Ein Werkstattbericht aus dem Arbeitskreis Psycho-Ophthalmologie
Gabriele Helga Franke
2005

Erschienen in: Balck, F. (Hrsg.), Anwendungsfelder der medizinischen Psychologie (S. 47-
58). Berlin: Springer.

Gliederung
1. Einleitung
2. Ubersicht tiber bisherige Schwerpunkte

2.1 Psycho-ophthalmologische Untersuchungen spezifischer Augenerkrankungen
2.2 Psycho-ophthalmologische Auswirkungen ophthalmologischer Interventionen
3. Ein rehabilitationspsychologischer Zugang zur Psycho-Ophthalmologie

3.1 Rehabilitationspsychologisch relevante Faktoren

3.2 Rehabilitationspsychologische Diagnostik

3.3 Rehabilitationspsychologische Interventionen

4. Der psycho-ophthalmologische Einzelfall

4.1 Diagnosestellung

4.2 Behandlung

4.3 Behandlungsfolgen

4.3.1 Komplikationen, weitere Behandlung und Verlaufskontrolle

4.3.2 Von der Unmdoglichkeit, eine Prognose abgeben zu kdnnen

4.3.3 Sehbeeintrachtigung als einzig wahrnehmbare Behandlungsfolge

5. Literatur

Korrespondenz

Gabriele Helga Franke

Prof. Dr. rer. nat. habil. Dipl.-Psych.
Hochschule Magdeburg-Stendal (FH)
Studiengang Rehabilitationspsychologie
Osterburger StralRe 25

39576 Stendal

Tel. 039 31 /2187 - 4826

FAX 039 31/2187 - 4872

Email: Gabriele.Franke@stendal.hs-magdeburg.de



mailto:Gabriele.Franke@stendal.hs-magdeburg.de

G.H. Franke: Ein Werkstattbericht aus dem Arbeitskreis Psycho-Ophthalmologie 2

1. Einleitung

Es gibt verschiedene Wege, einen Werkstattbericht aus dem Arbeitskreis Psycho-
Ophthalmologie der Deutschen Gesellschaft fur Medizinische Psychologie zu verfassen. Ei-
ne Mdoglichkeit ist es, sich eher formal zu ndhern: Bei unserem Arbeitskreis handelt es sich
um eine kleine Gruppe, die sich in wechselnder Besetzung seit 1997 (in Munster) regelmalfig
im Rahmen der Jahrestagungen der DGMP (1998 in Hamburg, 1999 in Heidelberg, 2000 in
Aachen, 2001 in Greifswald, 2002 in Dresden und geplant 2004 in Bochum) trifft.

In unserer Selbstdarstellung wird der wissenschaftliche Meinungs- und Erfahrungs-
austausch Uber die medizin- und rehabilitationspsychologischen Implikationen von Augener-
krankungen, Sehbeeintrachtigung, Sehbehinderung und Erblindung in allen Phasen des Le-
bensalters in den Vordergrund gestellt. Vor dem Hintergrund der auch aktuell wieder heftig
diskutierten demographischen Entwicklung in den westlichen Industrienationen (Stichwort
»The graying of our society“) werden die rehabilitationspsychologischen Auswirkungen von
Augenerkrankungen und Seheinbuf3en in Zukunft einen immer héheren Stellenwert einneh-
men. Daher befasst sich der Arbeitskreis vor allem mit wissenschaftlich-empirischen oder
experimentellen Studien zu medizin- und rehabilitationspsychologischen Ursachen, Auswir-
kungen und Interventionsmoglichkeiten im Rahmen der Ophthalmologie. Es trafen sich bis-
lang Arbeitsgruppen aus elf Stadten (Davos-Wolfgang, Dortmund, Essen, Heidelberg,
Leipzig, Maastricht, Magdeburg, Marburg, Rostock, Stendal und Witten-Herdecke) und funf
Arbeitskreisteilnehmerinnen und -teilnehmer haben sich bislang mit einem psycho-
ophthalmologischen Thema promoviert (Fleil3, Gilg, M&hner, Reimer, Simon). Die einzelnen

thematischen Schwerpunkte der Vortrédge werden im folgenden kurz vorgestellt.

Abbildung 1 bitte etwa hier einfligen

2. Ubersicht tiber bisherige Schwerpunkte

Die Abb. 1 gibt einen kurzen Uberblick tiber die verschiedenen Vortrage, die bislang im
Rahmen des Arbeitskreises gehalten wurden. Vordringlich fanden sich Arbeiten zu spezifi-
schen Augenerkrankungen der Lider, Augenhdhle und Linse sowie der GefaRhaut, Vorder-
kammer und Netzhaut. Bei der Betrachtung verschiedener Altersgruppen riickten besonders
sehr junge und sehr alte Patientinnen und Patienten in den Mittelpunkt. Die ophthalmologi-
sche und medizin-psychologische Diagnostik bezog sich sowohl auf den Bereich der Arzt-
Patienten-Interaktion als auch auf die psychologisch-diagnostische Erfassung der Auswir-
kung von Augenerkrankungen auf die sehbezogene Lebensqualitat. Auf methodischer Ebene
fanden sich zwei Ansatze:

(1) In zahlreichen Studien wurde eine Gruppe von Patienten mit spezifischen Augenerkran-

kungen hinsichtlich verschiedener psychologischer Variablen aus dem weiten Bereich
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der psychologisch-diagnostischen Lebensqualitatsforschung untersucht, zum Teil wurde
zu Vergleichszwecken eine aufgrund soziodemographischer Daten parallelisierte Ver-
gleichsgruppe herangezogen.

