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Zusammenfassung

Hintergrund: Mangelndes Bewusstsein {iber das Vorliegen einer altersabhangigen
Makuladegeneration (AMD) kann die Inanspruchnahme von addquater Krankenver-
sorgung beeintrachtigen. Dies ist insbesondere relevant bei der von AMD vor allem
betroffenen dlteren Bevolkerung.

Ziele der Arbeit: Es erfolgte die Untersuchung des Bewusstseins fiir eine vorhandene
AMD-Diagnose in der dlteren Bevdlkerung. Dazu evaluierten wir Personen der
>70-jahrigen Bevdlkerung in/um Regensburg hinsichtlich AMD-Selbstangabe

mit Aufzeichnungen der behandelnden Augenarzt*innen (BAA) im Rahmen der
populationsbasierten AugUR-Studie.

Material und Methoden: Die AMD-Selbstangaben der AugUR-Probanden

wurden in interviewbasierten Fragebdgen bei Studieneinschluss erhoben. Eine

in den Aufzeichnungen der BAA dokumentierte AMD-Diagnose wurde mittels
Online-Fragebogen durch die BAA erfasst. In einer Zeitachse wurden Datum des
Probandenbesuchs im Studienzentrum, Datum der AMD-Erstdiagnose und Datum des
letzten Besuchs bei BAA in eine chronologische Reihenfolge gebracht und Konsens
bzw. Dissens der Angaben ermittelt.

Ergebnisse: Selbstangaben und BAA-Aufzeichnungen zur AMD waren fiir 1473 AugUR-
Probanden verfiigbar. Ein Konsens zeigte sich fiir 1270 Personen (86 %). Unter den
262 Personen mit BAA-AMD-Diagnose vor dem Besuch im Studienzentrum gaben 166
(63 %) an, keine AMD zu haben. Bei 137 dieser 166 ,Under-Reporter” waren friihe AMD-
Stadien durch die BAA dokumentiert.

Diskussion: Unsere Ergebnisse deuten darauf hin, dass 63 % der &lteren Bevolkerung
mit einer BAA-AMD-Diagnose sich ihrer AMD-Diagnose nicht bewusst sind. Der grof3te
Teil davon sind Diagnosen fiir AMD-Friihstadien, die eventuell nicht als ,AMD” an die
Patienten kommuniziert werden. Ein verbessertes Bewusstsein, auch fiir Friihformen
der AMD, kdnnte ein praventives Verhalten der Betroffenen unterstiitzen.
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Originalien

Die altersabhdngige Makuladegenera-
tion (AMD) ist die haufigste Ursache
fir Erblindung in Industrielandern. Ei-
ne rechtzeitige Diagnose von friihen
Formen und ihre Mitteilung an betrof-
fene Personen konnen ein Bewusstsein
fiir diese Erkrankung schaffen und so-
mit gesundheitsfordernde MaBnahmen
begiinstigen. Aus epidemiologischen
Studien ist bekannt, dass Selbstanga-
ben zu Erkrankungen hdufig fehlerhaft
sind. In unserer AugUR-Studie haben wir
AMD-Selbstangaben mit medizinischen
Aufzeichnungen behandelnder Augen-
arzt*innen (BAA) verglichen, um eine
bessere Abschdtzung zum Bewusstsein
der Erkrankung zu erhalten.

