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Angehdrige im FD k US

,Leben mit AMD — Unterstiitzung Angehdriger” — zur Abschlussveranstaltung dieses Pro-
jekts des AMD-Netz kamen Beteiligte und weitere Experten zusammen, um Gber den Pro-
jektverlauf und die Befragungsergebnisse zu berichten und zu diskutieren.

iel des Projektes war die Entwicklung, Evaluierung
2 und Implementierung von Veranstaltungen fiir Ange-
horige, erlduterte Jana Bouws, Geschiftsfithrerin des
AMD-Netz, bei der Zusammenkunft am 1. Juni 2016 in Dort-
mund. Mit verschiedenen Partnern wurden Veranstaltungen
durchgefiihrt, um ein umfassendes Bild zu bekommen, was fiir
Angehorige optimal ist, um
+ Verstdndnis fiir die spezifischen Probleme der Patienten mit
altersabhédngiger Makuladegeneration (AMD) zu wecken
» die Auseinandersetzung mit den Gefithlen zur AMD-
Erkrankung anzustofen
» Unterstiitzungsbedarfe zu klaren
* die Qualitit der Unterstiitzung zu steigern
+ die Kommunikation zu verbessern
* Stress zu reduzieren
 Erfahrungsaustausch zu ermoéglichen und
+ die Therapietreue zu verbessern.
Das zweieinhalb Jahre dauernde Forschungsprojekt wurde
vom AMD-Netz in Kooperation mit der Barmer GEK, Bayer
HealthCare und Pro Retina durchgefiihrt.

Im Verlaufe des Projektes wurden verschiedene Konzepte
mit Veranstaltungen iiber einen, zwei oder drei Nachmittage
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getestet, Tagesveranstaltung ebenso wie eine Wochenend-
veranstaltung. Die Partner waren ganz unterschiedlich, das
Spektrum reichte von der Selbsthilfe iber Reha-Lehrer, Be-
rufsférderungs- und Berufsbildungswerke, Augenkliniken bis
zu Augenarztpraxen. Auch die Inhalte waren vielschichtig, es
wurden z.B. medizinische Vortrage tiber AMD geboten, ein Er-
fahrungsparcours fiir Angehorige oder Praxismitarbeiterinnen
durchgefiihrt, vergrofernde Sehhilfen oder andere Hilfsmit-
tel ausfithrlich erkldrt und vorgefiihrt. ,,Die Ziele waren sehr
umfassend und nicht jedes Ziel konnte in jeder Veranstaltung
erreicht werden“, resimierte Ursula Witt, Mitarbeiterin fiir
Konzeption und Soziales beim AMD-Netz. Die ideale Veran-
staltungsform sei nicht gefunden worden.

Positives Feedback mit kritischen
Anmerkungen

Begleitet und ausgewertet wurde das Projekt durch Befra-
gungen von Patienten, Angehorigen und Seminarleitern
mittels Fragebogen. Die Ergebnisse und Erfahrungsberichte
zeigten grundsatzlich ein positives Feedback aller Beteiligten,
wiesen aber auch auf kritische Punkte hin.

Beziiglich der Organisation wurde die Erfahrung gemacht,
dass deutlich weniger Teilnehmer als erwartet zu den Veran-
staltungen kamen. Bereits die Einladung habe sich als schwie-
rig erwiesen, wenn keine Erwartungen bestanden hatten oder
der Augenarzt nicht personlich eingeladen habe. Plakate und
Flyer als Werbung reichten daher nicht aus — am besten sei die
personliche Ansprache und Einladung durch den Arzt; iiber-
haupt hétten sich Arztvortrdge zu Medizinthemen als Zug-
pferd erwiesen. Zuvor hatte man gedacht, man kénne Unter-
gruppen bilden, die je nach dem Grad der Betroffenheit bzw.
der Schwere der AMD zusammenpassen. Doch eine solche
Selektion war nicht moglich, da diese Informationen oftmals
nicht bekannt waren und es zudem organisatorisch schwierig
umzusetzen gewesen ware. Die Zusammenarbeit mit unter-
schiedlichen Projektpartnern bedeutete unterschiedliche Ziele,
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In Seminaren — hier 2014 in der Augenklinik in Miilheim an der Ruhr — werden Patienten und Angehérige tber die Erkrankung informiert

Inhalte und Konzepte, so dass die einzelnen Veranstaltungen
kaum vergleichbar waren. Die Vorbereitung war sehr zeitinten-
siv. Ungekldrt war und ist die Kostenfrage: Sollen die Teilneh-
mer, also Angehorige und/oder Patienten, fiir die Veranstal-
tungen zahlen — und wenn ja, wie viel?