(2) Eine weitere Gruppe von Studien widmete sich der Erfassung der Effekte ophthalmologi-
scher oder psychologischer Intervention. Die zentralen Ergebnisse werden im folgenden
schlaglichtartig dargestellt.

2.1 Psycho-ophthalmologische Untersuchungen spezifischer Augenerkrankungen

e Gilg (2003) konnte zeigen, dass die gesundheits- und sehbezogene Lebensqualitéat von
Patienten, die unter essentiellem Blepharospasmus oder Spasmus hemifacialis — zwei
Formen der Dystonie, die zu Lidkrampfen fuhren — im Vergleich zu aufgrund soziodemo-
graphischer Daten parallelisierten gesunden Vergleichspersonen deutlich geringer ist.
Bei diesen Patienten ist die reibungslose Kommunikation durch die Lidkrampfe gestort,
so dass Isolation und Vereinsamung drohen.

e Auch Patientinnen mit endokriner Orbitopathie leiden unter einer Erkrankung, die vor
allem durch das Hervorquellen der Augen zur Stérung der Interaktion mit anderen fiihren
kann. Simon (2001) diskutierte die massiven psychosozialen Beeintrdchtigungen dieser
Patientinnen.

e Schitte et al. (2003) konnten nachweisen, dass Patienten mit chronischer Uveitis — einer
Entzindung des Augeninneren — im Vergleich zu einer parallelisierten Vergleichsgruppe
unter erhdhter psychischer Belastung und reduzierter sehbezogener Lebensqualitat lit-
ten; hier standen Schmerzen sowie eine Beeintrachtigung der allgemeinen Sehkraft im
Vordergrund.

e Mahner (1999) und Franke et al. (1998a) zeigten, dass Patienten mit verschiedenen
Netzhauterkrankungen wiederum im Vergleich zu Vergleichsgruppen im Durchschnitt als
psychisch belastet gelten missen.

o Die Einschréankung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat bei sehbeeintrachtigten
und blinden Kindern diskutierten Troster et al. (1996, 2001), bei blinden Erwachsenen
Schliepe et al. (1999) und bei alten Menschen Burmedi et al. (2002). Franke et al. (2001)
konnten in einer Untersuchung von 424 sehbeeintrachtigten Patienten in verschiedenen
Altersstufen nachweisen, dass altere (70-79 Jahre) und sehr alte (80-93 Jahre) Patienten
am deutlichsten unter Einschrankungen der globalen kdrperlichen (Skala Koérperlicher
Summenscore SF-36) — nicht aber der psychischen (Skala Psychischer Summerscore
SF-36) — Lebensqualitat litten. Diese beiden Altersgruppen wiesen die schlechteste Seh-
kraft und damit korrespondierend die deutlichsten sehspezifischen Einbuf3en ihrer Le-

bensqualitat auf.
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Zusammengefasst wird deutlich, dass Patientinnen und Patienten der Augenheilkunde im
Durchschnitt unter Einbuf3en im Bereich der kdrperlichen, funktionalen, psychologischen und
sozialen Komponenten der sehbezogenen Lebensqualitét leiden. Aus ophthalmologischer
Sicht wenig relevante leichte oder mafig schwere Sehbeeintrachtigungen fihren zu einer
deutlichen Reduzierung der sehbezogenen Lebensqualitat (vgl. auch Bahrke et al., 2000;
Conrad et al., 2000). Dass Seheinbu3en zu psychischer Belastung fuhren, belegten auch
Kington et al. (1997) in einer bevdlkerungsreprasentativen Studie in 2.249 Haushalten (Alter
> 50 Jahre) in den USA, in der Probleme beim Sehen (auch unter Korrektur durch Brille
und/oder Kontaktlinsen) mit geringerer gesundheitsbezogener Lebensqualitat einhergingen.
Auch Lee et al. (1996) konnten in einer weiteren reprasentativen Studie die negativen Aus-
wirkungen von verschwommenem Sehen nachweisen.

Weiterhin fihren Schmerzen oder Erkrankungen, die von Interaktionspartner wahrge-
nommen werden, wie Lidkrampfe oder hervorquellende Augen, zu subtilen bis schweren
Interaktionsstérungen (vgl. Kaluza & Strempel, 1995), die fur die Betroffenen besonders
schwer zu verarbeiten sind. In diesem Zusammenhang ist es interessant, dass bisherige
Erkenntnisse z.B. im Bereich des essentiellen Blepharospasmus und hemifacialem Spasmus
zur relativen Abwesenheit von psychopathologischen Aspekten bei den betroffenen Patien-
ten (Scheidt et al., 1996) heute so nicht mehr stehen bleiben kdnnen. Der Hintergrund dieser
Verschiebung der wissenschaftlichen Wahrnehmung von ,relativer Abwesenheit von psy-
chopathologischen Aspekten® hin zur nachweisbaren erkrankungsspezifischen Beeintrachti-
gung konnte in der Verwendung spezifischer psychologisch-diagnostischer Verfahren im
Arbeitskreis Psycho-Ophthalmologie liegen — die aber auch hier in Ubereinstimmung mit in-

ternationalen Entwicklungen vorgenommen wird (vgl. Mangione et al., 1998).

