'Beispiel

Personliche Uberzeugung

IP 01, IP 06
(n=2)

»Ich habe schon vor zwanzig Jahren, als die ersten Hinweise
kamen, dass bei bestimmten Stadien der Makula-
degeneration  diese = Medikamente  [Nahrungsergén-
zungsmittel] helfen, meinen Patienten ein Medikament
gegeben, was aus Amerika importiert wurde.” (IP 01)

Patienten

Hohe Akzeptanz bei

IP 01, IP11,
IP 13 (n=3)

»Diese Préparate kamen damals schon gut an.” (IP 01)

Mangel an

therapeutischen
Alternativen

IP 12 (n=1)

sllch] habe das [Nahrungsergénzungsmittel] vielen Leuten
einfach deswegen empfohlen, weil es nichts anderes
gibt.” (IP 12)

Psychische Unterstitzung

IP 11 (n=1)

,Das ist meiner Meinung nach eine Strohhalmtherapie bei
den meisten Leuten. Die [Patienten] bekommen dann auch
so Reklame-Péackchen, also was ich eben da habe an
Mustern. Einige meinen dann: 'Das hilft. Seitdem sehe ich
viel besser.". Das ist natiirlich psychisch. Ich gebe es halt
gerne den Leuten, wo ich merke, dass die einfach mehr
psychische Unterstiitzung brauchen.” (IP 11)

Substitution
bei Nahr-
stoffmangel

altere
Personen

IP 06, IP 07
(n=2)

LIDie Substitution einzelner Néhrstoffe ist] sinnvoll bei Per-
sonengruppen, die wenn sie élter werden in der Ernéhrung
ziemlich oft zuriickschrauben, was den Appetit angeht, was
Verdauungsméglichkeit angeht, also Magen-Darm-Erkran-
kungen, was auch die Kréfte angeht einzukaufen.” (IP 06)

alleinstehen-
de Personen

IP 06, IP 11
(n=2)

~[Nahrungsergédnzungsmittel verwende ich] oft bei solchen,
wo ich den Eindruck habe, das ist ein alleinstehender Witwer,
der lebt ungesund” (IP 11)

Tab. 7: Arztliche Argumente fiir den Einsatz von Nahrungsergénzungsmitteln

3.3.3.2.2

Weitere verhaltensbezogene Risikofaktoren

Mehr als zwei Drittel der Befragten erwahnten im Interview Tabakrauchen im
Zusammenhang mit potenziellen Risikofaktoren fir die AMD (IP 01, IP 02, IP 03, IP
06, IP 07, IP 09, IP 10, IP 11, IP 12, IP 13, IP 15). Nur die Halfte dieser Arzte gab
jedoch an, auch tatsachlich mit den Patienten Uber die schadliche Wirkung des
Zigarettenkonsums zu sprechen (IP 01, IP 02, IP 12, IP 13, IP 15). Manche

Interviewpartner erganzten, das Thema aber nicht weiter zu forcieren, wenn der

Patient signalisiert, nicht dartber sprechen zu wollen (IP 02, IP 12, IP 15). Ein Arzt

berichtete, er Ube sich beim Thema Rauchen in Zurlckhaltung, da er sich keinen

Einfluss auf das Patientenverhalten verspreche (IP 07).
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L,Zur Vorbeugung sage ich meistens: 'Also Rauchen ist ganz schlecht. Das muss man
eigentlich aufhéren.".” (IP 02)

LAISo i[n] puncto Rauchen sage ich da meistens erst einmal gar nichts, weil es nichts

bringt, weil die [Patienten] so oder so rauchen.” (IP 07)

Viele Arzte &uRerten sich im Rahmen der Befragung auch zur Bedeutung eines
suffizienten UV-Schutzes (IP 01, IP 02, IP 03, IP 07, IP 09, IP 10, IP 11, IP 12).
Allerdings berichtete nur ein Bruchteil davon, diesen Aspekt im Patientengesprach in
Form der Empfehlung von Sonnenbrillen anzusprechen (IP 01, IP 09, IP 11), da
ohnehin nahezu jeder mit einer solchen Brille ausgestattet sei (IP 07), und auch durch

herkdmmliche Brillen einen gewisser Schutz vor UV-Licht bestehe (IP 10).