Die AMD wird seit einigen Jahrzehnten
intensiv epidemiologisch beforscht. Nach
wie vor stellt ihre Erfassung v. a. in groRen
epidemiologischen Studien eine Heraus-
forderung dar: Der aktuelle Goldstandard
ist das manuelle Befunden zentraler Farb-
fundusbilder und das Einstufen der AMD in
Friih- und Spatstadien anhand feingliedri-
ger Klassifikationssysteme [1, 4, 7, 8]. Dies
ist ein zeitintensiver, komplexer Prozess.
Ein weiteres epidemiologisches Stan-
dardwerkzeug ist die Erfassung von Er-
krankungen mittels Fragebogen (Selbst-
ausfiller oder interviewbasiert). Dies ist
recht einfach und ressourcenschonend in
der Durchfiihrung; allerdings ist bekannt,
dass Selbstangaben mit Unsicherheiten
behaftet sind [5, 9, 10, 12]. Im Rahmen
unserer populationsbasierten AugUR-Stu-
die (Altersbezogene Untersuchungen zur
Gesundheit der Universitdt Regensburg)
haben wir diese Unsicherheiten quanti-
fiziert, indem wir die AMD-Selbstanga-
ben der Studienteilnehmenden mit den
dokumentierten AMD-Diagnosen der be-
handelnden Augendrzt*innen (BAA) ver-
glichen. Im Folgenden beschreiben wir zu-
nachst den allgemeinen Konsens/Dissens.
Zum Bewusstsein fiir die AMD in der Be-
volkerung gibt es bislang kaum Daten. Aus
klinischer Sicht scheint denkbar, dass friihe
Stadien oft symptomlos verlaufen und die
Diagnose mitunter zufillig erfolgt. Zudem
kdnnen Symptome wie Metamorphopsien
oder unscharfes zentrales Sehen von den
Betroffenen auch anderen Ursachen zuge-
schriebenwerden. Wirbetrachten daherim
Speziellen die Studienteilnehmenden mit
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BAA-dokumentierter AMD und inwieweit
sich diese ihrer AMD-Diagnose bewusst
sind bzw. diese selbst angeben.

Methodik

Erfassen der AMD im Rahmen der
AugUR-Studie

AugUR rekrutierte in 2 unabhdngigen
,baseline surveys” die mobile dltere Be-
volkerung =70 Jahre in und um Re-
gensburg (AugUR-1: 2013-2015, AugUR-
2: 2017-2019). Details zu Studiendesign,
Untersuchungsprogramm und Datener-
hebung sind bereits beschrieben [1, 2, 11,
12].

Neben der Befundung der AMD an-
hand zentraler Farbfundusbilder [1, 2]
wurde die AMD auch als Probanden-
selbstangabe erfasst: Mittels interview-
basierter, standardisierter Fragebdgen
ermittelte speziell ausgebildetes Fachper-
sonal unter anderem Informationen zur
medizinischen Konstitution und Krank-
heitshistorie — inklusive der Frage ,Ist bei
Ilhnen jemals von einem Augenarzt ei-
ne altersabhdangige Makuladegeneration
festgestellt worden?”. Es standen die Ant-
wortmaoglichkeiten ,Ja“ ,Nein” oder ,keine
Angabe” zur Auswahl. Bei Unkenntnis des
Fachbegriffes ,altersabhéngige Makulade-
generation” wurde dieser noch naher als
saltersabhdngige Ablagerungen am Ort
des schdrfsten Sehens und somit zentrale
Seheinschrankung und Verzerrtsehen” er-
lautert. Es wurde nicht nach Stadien der
AMD unterschieden. Diese Selbstangaben
zur AMD wurden bei allen Besuchen im
AugUR-Studienzentrum erfasst. Fiir die
hier vorliegenden Auswertungen wurden
die Angaben zum Zeitpunkt des ersten Be-
suchs der Probanden im Studienzentrum
beriicksichtigt. Die Verwendung dieses
ersten Besuchszeitpunktes ist darin be-
griindet, dass die Studienteilnehmenden
einen kurzen Ergebnisbericht erhalten,
in dem bei Auffalligkeiten auf den Farb-
fundusbildern eine Vorstellung beim BAA
empfohlen wird; dies kdnnte den Dia-
gnosezeitpunkt der AMD beim BAA also
beeinflussen.

Die AugUR-Studie entspricht den
Grundsatzen der Deklaration von Helsinki
aus dem Jahr 1964 und nachfolgenden
Revisionen. Ein Ethikvotum der Ethikkom-

mission der Universitat Regensburg liegt
vor (12-101-0258). Alle AugUR-Proban-
den in dieser Analyse gaben schriftlich
ihre Zustimmung zur Teilnahme und zur
Datenabfrage bei den BAA.