2.2 Psycho-ophthalmologische Auswirkungen ophthalmologischer Interventionen

e Klauer et al. (2002) diskutierten psychosoziale Effekte der Strabismuschirurgie bei Er-
wachsenen; die operative Korrektur des Schielens beim Erwachsenen bringt — neben der
zu erwartenden Entlastung — auch neue Bewaltigungsanforderungen mit sich.

e Laube et al. (2003) erforschten die zusammengefasst positiven Auswirkungen verschie-
dener sedierender Medikamente auf den Verlauf der Katarakt-Operation. Nijkamp et al.
(2002) hingegen wiesen darauf hin, dass die Angst von Patienten vor der Katarakt-
Operation durch ein gutes Aufklarungsprogramm sowie eine funktionierende Arzt-
Patienten-Beziehung reduziert werden kann. Franke et al. (2003) konnten in einer Stich-
probe von 102 Patienten vor und nach Katarakt-Operation zeigen, dass diese die sehbe-
zogene Lebensqualitéat in hohem Male verbesserte. Diese Verbesserung wurde zwi-
schen 15% bis 43% durch den Visus des besseren Auges aufgeklart. Die globale Le-

bensqualitat (erfasst mit dem SF-36) hingegen veranderte sich nicht.
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e Flei3 (2003) konnte nachweisen, dass Patienten mit malignem Aderhautmelanom vor
und z.T. auch drei Monate nach Radioapplikatortherapie — eine radioaktiv markierte
Schale wird fur kurze Zeit operativ genau hinter den Tumor auf die Sklera genaht und
dort fur eine nach der Strahlendosis berechneten Zeit belassen — unter erhohter psychi-
scher Beeintrachtigung litten. Reimer et al. (2003) stellten fest, dass auch im Langzeitver-
lauf ein erhdhtes Ausmal’ an psychischer Belastung bei diesen Patientinnen und Patien-
ten vorlag.

e Kaluza und Strempel behandelten Patienten mit Offenwinkel-Glaukum mit Entspan-
nungsverfahren und konnten sowohl medizinisch als auch psychologisch ermutigende

Ergebnisse prasentieren (Kaluza et al., 1996; vgl. auch Klauer et al., 2002).

Zusammengefasst liegt der Schwerpunkt der psycho-ophthalmologischen Interventionsfor-
schung im Bereich der Katarakt-Operation — eine der weltweit am h&ufigsten durchgefuhrten
Operationen. Damit spiegelt sich in unserem kleinen Arbeitskreis Psycho-Ophthalmologie
auch der internationale Trend wieder, denn Lee und Wilson fassen zusammen: ,Improve-
ment in vision-targeted quality of life has been shown following cataract surgery; however, an
improvement in self-perceived overall health status follwing cataract surgery has not been
established.” (2000, p. 87).

Sowohl die Erforschung der Auswirkung muskelchirurgischer Eingriffe z.B. im Bereich
der Strabismuschirurgie als auch die Erfassung der Effekte der Behandlung von Krebser-
krankungen des Auges z.B. im Bereich des malignen Aderhautmelanoms sollten in Zukunft

intensiver betrieben werden.

3. Ein rehabilitationspsychologischer Zugang zur Psycho-Opthalmologie

Die psycho-ophthalmologische Forschung orientierte sich bislang sehr deutlich an ophthal-
mologischen Fragestellungen. Dies ist — vor dem Hintergrund der diplomatisch nicht immer
einfachen Anbahnung von wissenschaftlichen interdisziplinaren Kooperationen — auch ein-
sichtig. Ein Blick auf die Abb. 1 macht deutlich, dass die Gliederung herkbmmlicher Lehrbi-
cher der Augenheilkunde nahtlos herangezogen werden kann, um psycho-
ophthalmologische Studien thematisch zu gliedern.

Aus psychologischer Sicht kann die in Abb. 1 vorgenommene Gliederung allerdings
nicht Gberzeugen. Eine zentrale Erkenntnis der Psycho-Ophthalmologie ist, dass der Visus
des besseren Auges eine entscheidende Rolle bei der Beurteilung der eigenen seh- und vor
allem bei alten und sehr alten Patienten auch der kérperlichen Seite der gesundheitsbezo-
genen Lebensqualitat spielt. Dieser Zusammenhang ist vollig unabhéangig von der ophthal-

mologischen Diagnose, d.h. er gilt fir alle Sehbeeintrachtigten. Daher wird in Abb. 2 eine
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rehabilitationspsychologische Gliederung der Psycho-Ophthalmologie vorgenommen, die auf

eine ophthalmologische Spezifizierung verzichtet.

Abbildung 2 bitte etwa hier einfligen

3.1 Rehabilitationspsychologisch relevante Faktoren

Die Gliederung in Abb. 2 greift auf die zentralen Komponenten des Konzeptes der gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitat zuriick (Bullinger, 1997) und erganzt die dort diskutierten
korperlichen, funktionalen, psychologischen und sozialen Aspekte durch einen zusatzlichen
soziodemographischen Bereich. Den zentralen Stellenwert des Alters der Patientinnen und
Patienten in der Psycho-Ophthalmologie diskutierten bislang alle Arbeitsgruppen, die sich mit
dem Thema befassen (Burmedi et al., 2002; Franke et al., 2001; Schliepe et al., 1999; Trds-
ter et al., 1996, 2001). Weiterhin gilt es, den soziobkonomischen Status zu beriicksichtigen,
da dieser — auch in westlichen Industrienationen wie der Bundesrepublik Deutschland — im-

mer noch direkt mit dem Zugang zu Bildungschancen verbunden ist.