Angehorige hatten keine sehr konkrete Vorstellung, wie sie von
Veranstaltungen profitieren konnten. Angebote ausschlielich
fiir sie seien nicht sinnvoll, da sie sich nicht als originare Ziel-
gruppe sdhen: Die Bediirfnisse der Betroffenen stiinden im
Vordergrund. Angehorige seien zudem sehr heterogen: Ehe-
partner, Kinder, Enkel, Freunde, Nachbarn, einmalige Beglei-
ter, demente und kranke Ehepartner, viele Menschen tiber 80
gehorten dazu. Thre Belastung sei sehr unterschiedlich. Bei
allen Teilnehmern seien grofle Wissensdefizite zutage getre-
ten. Und: In fast allen Veranstaltungen fiir Angehorige seien
Betroffene ohne Angehorige gewesen. Festgestellt wurde auch
ein grofRes Bediirfnis seitens der Teilnehmer nach Erfahrungs-
austausch.

Es gebe zu wenig geeignete Seminarleiter. Auf Grund eigener
Betroffenheit sei die Durchfiihrung in der Selbsthilfe mitunter
schwierig. Und in Praxen/Kliniken miisse ein externer Refe-
rent gebucht oder das Personal geschult und zudem der Au-
genarzt eingebunden werden. Einige Themen eigneten sich
nicht fiir alle Seminarleiter und Veranstaltungen, z.B. Psycho-
soziales. Ideal sei eine Gruppe von 10 bis 14 Paaren Patient/
Angehoriger, sagten erfahrene Gruppenleiter. Wichtig fiir die
Seminarleiter sei auerdem, keine Angst zu haben, schwierige
Themen anzusprechen. Auch miisse man geniigend Zeit fiir
Themen bzw. Gesprache einplanen. Man miisse die regionalen
Hilfsangebote kennen, um konkret weitervermitteln zu kon-
nen. Gute Absprachen im Vorfeld seien n6tig. Auch sollten die
Anfahrtswege nicht zu lang und die Rdumlichkeiten bekannt
sein, etwa die Praxis des Augenarztes.

Das Fazit der Befragungen: Es gab sehr positive Seminarbe-

urteilungen, aber man hatte mit Hiirden zu kdmpfen. So nah-
men zu wenige der Teilnehmer an den Befragungen teil, hatten
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Schwierigkeiten bei der Beantwortung oder waren nicht ausrei-
chend iiber ihren Krankheitszustand informiert. Daher sind die
Ergebnisse hierzu nicht reprasentativ und nur Tendenzaussa-
gen moglich. Insgesamt erwiesen sich die Angehorigen als eine
wichtige Gruppe, sie anzusprechen sei ein Thema, das im Alltag
gebraucht werde. Das urspriinglich Konzept werde modizfiziert
in regionale Seminarangebote fiir Angehorige und Betroffene.
Denn man habe gewissermaflen den zweiten Schritt vor dem
ersten gemacht, sagte Witt. Es gebe ein Wissensdefizit nicht nur
bei Angehorigen, sondern ebenso bei den Erkrankten.

Modulares Konzept fiir individuelle
Veranstaltungen

So ist insgesamt kein universelles Konzept entstanden, sondern
eines aus vielen Einzelteilen, aus denen sich jeder Seminarlei-
ter die fiir ihn geeigneten Elemente heraussuchen kann. Das
entsprechende Handbuch beinhaltet Module, die nun fir die
Planung und Durchfiihrung von Veranstaltungen individuell
eingesetzt werden konnen. Aufierdem sollen das Patienten-
handout und die Website des AMD-Netz um Informationen
fir Angehorige erweitert werden. Zudem will man das Fortbil-
dungskonzept des AMD-Netz fiir Medizinische Fachangestell-
te (MFA) um eine Seminarleiterschulung erganzen.

Hat das Projekt denn auch den beteiligten Augenarztpraxen
und deren Mitarbeiterinnen etwas gebracht? Ja, waren die An-
wesenden sich einig. Die Praxisteams haitten ihr medizinisches
und das Wissen tber Hilfsmittel erweitern kdnnen, was sich
als sehr nitzlich im Praxisalltag erwiesen habe. Sie seien fiir
den Umgang mit sehbehinderten Patienten sensibilisiert wor-
den. Dies wirke sich positiv auf die Beziehung zu den Pati-
enten aus, diese seien sehr dankbar fiir das zusatzliche Ange-
bot. ,,Man profitiert persénlich von freundlichen Patienten und
einem besseren Arbeitsklima*, sagte eine Praxismitarbeiterin.
Und nicht zuletzt wurde ihnen bewusst, dass Angehorige von
AMD-Patienten tatsdchlich eine wichtige Rolle spielen.

Susanne Wolters
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