Erfassen der AMD-Diagnose in den
medizinischen Aufzeichnungen der
BAA

Alle AugUR-Probanden mit entsprechen-
der Einwilligung wurden zu Namen und
Anschrift ihrer BAA befragt. Von Septem-
ber 2021 bis Juli 2022 wurde den BAA ein
standardisierter Online-Fragebogen zur
Verfligung gestellt. Die BAA wurden nach
dem Vorhandensein der Person in der
Patientendatei, dem letztmaligen Kontakt
mit den Studienteilnehmenden sowie
nach dem Vorliegen haufiger ophthal-
mologischer Erkrankungen des alternden
Menschen gefragt (inklusive AMD, Glau-
kom, Katarakt, diabetische Retinopathie,
epiretinale Gliose u.a.). Die konkrete Fra-
ge zur AMD lautete: ,Liegt fiir diese
Person in lhren Unterlagen die Diagno-
se altersabhangige Makuladegeneration
vor?“. Die Antwortmdglichkeiten waren
,Ja“, ,Nein” oder ,keine Angabe”. Es wur-
den auch das Datum der Erstdiagnose
der AMD, die Methodik der Diagnose-
stellung (Funduskopie, multimodale Bild-
gebung), die Unterteilung in friihe AMD
(Drusen, Pigmentepithelverschiebungen)
oder spate AMD (neovaskuldare AMD oder
geographische Atrophie) und eventuelle
therapeutische Interventionen (z.B. in-
travitreale Injektionen bei neovaskularer
AMD) abgefragt.

Generieren einer Zeitachse und
Ordnen der Datenpunkte in eine
chronologische Reihenfolge

Die Probandenselbstangaben zum Zeit-
punkt des Studieneinschlusses, das Datum
der AMD-Erstdiagnose und die Informa-
tionen der BAA zum Datum des letzten
BAA-Besuchs wurden mittels eines Zeit-
strahls in eine chronologische Reihenfol-
ge gebracht. Hieraus wurde ein Konsens
oder Dissens zwischen Probanden-AMD-
Selbstangaben und BAA-AMD-Diagnosen
ermittelt (@ Abb. 1). Bei Studienteilneh-
menden ohne BAA-AMD-Diagnose vor
dem Studieneinschluss sind auch eine
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Abb. 1 A Mdgliche Kombinationen der zeitlichen Abfolge von Probanden-AMD-Selbstangaben und BAA-AMD-Diagnosen.
Abhéangig davon, ob vor dem Besuch im Studienzentrum beim BAA eine AMD-Diagnose dokumentiert wurde, ergibt sich ein
Konsens (griin) bzw. Dissens (rot) mit den gegebenen Probandenselbstangaben. Eine spatere BAA-AMD-Diagnose ist bei
,Bestatigt: keine AMD” und ,Over-Reportern” maglich (BAA: behandelnde Augendrzt*innen)

AugUR-1 & AugUR-2
Studienteilnehmende:
N = 2449

Keine Daten zu BAA vorhanden
—  oder BAA-Praxis aufgelost:
N =405

Fehlendes Einversténdnis zur
— BAA-Kontaktierung:
N =32

Studienteilnehmende mit
kontaktierbaren BAA-Praxen:
N =2012

Studienteiinehmende aus BAA-
Praxen mit >10 Teilnehmenden
N = 1965

Studienteilnehmende mit Daten
aus BAA-Online-Fragebogen:
N = 1590

Studienteilnehmende mit
BAA-Daten zur AMD:
N = 1483

Studienteilnehmende mit
Daten zur AMD aus Selbstangabe
und BAA-Informationen zur AMD:

N = 1473

Abb. 2 A Von der AugUR-Gesamtkohorte zum
Auswertekollektiv. Von 19 kontaktierten BAA-
Praxen mit mindestens 10 Studienteilnehmen-
den stellten 14 Praxen entsprechende Daten
zur Verfligung. Fiirinsgesamt 1473 AugUR-Stu-
dienteilnehmende lagen sowohl Daten zu AMD
aus Selbstangabe und von den kontaktierten
BAA-Praxen vor (BAA: behandelnde Augen-
drzt¥innen)

spatere  AMD-Entstehung und entspre-
chende Dokumentation durch den BAA
maglich.