,Wo0 man auch dran denken sollte ist sicherlich das Sonnenlicht, die UV-Strahlung. Da

sollte man einen guten Schutz haben.” (IP 02)

LAnsonsten eben Sonnenbrille mit braungelber Ténung wegen der Sonne, wenn die
[Patienten] viel draul3en sind.” (IP 11)

DarUber hinaus sprach sich ein Interviewpartner ganz allgemein fur korperliche

Betatigung aus, zweifelte aber die praventive Wirksamkeit an (IP 05).

~Sport, denke ich mir, ist in jedem Alter gut, und je friiher und je regelméfiger und je
ausdauernder, desto sinnvoller. Ob du deinem Schicksal davonlaufen kannst und dann

keine Makuladegeneration bekommst, weil ja kein Mensch.“ (IP 05)

3.3.3.23 Management chronischer Krankheiten

Aus Sicht der Interviewpartner gab es verschiedenen Erkrankungen, die in Verbindung
mit der AMD-Progression stehen und bei denen deshalb eine gute Einstellung als
praventive Mallnahme initiiert werde. Genannt wurden dabei z.B. arterielle Hypertonie
(IP 02, IP 13), Hyperlipidamie (IP 10), Diabetes mellitus (IP 05, IP 07, IP 10, IP 13) und
Arteriosklerose (IP 10). In diesem Zusammenhang wurde auch explizit auf die Rolle

des Hausarztes verwiesen, welcher mittels Arztbrief informiert werde (IP 04, IP 13).

,Wenn sich da irgendetwas [im Sinne einer AMD] andeutet, die meisten [Patienten]

schicke ich wieder zum Hausarzt. Der soll dann Risikofaktoren ausschliel3en:
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Blutdruck, Blutfettwerte, vielleicht auch Diabetes und die Halsschlagadern

nachschauen. Das mache ich eigentlich immer.“ (IP 10)

3.3.4 Reaktionen von Patienten auf arztliche Hinweise zu Pravention

Einige Interviewpartner berichteten, ihre Patienten nahmen die arztlichen
Empfehlungen bezuglich Pravention an (IP 05, IP 09, IP 12, IP 13, IP 14). Zugleich
herrschte jedoch Unsicherheit dartuber, ob diese dann auch entsprechend in die Tat
umgesetzt werden (IP 05, IP 09, IP 13):

,Ob es [die Ratschldge] dann so umgesetzt wird, weild ich nicht.“ (IP 09)

Diesem Zweifel wurde gegenubergestellt, dass viele Patienten durchaus motiviert
seien, den arztlichen Anweisungen Folge zu leisten (IP 01, IP 14), z.B. in Form einer
Ernahrungsumstellung (IP 13) oder einer Reduktion des Zigarettenkonsums (IP 02).
Andere Patienten hingegen reagierten abweisend auf das Thema Pravention (IP 14).
Dies sei unter anderem bei beschwerdefreien Patienten (IP 08) und vor allem bei
Rauchern zu beobachten (IP 01, IP 06, IP 10, IP 12, IP 15):

,Beim Rauchen [...] lassen sich die meisten [Patienten] ungern reinreden.” (IP 12)

Es gebe praktisch keinen Patienten, der wirklich rauchfrei wird. Als Ursachen sahen
die Befragten Sucht (IP 02) und das Ausbleiben eines unmittelbaren Effekts, sollte der
Patient tatsachlich versucht haben, auf Zigaretten zu verzichten (IP 05). Hinzu kame,
dass die meist alteren Patienten in ihren Gewohnheiten ,[k]Jaum noch® zu beeinflussen
seien (IP 10).

3.3.5 Informationsbediirfnis von Patienten im Bereich Pravention
Bei den Patienten bestehe Uberwiegend allgemeines Interesse an praventiven
Méglichkeiten, so einige der befragten Arzte (IP 02, IP 04, IP 05, IP 06, IP 11, IP 15):

»,ES kommt immer wieder eine pauschale Nachfrage: 'Kann ich sonst noch irgendetwas

tun?’. Das hére ich immer wieder.” (IP 15)

Vereinzelt werde aber auch gezielt nachgefragt. Inhaltlich gehe es z.B. um die

schadliche Wirkung von Fernsehen und Lesen (IP 05), vor allem aber um
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Nahrungserganzungsmittel (IP 03, IP 13):