3.2 Rehabilitationspsychologische Diagnostik

Genuine Aufgabe der Psycho-Ophthalmologie ist es nun, durch den Einsatz psychologisch-
diagnostischer Verfahren die rehabilitationspsychologische Diagnostik zu verbessern. In die-
sem Zusammenhang liegt mit der deutschen Version des Visual Functioning Questionnaire
des National Eye Institute der USA ein Instrument vor, das die sehbezogenen Einbuf3en an
Lebensqualitat erfasst. Die psychometrischen Eigenschaften des NEI-VFQ konnen als be-
friedigend gelten, wenngleich weitere Analysen der Faktorenstruktur und Validitat notwendig
erscheinen (Franke et al., 1998b, 2003). Die zwolf Skalen des Verfahrens lauten:

o Allgemeiner Gesundheitszustand

o Allgemeine Sehkraft

e Augenschmerzen

e Nahsicht

e Fernsicht

e Soziale Funktionsfahigkeit

e Psychisches Befinden

e Auslibung sozialer Rollen

e Abhangigkeit von anderen

e Probleme mit dem Autofahren

e Farbensehen

o Peripheres Sehen.
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Zur Erfassung der psychischen Belastung bietet sich die SCL-90-R an, die seit kurzer Zeit in
zweiter, vollstandig Uberarbeiteter und neu normierter Auflage vorliegt (Franke 2002); auch
die Nutzung der Kurzversion (BSI, Franke 2000) ist mdglich. Der Essener Fragebogen zur
Krankheitsverarbeitung (EFK, Franke et al., 2000) wurde an einer Stichprobe von 210 Au-
genkranken mit recht ermutigenden Ergebnissen validiert. Dieses Verfahren erfasst die neun
Bewaltigungsbereiche:

¢ Handelndes, problemorientiertes Coping

e Abstand und Selbstaufbau

¢ Informationssuche und Erfahrungsaustausch

e Bagatellisierung, Wunschdenken und Bedrohungsabwehr

e Depressive Verarbeitung

e Bereitschaft zur Annahme von Hilfe

e Aktive Suche nach sozialer Einbindung

e Vertrauen in die arztliche Kunst und

e Erarbeiten eines inneren Haltes.

3.3 Rehabilitationspsychologische Intervention
Im dritten Schritt wird die rehabilitationspsychologische Intervention thematisiert, da die Be-
schreibung der hohen psychischen Belastung vieler Patienten — auch aus ethischen Erwa-
gungen — nicht der Endpunkt der wissenschaftlichen Beschaftigung sein kann. Interventions-
studien im Bereich der Psycho-Ophthalmologie thematisieren bislang fast ausschlieRlich die
medizinpsychologischen Auswirkungen von ophthalmologischen Interventionen, vordringlich
im Bereich der operativen Intervention. Dieser Ansatz ist selbstverstandlich lohnenswert; nur
darf die Psycho-Ophthalmologie hierbei nicht stehen bleiben. Es gilt, erkrankungsspezifische
rehabilitationspsychologische Interventionen auf Einzelfall- und Gruppenebene zu entwickeln
und zu evaluieren, um die nachweisbaren Einbuf3en an gesundheitsbezogener Lebensquali-
tat dauerhaft zu reduzieren.

Bislang haben im deutschsprachigen Raum allerdings nur Kaluza und Strempel
(1995) sowie Kaluza et al. (1996) Uber die positiven Effekte von Entspannungsverfahren auf
Patienten mit Offenwinkel-Glaukom publiziert. Hier sind weitere Arbeitsgruppen aufgerufen,
sich konstruktiv einzubringen. Auf der anderen Seite muss berucksichtigt werden, dass psy-
chologische Interventionen schnell zu Gberzogenen und nicht gerechtfertigten ,Heilserwar-
tungen” fuhren kdnnen. Angi et al. (1996), die eine der wenigen internationalen Studien zu

Effekten psychologischer Intervention — hier ein Biofeedback-Training bei Kurzsichtigen —
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vorlegten, konnten nur Verbesserungen im psychologischen nicht aber im ophthalmologi-

schen Messbereich berichten.

4, Der psycho-ophthalmologische Einzelfall
Eine andere Mdglichkeit der Anndherung an das noch junge Gebiet der Psycho-
Ophthalmologie ist die Ebene des Einzelfalles. Die Abb. 3 zeigt den Inhalt einer Anfrage von

Patientin A., die die Verfasserin vor einiger Zeit per email erreichte.

Abbildung 3 bitte etwa hier einfligen

4.1 Diagnosestellung

Frau A leidet unter einem bosartigen Tumor der Aderhaut, dem malignen Aderhautmelanom.
Ublicherweise ist diese Diagnose in der Ophthalmologie ein Zufallsbefund. Man nimmt plétz-
lich eine Beeintrachtigung des Sehvermdgens wahr und stellt durch einfach Selbstversuche
— das Zukneifen oder Abdecken des einen und wechselweise des anderen Auges — fest,
dass das Sehen beeintréachtigt ist. Im Regelfall geht man nun davon aus, dass der selbstver-
standlich folgende Weg zum Augenarzt maximal dazu fuhren wird, dass man eine neue oder
die erste Brille verschrieben bekommt.