Statistische Analysen

Alle statistischen Analysen wurden mit-
tels des Softwarepakets IBM SPSS Statis-
tics, Version 29 (IBM Corp., Armonk, NY,

USA) durchgefiihrt. Dichotome Variablen
werden, sofern nicht anders angegeben,
als n (%), kontinuierliche Variablen als
Mittelwert + Standardabweichung darge-
stellt. Fir die logistische Regression wur-
de ,Under-Reporter” (Selbstangabe ,keine
AMD” bei dokumentierter BAA-AMD-Dia-
gnose) als abhédngige Variable mit ,besta-
tigter AMD” (Selbstangabe AMD mit do-
kumentierter BAA-AMD-Diagnose) vergli-
chen. Eine mdgliche Assoziation mit den
Parametern Alter, Geschlecht, schulische
Ausbildungszeit, das Zusammenleben mit
einem/r Partner*in oder den eigenen Kin-
dern (alles erfasst durch interviewbasier-
te Fragebdgen) sowie die Schwere der
vom BAA dokumentierten AMD-Erkran-
kung wurde jeweils einzeln, aber auch
gemeinsam in einem multivariablen lo-
gistischen Regressionsmodell analysiert.

Ergebnisse

Hohe Verfiigbarkeit von Daten zur
AMD-Selbstangabe und BAA-AMD-
Diagnose

Von den insgesamt 2449 Probanden
(AugUR-1 n=1133, AugUR-2 n=1316)
wurden fiir 1965 Personen BAA-Infor-
mationen angefragt, davon konnten fiir
1483 Personen BAA-Angaben zur AMD fiir
die weiteren Auswertungen verwendet
werden (@ Abb. 2). Von 2428 der 2449
Probanden lag Information zur AMD-
Selbstangabe vor, was eine hohe Antwort-
rate auf diese Frage anzeigt. Insgesamt
lagen fiir 1473 Personen (60,2% von n=
2449) verfligbare Daten sowohl zur AMD-
Selbstangabe als auch BAA-Informatio-
nen zur AMD vor (mittleres Alter 78,5+

5,1 Jahre, 52,7 % Frauen). Diese wurden in
die folgenden Analysen eingeschlossen.

Eine AMD-Diagnose berichteten 143
von 1473 Personen (9,7%; keine Diffe-
renzierung zwischen frilher und spater
AMD).

Laut BAA hatten zum ersten Besuch
im Studienzentrum insgesamt 262 der
1473 Personen eine dokumentierte AMD
(17,8%; 176 mit frilher AMD; 86 mit
spater AMD, 53 davon erhielten eine
Therapie mittels mindestens einer intra-
vitrealen Injektion). Die Diagnose seitens
der BAA wurde (iberwiegend mittels der
Funduskopie gestellt und teilweise durch
die optische Kohdrenztomographie (OCT)
gesichert (von 259: n=173 nur Fundus-
kopie, n= 14 nur OCT, n=72 Funduskopie
plus OCT, n= 28 erhielten zusatzlich eine
Fluoreszeinangiographie).

Konsens bzw. Dissens von
Probanden-AMD-Selbstangaben
mit BAA-AMD-Aufzeichnungen

Die Gegeniiberstellung der AMD-Selbst-
angaben mit den BAA-Aufzeichnungen er-
gab einen Konsens des erfassten Erkran-
kungsstatus fiir 1270 der 1473 analysierten
AugUR-Probanden zum Studieneinschluss
(86,2 %; B Tab. 1). Der GroBteil der Perso-
nen mitKonsens, 1174 Individuen (79,7 %),
hatte keine AMD, weder selbst berichtet
noch vom BAA bis zu diesem Zeitpunkt do-
kumentiert. Insgesamt 96 Personen (6,5 %)
hatten eine AMD-Diagnose vom BAA er-
halten und haben dies selbst berichtet.
Bei 166 der 203 Personen mit Dissens
lag eine BAA-AMD-Diagnose vor, die von
den Probanden aber nicht berichtet wur-
de (81,8%, ,Under-Reporter’, @Tab. 1).
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Tab. 1