,Haufig wird gefragt, wie es mit den Nahrungsergdnzungsstoffen ist. Das ist viel
héufiger als irgendwelche anderen Heil- und Hilfsmittel oder irgendetwas an
Verhaltensweisen.” (IP 03)

Manche Patienten zeigten hingegen kaum Interesse an Pravention (IP 06, IP 07, IP

11). Die Initiative gehe in der Regel vom Arzt aus (IP 07):

s[Nachfragen bezliglich Prdvention kommen] eigentlich nicht. Das sage ich denen. Das
ist ganz selten. Ich wiirde sagen, das ist einer von zehn, der fragt: 'Was kann ich selber
machen?".” (IP 07)

3.4 Informationsmaglichkeiten fiir Patienten auf dem Gebiet AMD
Es zeigte sich, dass die Interviewpartner zwischen Informationsquellen innerhalb und

aulRerhalb der Arztpraxis unterschieden.

3.4.1 Informationsquelle Arztpraxis

3.4.1.1 Patientengesprach

Die wichtigste Komponente fur die Information des Patienten stellt laut einigen
Befragten das ,personliche Gesprach® dar (IP 02, IP 04, IP 05, IP 06, IP 09), da die
Ratsuchenden ,tiefes Vertrauen in den Arzt” (IP 13) hatten. Dementsprechend sei man
verpflichtet, sich individuell mit den Patienten auseinanderzusetzen, anstatt auf
Informationsmaterialien auszuweichen (IP 06), welche gerade im Hinblick auf den
Einzelfall ,nur sehr pauschal® (IP 05) ausfielen. Ein Interviewpartner war zudem der
Ansicht, Menschen wurde sich von Person zu Person vermittelte Inhalte grundsatzlich

am besten merken (IP 06).

,Das Gesprédch — das dauert halt dann fiinf Minuten oder manchmal zehn Minuten |[...]
— ist fiir mich viel wichtiger als der Zettel [Patienteninformationen], den man mitgeben
kann.” (IP 05)
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3.4.1.2 Informationsmaterialien

Als weitere Informationsquelle neben dem Gesprach mit dem Arzt nannten die
Befragten Informationsmaterialien zur AMD. Das Spektrum umfasse Aufklarungsflyer
bzw. - broschtren (IP 01, IP 02, IP 04, IP 05, IP 09, IP 14) sowie Plakate (IP 03) und
Informationspakete, die verschiedene Materialien enthielten (IP 14).

In Bezug auf Gestaltung und Abstimmung auf die spezifischen Bedurfnisse von AMD-
Patienten wurden die verfugbaren Informationsmaterialien fast durchgehend positiv
bewertet (IP 12, IP 13). Besonders hervorgehoben wurden in diesem Zusammenhang
die Wahl einer deutlich lesbaren Schrift (IP 03), die Verwendung leicht verstandlicher
Sprache (IP 03, IP 13, IP 14, IP 15) sowie die anschauliche Aufbereitung wesentlicher
Inhalte, z.B. durch Abbildungen und lllustrationen (IP 03, IP 13, IP 14). Teilweise sei
ein Amsler-Test integriert (IP 09, IP 12, IP 15), welcher den Patienten als Anregung
diene, den Visus zu Uberwachen und sich im Falle einer Verschlechterung der
Erkrankung zum Arzt zu begeben (IP 12, IP 15; siehe auch Kapitel 3.3.3.1). Das Thema
Genetik werde in Patientenbroschlren kaum bis gar nicht behandelt (IP 12). Einer der
Befragten wies darauf hin, dass ein Groldteil der Inhalte ,letzten Endes doch nicht® (IP

15) beim Patienten ankame.

,Da gibt es von diversen Pharmafirmen Broschiren im A5 Format, die auch zum Teil
im Grol3druck sind, was ich sehr gut finde, die also nicht so klein sind, dass man als
Arzt schon die Brille aufsetzen muss, sondern auch als Patient mit der beginnenden

Makuladegeneration es lesen kann.“ (IP 03)

,Ich habe anlésslich Ihres Interviews die Broschdiiren, die bei mir in der Praxis sind,
durchgeguckt. Da steht (ber Genetik gar nichts drin. Da steht nur drin, dass es
eventuell eine familidre Belastung geben kénnte. Also das [Genetik] wird sehr selten

angesprochen.” (IP 12)