Die Diagnosestellung malignes Aderhautmelanom ist fur die behandelnden Augen-
arztinnen und -arzte nicht einfach, denn sie treten vollig unvorbereiteten Patienten gegen-
Uber. Frau A. beschreibt, dass vor allem die Worte , Tumor® und ,bdsartig” bei ihr einen ,sehr
grolen Schock” auslésten, der im zweiten Schritt auch ihre Familie traf. Auch die beste me-
dizinpsychologische Schulung des diagnosestellenden Arztes wird dies allerdings nicht ver-
hindern kénnen. Nach der Diagnosestellung werden die betroffenen Patienten tblicherweise
sofort in eines der wenigen Zentren in Deutschland Uberwiesen, die sich auf die Behandlung
des malignen Aderhautmelanoms spezialisiert haben. Aus medizinischer Sicht ist es absolut
sinnvoll, direkt mit einer Therapie zu beginnen. Fir die Betroffenen hingegen bleibt keine
Zeit, die Diagnose zu verarbeiten und die womdglich tragfahige Beziehung zum bisher be-
handelnden Augenarzt I6st sich fur eine Weile auf, da die weitere Behandlung durch Spezia-

listen vorgenommen werden muss.

4.2 Behandlung

Die ophthalmologischen Spezialisten sehen sich nun Patientinnen und Patienten gegenuber,
die erst seit sehr kurzer Zeit von ihrer Diagnose wissen, diese noch nicht verarbeitet haben
und sich nun auf neue arztliche Bezugspersonen einstellen missen. Fast direkt mit der Di-
agnosestellung kommt es dann zur Therapieempfehlung. Unter bestimmten medizinischen

Voraussetzungen lautet diese Radioapplikatortherapie. FleiR (2003) hat aufgrund einer
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Langsschnittstudie an der Augenklinik des Essener Universitatsklinikums zeigen kdnnen,
dass jeder zweite Patient zu Beginn dieser Bestrahlungstherapie unter einer klinisch auffallig
hohen psychischen Belastung litt. Die Radioapplikatortherapie gilt als augeerhaltendes Ver-
fahren; eine kleine radioaktiv markierte Schale wird kurzfristig auf den Tumor der Aderhaut
aufgebracht und im gtinstigsten Fall schmilzt der Tumor dadurch vollstandig ein. Die meiste
Zeit mussen die so behandelten Patienten im Isolierzimmer verbringen — auch diese Zeit ist
psychisch nur schwer zu verkraften.

Sowohl die Operationsvorbereitung als auch die Betreuung im Behandlungsverlauf
sollte bei Patientinnen und Patienten mit malignem Aderhautmelanom durch engmaschige

medizin- oder rehabilitationspsychologische Diagnostik und Intervention begleitet werden.

4.3 Behandlungsfolgen
Nach der Entlassung aus der stationaren Behandlung berichtet Frau A., dass sie ,so schnell
als moglich wieder zu Arbeit gegangen® ist. Das schnelle Herstellen von ,Normalitat® ist si-
cherlich ein guter Weg, wieder eine starkere innere Sicherheit zu erlangen, denn nun ist Zeit
fur die Verarbeitung der eigenen Situation.

Als direkte Behandlungsfolgen sind drei Schwerpunkte voneinander abzugrenzen.
Zum einen kann die Radioapplikatortherapie zu ophthalmologischen Komplikationen fuhren;
zum zweiten sehnen sich die Patienten nach prognostischer Klarheit, die aus wissenschaftli-
cher Sicht nicht herstellbar ist und zum dritten ist die Einbuf3e an Sehkraft des behandelten
Auges die einzige Behandlungsfolge, die man direkt spurt.

4.3.1 Komplikationen, weitere Behandlung und Verlaufskontrolle

Fleil3 (2003) fand bei der Analyse des Behandlungsverlaufs von 51 Patientinnen und Patien-
ten mit malignem Aderhautmelanom unter Radioapplikatortherapie eine Komplikationsrate
von 24/51, d.h. dass anndhernd jeder zweite Patient noch weiteren Behandlungsbedarf hat-
te. EIf Patienten bendétigten eine nachtragliche Laserbehandlung bzw. eine Thermokoagulati-
on; drei Patienten mussten sich erneut einer Applikatortherapie unterziehen und bei weiteren
drei Patienten musste das betroffene Auge doch entfernt werden. Funf Patienten litten unter
einer Glaskorperblutung, bei vier Patienten entwickelte sich ein Sekundarglaukom. Unter
einer Rubeosis iridis litten drei Patienten, bei je zwei Patienten kam es zu einem Katarakt
bzw. einer Retinopathie. Je ein Patient entwickelte eine epiretinale Gliose, Sicca-
Symptomatik, Makulabdem bzw. ein Zentralskotom, bei einem Patienten wurde eine Vitrek-
tomie notig. Sehr starke Schmerzen gaben vier Patienten an, die durch vielféltige Komplika-
tionen verursacht wurden. Dies verdeutlicht, dass es sich bei Art und Ausmalf3 der Komplika-

tionen durchaus um schwerwiegende Probleme mit weitreichenden Nachbehandlungen und
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Konsequenzen handelt. Reimer (2000) konnte allerdings zeigen, dass diese Komplikationen
im Langzeitverlauf zu keinen statistisch signifikanten psychologischen Auswirkungen fuhrten.

Glucklicherweise hat Frau A. die Behandlung offensichtlich ohne Komplikationen
Uberstanden. Fur sie stand recht schnell der Visusverlust beim betroffenen Auge sowie die
Angst vor einem Fortschreiten der Krebserkrankung im Vordergrund.