Konsens und Dissens zwischen Probanden-AMD-Selbstangabe und BAA-AMD-Diagno-
se. Die dargestellten Ergebnisse beziehen sich auf Probanden mit verfiigbaren Informationen zu
AMD-Selbstangabe und BAA-AMD-Angaben zum Zeitpunkt des Studieneinschlusses

Gesamt Ménner Frauen
n=1473 n=696 n=777
Konsens, % (n) 86,2 (1270) 86,5 (584) 86,0 (668)
Bestditigt: keine AMD 79,7 (1174) 80,6 (561) 78,9 (613)
Selbstangabe NEIN, BAA-Diagnose NEIN
Bestatigt: AMD 6,5 (96) 59(41) 7,1(55)
Selbstangabe JA, BAA-Diagnose JA
Dissens, % (n) 13,8 (203) 13,5(94) 14,0 (109)
LUnder-Reporter” 11,3 (166) 11,1(77) 11,4 (89)
Selbstangabe NEIN, BAA-Diagnose JA
,Over-Reporter” 2,5(37) 24(17) 2,6 (20)
Selbstangabe JA, BAA-Diagnose NEIN?

BAA behandelnde Augendrzt*innen

°Beinhaltet 20 Probanden mit spaterer BAA-AMD-Diagnose (Manner n=29, Frauen n=11)

Tab.2 Assoziierte Faktoren beim Vergleich der Gruppe der ,Under-Reporter” mit der Konsens-
gruppe mit ,bestatigter AMD" (bei vorliegender BAA-AMD-Diagnose). Gezeigt sind Odds Ratios
(inklusive 95 %-Konfidenzintervalle) sowie p-Werte aus Analysen mit univariabler logistischer Re-
gression (unadjustiert) und einem multivariablen logistischen Regressionsmodell (adjustiertes
Gesamtmodell) mit ,Under-Reporting” als abhangige Variable

»Under-Reporting” | 0Odds Ratio | 95 %-Konfidenzintervall p-Wert
Unadjustiert

Alter [Jahre] (kontinuierlich) 0,940 [0,899; 0,984] 0,008
Geschlecht (mannlich) 1,161 [0,699; 1,926] 0,564
Bildung > 8 Jahre 1,436 [0,857; 2,406] 0,169
Leben mit Partner*in 1,535 [0,920; 2,561] 0,101
Schweregrad BAA-AMD-Diagnose® | 6,905 [3,900; 12,225] 34%107"
Adjustiertes Gesamtmodell

Alter [Jahre] (kontinuierlich) 0,945 [0,897; 0,994] 0,029
Geschlecht (mannlich) 1,016 [0,548; 1,884] 0,960
Bildung > 8 Jahre 1,376 [0,772;2,452] 0,279
Leben mit Partner*in 1,299 [0,697;2,419] 0,410
Schweregrad BAA-AMD-Diagnose? | 6,626 [3,703;11,855] 1,9%10710

BAA behandelnde Augendrzt*innen

schluss

*Kodiert als 1= ,AMD-Frihform*, 0= ,AMD-Spétform”; Dokumentation beim BAA vor dem Studienein-

Bei der letzten beim BAA dokumentier-
ten AMD-Diagnose vor dem Besuch im
Studienzentrum handelte es sich haupt-
sachlich um friihe AMD-Formen (82,5 %,
n=137 von 166, @ Abb. 3), diese lag im
Mittel 3,3 Jahre zuriick (Median= 2,45,
25.-75. Perzentile=1,10-4,58 Jahre). Bei
9 Probanden lag der Zeitraum unter 3 Mo-
naten (davon n=3 mit AMD-Spétformen).
Die restlichen 37 Personen in der Dissens-
gruppe gaben eine vorliegende AMD-
Diagnose an, wobei beim BAA bis zum
Zeitpunkt des ersten Besuchs im Studi-
enzentrum keine vermerkt war (18,2 %,
,Over-Reporter’, @Tab. 1). Bei 20 Pro-
banden aus der Gruppe der 37 ,Over-
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Reporter” wurde allerdings beim BAA
eine AMD-Diagnose zu einem spateren
Zeitpunkt dokumentiert.