Vergleicht man die Aussagen dazu, wie Uber die Auslage von Informationsmaterialien
entschieden wird, so zeigt sich, dass die Auswahl mit unterschiedlicher Sorgfalt
geschieht. Wahrend ein Arzt angab, Patienteninformationen wurden von ihm im
Hinblick auf ihre Tauglichkeit ,nur Uberflogen® (IP 11), erklarte ein anderer, dass
,verschiedene Standardbroschiren® vor der Ausgabe an Patienten ,erst einmal
studiert und zertifiziert werden®, um dann zu entscheiden, welche ,am besten

erscheint” (IP 01). Einer der Befragten erklarte im Voraus nicht zu selektieren, sondern
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unbesehen alles Vorhandene auszugeben (IP 15). Mehrere Interviewpartner stellten
einen Mangel an neutralem Informationsmaterial fest (IP 01, IP 04, IP 09, IP 12, IP 15).
Das meiste werde ,von der Industrie zur Verfigung gestellt. Es bestand jedoch
Uberwiegend Einigkeit, dass dieser Umstand mangels Alternativen und aufgrund der
ansprechenden Gestaltung keine Rolle bei der Auswahl spiele (IP 04, IP 12, IP 13).
Einer der Befragten berichtete, er weise Patienten auf die eventuell verzerrte

Darstellung in Broschuren der Industrie hin (IP 04).
»Ich bin da gnadenlos und gebe alles her, was gerade da ist.” (IP 15).

,Im Prinzip gibt es nicht so viel neutrale Sachen. Also es gibt vom Berufsverband
Broschdiren, die wir verwenden. Das meiste, was angeboten wird, kommt natiirlich aus
der Industrie beziiglich Nahrungsergdnzungsmittel. Das geben wir auch mit, weil es ist
teilweise schon informativ, das was drinsteht. Natirlich immer mit dem
Hintergedanken, dass die Nahrungsergénzungsmittel wirklich was bringen. Das muss
man halt dem Patienten zusétzlich ein bisschen erkldren, dass das ein bisschen

besser dargestellt ist, als vielleicht tatséchlich die Wirkung ist. (IP 04)

Auch bei der Art, wie die Informationsmaterialien verteilt werden, verfolgen die Arzte
unterschiedliche Strategien. Manche gaben an, Broschiren und dergleichen in der
Praxis, z.B. im Wartezimmer, zur Selbstbedienung auszulegen (IP 02, IP 07), wahrend
andere sie gezielt (IP 09, IP 11, IP 12, IP 15) Patienten mit stark ausgepragter oder
fortgeschrittener Erkrankung (IP 14) sowie Angehdrigen (IP 14, IP 15) Uberreichten.
Diese bewusste Eingrenzung auf bestimmte Adressaten soll Verunsicherung
vorbeugen (IP 09, IP 11). Dennoch musse man vorsichtig agieren, um nicht durch die
Informationen Missverstandnisse und Angste hervorzurufen (IP 12), z.B. wenn die
Broschiren den Krankheitsverlauf drastisch darstellten oder mehrere verschiedene
Augenerkrankungen thematisierten. Vor diesem Hintergrund gaben drei der Befragten

an, Informationsmaterial entsprechend zu kommentieren (IP 04, IP 05, IP 11).

,Man muss ja auch die Angst nehmen. Ich meine, wenn die [Patienten] das [eine
Informationsbroschiire] aufmachen und dann sehen sie einen schwarzen Fleck in der
Mitte [der Seite], wie das manchmal so hingezeichnet ist — ist ja eine Katastrophe! [Die
Makuladegeneration] muss ja nicht bei jedem so enden. Wenn man eine beginnende
Makuladegeneration hat, jemandem gleich das Endergebnis, das mégliche, zu zeigen,
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finde ich ein bisschen heftig.” (IP 12)

,Was ich weniger mag, sind so Broschdiren, wo alle Krankheiten auf einmal zusammen
sind: Griiner Star, Katarakt, Allergien, Sicca. Dann sage ich: ‘Das haben Sie nicht. Sie
haben nur das [AMD]! Das sage ich dann schon: 'Gucken Sie sich nur das hier an!
Gut, Grauen Star haben Sie noch. Aber Sie haben kein Glaukom und keine Allergie!".”
(IP 11)

Daruber hinaus erlauterten die Mediziner ihre Absichten hinter der Herausgabe von
Informationsmaterialien. Letztere wurden als Erganzung zum Patientengesprach
betrachtet (IP 04, IP 06) und dienten Betroffenen sowie deren Angehdrigen als
zusatzliche Anregung, sich zugunsten eines besseren Verstandnisses mit der
Erkrankung auseinanderzusetzen (IP 01, IP 06, IP 12). Auf diese Weise werde eine
wichtige Grundlage fur die Kommunikation zwischen Arzt und Patient geschaffen (IP
03, IP 12).