4.3.2 Von der Unmadglichkeit, eine Prognose abgeben zu kdnnen

Durch ihre enge Freundschaft zu einer Mitpatientin wurde Frau A. frih mit einem schweren
Verlauf der Erkrankung konfrontiert. Die Freundin litt unter ,Metastasen in Lunge und Leber
und im anderen Auge (...). Auf dem behandelten Auge war sie bereits erblindet.“ und ist lei-
der kurz nachdem Frau A. die email (vgl. Abb. 3) an die Verfasserin schrieb gestorben.
Grundsatzlich betragt die Mortalitatsrate beim malignen Aderhautmelanom — dem haufigsten
primaren intraokularen Tumor — in einem Zeitraum von 5 Jahren 20% (Collaborative Ocular
Melanoma Study Group, 2001; Shields et al., 2000). Zusammengefasst ist der Tumor somit
auBBergewdhnlich bésartig und metastasiert friih hamatogen in Leber, Lunge, Knochen und
Haut.

Aus den vorliegenden Statistiken lasst sich allerdings keine Prognose tber den mog-
lichen individuellen Verlauf der Erkrankung abgeben. Auch fir Patienten mit malignem Ader-
hautmelanom hat die Diagnose ,Krebs® eine besondere Bedeutung. Den metaphorischen
Gehalt der Diagnose hat Sontag (1981, 1989) beschrieben. Sie stellt das Erleben der eige-
nen Bedrohung auch fir Nichtbetroffene in den Vordergrund. Nach dem Muster der Infekti-
onskrankheiten hat ,Krebs* die Nachfolge von Pest und Tuberkulose angetreten. Die Patien-
ten mit malignem Aderhautmelanom leiden nun an einem Karzinom, das sehr klein ist und es
fallt ihnen schwer, sich eine Vorstellung von ihrer Krankheit zu machen. Gleichzeitig ist mit

dem Auge ein Teil des Korpers betroffen, zu dem man eine besondere Beziehung hat.

4.3.3 Sehbeeintrachtigung als einzig wahrnehmbare Behandlungsfolge

Abgesehen von Komplikationen, die weitere Behandlungen nach sich ziehen, ist die Beein-
trachtigung des Sehens beim betroffenen Auge die einzige Behandlungsfolge, die die Patien-
tinnen und Patienten wahrnehmen kénnen. Und auch hier beschreibt Frau A., dass sie sich
vor allem angstigte ,weil niemand sagen konnte, was von meiner Sehkraft auf dem kranken
Auge Ubrig bleibt‘. Gleichzeitig bekam sie die Information, der Sehkraftverlust sei ,ein norma-
ler Verlauf. Im Rahmen der arztlichen Aufklarung mag es schwierig sein, den hohen Stel-
lenwert dieses Sehkraftverlustes schon friih zu antizipieren. Bei normal gesundem zweiten
Auge leiden Patienten im Langzeitverlauf maximal unter einer ,gréberen einseitigen Sehbe-

eintrachtigung®. Subjektiv kann diese EinbuRe an Sehkraft allerdings zu schwerer bis
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schwerster psychischer Beeintréchtigung fiihren, die dann als behandlungsbedirftig gelten
muss und zur Uberweisung in psychotherapeutische Behandlung zu fiihren hat.

Frau A. schildert ihre eigene Verfassung grundsatzlich wie folgt: ,Meine Angst vor
einer Ausbreitung des Krebses nimmt bei mir leider im Lauf der Zeit nicht ab, im Gegenteil.
Vor jeder Untersuchung bin ich ein Nervenbiindel, und es wird immer schlimmer. Der Ge-
danke an die Krankheit ist immer im Hinterkopf und ich kann das nicht abstellen.” In einer
solchen Situation ist es angeraten, sich professionelle Hilfe zu suchen; psychologische oder
arztliche Psychotherapie zur Reduktion der [Ahmenden Angst ist sicherlich der richtige Weg.

Frau A. zeichnet sich gleichzeitig durch besondere Anstrengungen in ihrer Krank-
heitsverarbeitung aus. Sie sucht zielstrebig Informationen und berichtet, dass der Erfah-
rungsaustausch mit anderen Betroffenen ihr ,viel gegeben“ haben. Wie die meisten Patien-
tinnen und Patienten der Augenheilkunde hat sie ein hohes Mal3 an Vertrauen in die arztliche
Kunst. Da die Patientinnen und Patienten mit malignem Aderhautmelanom Uber die Republik
verstreut leben, ist die Griindung einer Selbsthilfegruppe in der Wohngegend von Frau A.
unrealistisch. Eine andere Moglichkeit der Selbsthilfe kbénnte der Austausch unter Betroffe-

nen im Internet sein. Eine Internet-Plattform dazu wére unter http://www.krebs-kompass.de,

auf der u. a. der Austausch Uber das maligne Aderhautmelanom stattfindet. Die Beschafti-
gung mit solchen Internet-Foren kénnte im zweiten Schritt auch dazu fihren, dass die Bewal-
tigung der Krebserkrankung sowie der Einbuf3en an Sehkraft dazu fihrt zu lernen, mit ande-
ren Uber die eigene Situation zu sprechen. Neben der individuellen Krankheitsverarbeitung
kénnte so auch Stick fur Stiick ein soziales Netz im Nahbereich geschaffen werden, das
informiert ist und Verstandnis entwickeln kann.