Besonders hervorzuheben ist, dass we-
der in der Konsens- noch in der Dissens-
gruppe Unterschiede zwischen Mannern
und Frauen beobachtet werden konnten
(@ Tab. 1).

Schweregrad der BAA-AMD-
Diagnose und das Bewusstsein bei
den Probanden

Betrachtet man die Probanden mit beim
BAA dokumentierter AMD-Diagnose vor
dem ersten Studienzentrumsbesuch (n=

262), so teilt sich diese Gruppe in 96 Pro-
banden mit Konsens (,bestdtigte AMD’,
36,6 %) und 166 ,Under-Reporter” mit Dis-
sens auf (63,4 %), die sich dieser Diagno-
se nicht bewusst waren (B Tab. 1). In der
Gruppe mit Konsens war bei 59,4% der
Probanden (n= 57 von 96) eine AMD-Spat-
form dokumentiert, beiden ,Under-Repor-
tern” hingegen nur bei 17,5% (n=29 von
166, @ Abb. 3). Oder anders ausgedriickt:
Unter den 176 Probanden mit beim BAA
dokumentierter frilher AMD gaben 137
Probanden (77,8 %) ,keine AMD" als Selbst-
angabe an, unter den 86 Probanden mit
dokumentierten AMD-Spatformen waren
es 29 (33,7%, @ Abb. 3).

Mit ,Under-Reporting” assoziierte
Faktoren

Um Faktoren zu identifizieren, die mit ei-
nem ,Under-Reporting”assoziiertsind, un-
tersuchten wir den Einfluss von Alter, Ge-
schlecht, Bildungsgrad, dem Zusammenle-
ben mit Partner*in oder Kindern und dem
Schweregrad der beim BAA dokumentier-
ten AMD mittels logistischer Regression. Ei-
ne statistisch signifikante Assoziation wur-
de unadjustiert und im Gesamtmodell fiir
Alter und den Schweregrad der BAA-AMD-
Diagnose beobachtet (@ Tab. 2). Am Bei-
spiel des Gesamtmodells ergibt sich fol-
gendes Bild: Mit zunehmender Anzahl an
Lebensjahren sinkt die Chance geringfii-
gig, eine beim BAA dokumentierte AMD-
Diagnose nicht zu berichten (Odds Ratio
(OR)=0,945/Jahr, 95 %-Konfidenzintervall
(K1)=10,897; 0,994], p=0,029). Einen we-
sentlich starkeren Einfluss hat der Schwe-
regrad der AMD-Diagnose: Bei vorliegen-
der Diagnose einer AMD-Friihform liegt die
OR bei 6,626 (95 %-KI=[3,703;11,855],p <
0,0001), diese nicht zu berichten.

Diskussion

Im Rahmen der populationsbasierten Au-
gUR-Studie wurden die interviewbasierten
Selbstangaben der Studienteilnehmenden
zum Vorliegen einer AMD mit den doku-
mentierten AMD-Aufzeichnungen der BAA
verglichen und insgesamt ein hoher Kon-
sens gefunden (86,2%). Ahnliche Werte
wurden auch von Linton et al. mit 92%
berichtet [9]. Bei McGuinness et al. ergibt
sich ein Konsens von 83 %, wenn Personen



Konsens: "bestatigte AMD" (n=96)

n=57
59,4%

Dissens: "Under-Reporter" (n=166)

b
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Abb. 3 A SchweregradderBAA-AMD-Diagnose. Gezeigtistdie Aufteilungnach SchweregradfiiraPro-
banden mit Konsens und b Probanden mit Dissens zwischen der AMD-Selbstangabe zum Studienein-
schluss mit einer vorliegenden BAA-AMD-Diagnose (BAA: behandelnde Augendrzt*innen)

mit sehr kleinen Drusen, die bei BAA vor-
aussichtlich nicht dokumentiert werden,
zur Gruppe ohne AMD-Diagnose gezéhlt
werden [10].