LZusétzlich [zum Gespréch] ist es nicht schlecht, dass man dem Patienten nochmal
was in die Hand gibt, [was er] zu Hause nochmal mit Verwandten besprechen und
selber durchlesen kann.” (IP 04)

Zwei Arzte berichteten, ihre Patienten kdmen gut mit den Informationsmaterialien
zurecht (IP 04, IP 11). Andere behaupteten hingegen, die Informationen wirden gar
nicht oder nur selten gelesen (IP 03, IP 13). Ein Interviewpartner gab an, diesbezlglich
keine Ruckmeldung von seinen Patienten zu erhalten (IP 15). Ausbleibende Fragen

wurden von einem Mediziner unterdessen als Qualitatsmerkmal gedeutet (IP 01):

sIch weils nur, dass die Allerwenigsten beim ndchsten Mal mit Fragen kommen. Das
heil3t anscheinend sind die Hefte doch so gut, dass sie [die Patienten] es verstanden
haben.” (IP 01)

Uber das Interesse der Patienten an Informationsmaterial gab es nur sehr wenige
Aussagen. Neben ,Leute[n], die gezielt danach fragen“ (IP 03), wurde auch von

ganzlich fehlendem Informationsbedurfnis berichtet (IP 02).

,Bei meinen Patienten, die sind eigentlich zufrieden. Das habe ich eigentlich noch nie
gehabt, Nachfragen, dass die unbedingt Broschiiren oder so [méchten].“ (IP 02)
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3.4.2 Informationsquellen auBerhalb der Arztpraxis

3.4.2.1 Selbsthilfeorganisationen

Das Verhéltnis der Arzte zu Selbsthilfeeinrichtungen variierte deutlich. Nur einer der
Befragten gab an, eng mit einer Selbsthilfegruppe fir AMD zusammenzuarbeiten,
welche er ,seit zwanzig Jahren® selbst betreue. Zudem werbe er bei den Patienten
auch durchaus dafir, dass sie in der Gruppe Mitglied werden (IP 08). Die Ubrigen

Befragten hatten mehrheitlich keinen Bezug zu Selbsthilfegruppen.

»Ich berate eine Selbsthilfegruppe [...] und [halte] dort Vortrage. [...]. Patienten, die zu

mir kommen, [...] bitte ich zum Treffen der Selbsthilfegruppe zu kommen.“ (IP 08)

»,Ich habe nicht so direkten Kontakt mit einer Selbsthilfegruppe fir AMD. [...]. Das

kénnte man vielleicht mal aufgreifen als Idee.” (IP 06)

Einige Interviewpartner berichteten, zumindest bei stark eingeschrankten Patienten
mit konkreter Hilfsbedurftigkeit oder auf Nachfrage Einrichtungen des Bayrischen
Blinden- und Sehbehindertenbund anzusprechen (IP 05, IP 07, IP 09, IP 12). Ein Arzt
raumte ein, nicht zu wissen, ob es vor Ort Uberhaupt AMD-Selbsthilfegruppen gibt,
weshalb er Patienten diesbezuglich nichts an die Hand geben kdnne (IP 09). Weiterhin
erklarten viele Mediziner, Selbsthilfegruppen und andere Beratungsmoglichkeiten
grundsatzlich nur auf Wunsch der Patienten zu thematisieren (IP 02, IP 04, IP 10, IP
15), oder sich diesbezuglich ganzlich in Zurtckhaltung zu tben (IP 06, IP 13).
Daruber hinaus brachten die Befragten zahlreiche Argumente fur bzw. gegen eine
arztliche Empfehlung von Selbsthilfegruppen hervor. Hinsichtlich der Sinnhaftigkeit fur
AMD-Patienten wurde dabei auf Vor- und Nachteile solcher Organisationen, das
Krankheitsstadium sowie einige patientenspezifische Faktoren eingegangen. Uber
den Austausch Betroffener mit andere