Konnte die im Arbeitskreis Psycho-Ophthalmologie betriebene wissenschaftliche Ar-
beit nun die Anfrage von Frau A. umfassend beantworten? Die Beantwortung dieser Frage
bleibt Frau A. sowie den Leserinnen und Lesern Uberlassen. Fir die Verfasserin bedeutete
die Fertigstellung dieses Textes, die in allen diskutierten Studien gefundenen Ergebnisse auf
der Ebene der Mittelwerte von kleinen bis groRen Stichproben mit oder ohne Vergleichs-
gruppen auf den vorliegenden Einzelfall zu Ubertragen. Zusammengefasst konnte die
Psycho-Ophthalmologie sich — zumindest in einem Strang — in Zukunft verstarkt der Einzel-
fallforschung widmen, um den direkten Bezug zur Psychologie zu vertiefen. Frau A.s Anre-
gung zur Erstellung von Broschiiren zur Patientenaufklarung, die sich der psychologischen
Seite der Erkrankung n&hern, wird abschliel3end selbstverstandlich zur Aufgabe des Arbeits-

kreises Psycho-Ophthalmologie gemacht.


http://www.krebs-kompass.de/
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Abbildung 1: Thematisch gegliederte Vortrage im Arbeitskreis Psycho-Ophthalmologie (in
Klammern gesetzt: siehe Literatur)

| Spezifische Augenerkrankungen
» Lider und Muskeln
» Essentieller und hemifacialer Blepharospasmus
= Essen: Gilg et al., 2000, 2002 (Gilg, 2003)
» Strabismus
» Rostock: Klauer et al., 2000 (Klauer et al., 2000)
» Augenhohle (Orbita): Endokrine Orbitopathie
= Essen: Franke et al., 1997, 1998
= Marburg: Strempel, 1999
= Witten-Herdecke: Simon, 2002 (Simon, 2001)
» Linse und Katarakt
= Essen: Krohner et al., 2000 (Laube et al., 2003)
= Maastricht: Nijkamp et al., 1999, 2000, 2002 (Nijkamp et al., 2003)
» GefalRhaut (Uvea)
» Chronische Uveitis
= Davos-Wolfgang: Koérner et al., 2000
= Stendal: Schitte et al., 2002 (Schdtte et al., 2003)
» Malignes Aderhautmelanom
= Essen: Fleil et al., 2001; Reimer et al., 1997, 1998, 2000, 2001,
Reichel et al., 2000 (Fleil3, 2003; Reimer et al., 2003)
» Vorderkammer und Glaukom
= Marburg: Kaluza et al., 1998; Strempel et al.,1999 (Kaluza et al., 1996;
Klauer et al., 2002)
» Netzhaut (Retina)
» Altersabhéangige Makuladegeneration
» Leipzig: Reichel et al., 2000
» Diabetische Retinopathie
= Essen: Bormacher et al., 1997
» Fokal-hdmorrhagische Chorioretinopathie
= Essen: Mahner et al., 1997, 1998 (Mahner, 1999)
» Retinopathia centralis serosa
= Essen: Spangemacher et al., 1997 (Franke et al., 1998a)

Il Verschiedene Altersgruppen
» Sehbeeintrachtigte und blinde Kinder und ihre Eltern
= Dortmund: Troster et al., 1998, 2000 (Troster et al., 1996, 2001)
» Blinde Erwachsene
= Essen: Schliepe et al., 1997 (Schliepe et al., 1999)
» Sehbeeintrachtigte im héheren Erwachsenenalter
= Heidelberg: Heyl et al., 1998, 1999 (Burmedi et al., 2002)
» Sehbeeintrachtigung bei verschiedenen Altersgruppen
= Essen: Franke et al., 2000 (Franke et al., 2001)

[l Ophthalmologische und medizin-psychologische Diagnostik
» Verbesserung der perimetrischen Untersuchung
= Magdeburg: Topfer et al., 2002
» Entwicklung sehbezogener psychologisch-diagnostischer Verfahren
= Essen: Méahner et al., 1997; Franke et al., 1999, 2000, 2001
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Abbildung 2: Rehabilitationspsychologische Gliederung der Psycho-Ophthalmologie

| Rehabilitationspsychologisch relevante Faktoren
» Soziodemographische Aspekte
= Alter: Kinder, Jugendliche, Erwachsene, alte Menschen
= Soziodkonomischer Status
o bei Kindern / Jugendlichen: Status der Eltern
o bei Erwachsenen: der eigene Status
» Korperliche Aspekte (Symptomatik)
= Schmerzen
= Visusverlust
o Verlust Sehkraft Nahe / Ferne
o Verlust des beidaugigen Sehens
Lichtscheu
Gesichtsfeldausfalle
Farbsinnstérungen
Bewegungsstérungen der Augen
» Funktionale Aspekte (Beeintrachtigung der Funktionsfahigkeit)
= Sehbeeintrachtigung
o Grdbere einseitige Sehbeeintrachtigung (Eindugigkeit, d.h. 1/1 auf einem
Auge und 1/3 bis 0 auf dem anderen Auge)
o MaRige beidseitige Sehbeeintrachtigung (9/10 bis 1/3)
= Wesentliche Sehbehinderung
o Sehbehinderung (1/3 bis 1/20)
o Hochgradige Sehbehinderung (1/20 bis 1/50)
= Blindheit (1/50 bis 0)
= Nebenwirkungen operativer und / oder medikamentéser Intervention
» Psychologische Aspekte (individuelles Erleben und Verhalten)
= Einschrankung der
o Wahrnehmungsfunktion des Auges
o Ausdrucksfunktion des Auges
o Kommunikationsfunktion des Auges
= Psychische Belastung
= Bewaltigungsstrategien, Krankheitsverarbeitung
» Soziale Aspekte
= Ehe, Partnerschaft, Familie
=  Beruf
= Freundeskreis, soziales Netz