Insgesamt sind sich 63,4% der Perso-
nen einer beim BAA dokumentierten AMD-
Diagnose nicht bewusst. Bei diesen sog.
sUnder-Reportern” liegt der Anteil an di-
agnostizierter friiher AMD deutlich héher
(82,5%) als bei Personen, die sich einer
vorliegenden AMD-Diagnose bewusst sind
(40,6 % friihe AMD, @ Abb. 3). Mittels logis-
tischer Regression konnten wir zusétzlich
zeigen, dass die beim BAA dokumentierte
Diagnose frithe AMD mit einer Odds Ratio
von 6,62 eine Eingruppierung zu den ,Un-
der-Reportern”begiinstigt. Dies entspricht
auch denBeobachtungen von McGuinness
et al.,, dass Personen mit einer AMD-Friih-
form diese seltener berichten als solche
mit AMD-Spéatformen [10].

Hintergrund fiir das geringere Bewusst-
sein einer beim BAA dokumentierten AMD-
Friihform kann sein, dass diese Diagno-
se von den Betroffenen nicht verstanden
oder memoriert wird. Dies kann einerseits
an der Kommunikation mit dem BAA lie-
gen oder daran, dass aufgrund des Feh-
lens akuter Symptome (bei Friihformen)
oder einer mit der Diagnose verknipften
Therapie (bei Frithformen oder trockener
spater AMD) die Wichtigkeit der Informa-
tion unterschatzt wird [9]. Moglicherweise
ist es aber auch ein Hinweis darauf, dass
im klinischen Alltag nicht immer gering-

fligigere Krankheitsmerkmale wie Drusen
als ,AMD” an die Patienten kommuniziert
werden. Esistsicherlich sinnvoll, die Patien-
ten nicht unnétig zu beunruhigen, zumal
der Ubergang von altersentsprechenden
Verdanderungen zu frither AMD durchaus
flieBend ist (was sich auch in den verschie-
denen Klassifikationssystemen fiir frihe
AMD zeigt [4, 6, 8]). Allerdings muss man
das Progressionsrisiko von friiher zu spa-
ter AMD im Hinterkopf behalten. Daten
aus der KORA- und AugUR-Studie zeigen
beispielsweise, dass das 3-Jahres-Risiko fiir
inzidente spate AMD bei einer 85-jdhrigen
Personohne detektierbare strukturelle Ver-
anderungen im Sinne einer friithen AMD
bei 0,5 % liegt; eine 85-jdhrige Person mit
friher AMD hat allerdings ein 3-Jahres-
Risiko von 21% fiir die Entwicklung ei-
ner spaten AMD (was einer Progression
von friiher zu spater AMD entspricht) [2,
3]. Entsprechende Empfehlungen zu Le-
bensstilanderungen sowie engmaschigere
Kontrollen der Personen mit friihen AMD-
Veranderungen sind daher sicherlich an-
geraten.

Ein gegenteiliger Effekt scheint bei den
,Over-Reportern” zum Tragen zu kommen.
Hier liegt entweder eine Verwechslung mit
einer anderen Augenerkrankung vor oder
der BAA hat gegeniiber dem Probanden
schon das Vorhandensein von AMD-Friih-
formen erwahnt, diese aber noch nicht in
seinen Unterlagen dokumentiert.

Eine besondere Starke der AugUR-Stu-
die und der vorliegenden Analysen liegt in
der Altersgruppe der (iber 70-Jdhrigen, die
sich ideal fiir Auswertungen zur AMD eig-
net. Allgemein sind Studiendaten in dieser
Altersgruppe sehr selten. Unseres Wissens
gibt es in Deutschland keine publizierten
Daten zu der hier vorgestellten Zusam-
menfiihrung von AMD-Selbstangaben mit
beim BAA dokumentierten AMD-Diagno-
sen.

Limitierend muss angemerkt werden,
dass die hier analysierten Daten unter-
schiedlichen Verzerrungen unterliegen
konnen. Zum einen betrug der Anteil
der eingeladenen Personen, die tatsach-
lich an der AugUR-Studie teilgenommen
haben 20% [1]. Da die AugUR-Proban-
den aktiv in das AugUR-Studienzentrum
kommen mussten, nahmen an unserer
Studie in erster Linie die mobilen, ge-
sundheitsbewussten Alteren teil [1, 11].
Nicht alle BAA konnten Diagnosen an uns
Uibermitteln, da nur die BAA mit min-
destens 10 Teilnehmenden der AugUR-
Studie kontaktiert wurden. Allerdings ist
hier das groBe Engagement der kontak-
tierten BAA hervorzuheben, die es uns
ermdglichten, mehr als 70% der AugUR-
Studienteilnehmenden in diese Auswer-
tungen einzuschlieBen.

Zusammenfassend zeigten die hier
durchgefiihrten Analysen im Rahmen der
AugUR-Studie ein limitiertes Bewusst-
sein der Studienteilnehmenden fiir eine
vorliegende, durch BAA gestellte AMD-
Diagnose. Dies stellt einen wichtigen
Ansatz fiir weitere Fragestellungen der
Versorgungsforschung dar.

Fazit fiir die Praxis

- Uber die Hilfte der AugUR-Studienteil-
nehmenden mitbeibehandelnden Augen-
arzt*innen (BAA) dokumentierter AMD-
Diagnose gaben diese im Studienzentrum
nicht an - waren sich dieser Diagnose
wohl nicht bewusst.

- Dieser Dissens betraf hauptsachlich die
Diagnose ,friihe AMD".

= Es ist sicher sinnvoll, nicht jede minimale
Fundusveranderung als Diagnose ,AMD”
an die Patienten zu kommunizieren, um
sie nicht zu verunsichern.

= Man sollte sich allerdings des Progressi-
onsrisikos bewusst sein. Empfehlungen
zu Lebensstilanderungen und engmaschi-
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gere Kontrollen bei vorliegender friiher
AMD sind angeraten.
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Awareness for age-related macular degeneration in the population-
based AugUR study. Comparison of participant self-report with medical
records data from treating ophthalmologists

Background: Limited awareness of existing age-related macular degeneration (AMD)
can negatively affect the use of appropriate healthcare. This is particularly true for the
older population, who are most commonly affected by AMD.

Objectives: Analyzing the awareness of an existing AMD diagnosis in the older
population. We evaluated AMD self-reports of participants of the population-based
AugUR study aged =70 years in and around Regensburg using the records of treating
ophthalmologists (BAA).

Materials and methods: AMD self-reports of the AugUR participants were collected at
study inclusion using interview-based questionnaires. An AMD diagnosis documented
by the BAA was recorded by the BAA using an online questionnaire. Consensus or
dissent of the available information was determined by creating a timeline for the date
of study inclusion, the date of the first documented AMD diagnosis by the BAA and the
date of the last visit to the BAA.

Results: Self-report and BAA records on AMD were available for 1473 AugUR
participants. Consensus was reached for 1270 individuals (86%). Of the 262 individuals
with an existing BAA AMD diagnosis prior to study inclusion, 166 (63%) reported that
they did not have AMD. In 137 of these 166 “underreporters’, early stages of AMD were
documented by the BAA.

Conclusion: Our results suggest that 63% of the older population with a BAA-AMD
diagnosis are unaware of their AMD diagnosis. Most of these diagnoses represent
early stages of AMD, which may not be communicated to patients as “AMD’. Improved
awareness, including early forms of AMD, could support preventative behavior by those
affected.

Keywords
AMD - Population-based study - Self-report - Disease awareness - Overreporting/underreporting
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