Il Rehabilitationspsychologische Diaghostik
» Bewahrte Verfahren zur Pra-, Verlaufs- und Postmessung
= Sehspezifische Einschrankung der Lebensqualitat: NEI-VFQ (Franke et al.,
1998b, 2003)
= Psychische Belastung: Screening, SCL-90-R oder BSI (Franke, 2000, 2002)
= Krankheitsbewéltigung: EFK (Franke et al., 2000)

[l Rehabilitationspsychologische Interventionen
» Psychologisch-unspezifische Intervention
= Entspannungsverfahren
» Psychologisch-spezifische Interventionen
= Training sozialer Kompetenzen
= Stress- / Schmerzbewaltigungsprogramme
» FErkrankungsspezifische Intervention
= Gruppe: Psychoedukation
= Einzelfall: Individualbetreuung
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Abbildung 3: Impressionen aus der Praxis

Liebe Frau Professor Franke.

Im Oktober 2000 wurde bei mir im Uni-Klinikum XY ein Aderhautmelanom festgestellt.
Es war ein Zufallsbefund aufgrund einer Untersuchung beim Augenarzt. Ich wollte ei-
gentlich nur eine Brille, da ich, damals im Alter von fast 44 Jahren dachte, es ware eine
normale Fehlsichtigkeit. Der Schock bei mir und auch in der Familie war sehr gross. Es
fiel das Wort , Tumor” und ,bésartig“. Bis dahin hatte ich keine grossen Erkrankungen
und hatte vorher noch nie einen Krankenhausaufenthalt. In XY sagte man mir nun, zur
Behandlung miusste ich nach Z-Stadt. Nach der Diagnose nun auch noch ein so weit
entferntes Krankenhaus. Ich bin in der Nahe von Q daheim.

In Z-Stadt war ich sehr gut aufgehoben, es wurden diverse Behandlungsmdglichkeiten
besprochen. Prof. T. entschied sich dann fir eine Applikatorbestrahlung. Nach dreiein-
halb Wochen war ich wieder zu Hause. Anfangs war meine Sehkraft noch sehr gut.
Aber bereits nach kurzer Zeit stellte sich eine massive Blickfeldeinschrankung ein. Ich
war informiert, dass dies ein normaler Verlauf ist, aber es war total beéngstigend, weil
niemand sagen konnte, was von meiner Sehkraft auf dem kranken Auge Ubrig bleibt.
Mittlerweile ist noch in etwa das ,obere Drittel* des Auges da, allerdings wurde bei mei-
nem letzten Sehtest bei meiner Augenarztin festgestellt, dass von diesem Rest die
Sehstarke in kurzer Zeit abgenommen hat.

Ich bin nach meinem Krankenhausaufenthalt so schnell als mdglich wieder zur Arbeit
gegangen. Ich habe einen sehr verstandnisvollen Vorgesetzten und wunderbare Kolle-
gen. Das machte mir vieles leichter.

In Z-Stadt hatte ich eine sehr liebe Mitpatientin, die zwei Jahre vor mir ebenfalls an
einem Aderhautmelanom erkrankt war. Mit mir war sie nun auf Station, weil Metastasen
in Lunge und Leber und im anderen Auge gefunden worden waren. Auf dem behandel-
ten Auge war sie bereits erblindet. Wir haben in dieser Zeit eine sehr enge Freund-
schaft geschlossen und auch heute noch Kontakt. Leider ist es so, dass diese liebe
Freundin nicht mehr lange zu leben hat. Ein Gesprach am Telefon war ihr vor ein paar
Tagen nicht mehr moglich.

Durch sie habe ich bereits in Z-Stadt realisiert, dass, auch wenn der Tumor behandelt
ist, die Gefahr von Metastasen in anderen Organen immer vorhanden ist. Standig hat
sie mich gebeten, nicht leichtsinnig zu sein und die internistischen Untersuchungen
nicht zu versdumen.

Ich habe in meinem Alltag die Krankheit so gut es geht ,beiseite gestellt‘. Auf Anraten
meiner Augenarztin war ich zur Kur in B-Dorf in der Prof. A-Klinik. Dort gab es mehrere
Patienten mit Aderhautmelanom. Alle gingen anders mit der Krankheit um. Die Zeit dort
und die Gesprache haben mir viel gegeben. Dort war ich kein ,Exot* mit der Krankheit,
von der in der Regel noch keiner gehort hat und auch kaum Literatur zu bekommen ist.

Meine Angst vor einer Ausbreitung des Krebses nimmt bei mir leider im Lauf der Zeit
nicht ab, im Gegenteil. Vor jeder Untersuchung bin ich ein Nervenbundel, und es wird
immer schlimmer. Der Gedanke an die Krankheit ist immer im Hinterkopf und ich kann
das nicht abstellen.

Jetzt, nach diesem langen Vorspann, meine Bitte an Sie:

Gibt es Broschiren, Abhandlungen etc. zu diesem Thema, die nicht nur die medizini-
sche Behandlung zum Inhalt haben, sondern auch die psychologische Seite dieser
Krankheit zum Thema haben? Es ist leicht vom Verlust der Sehkraft zu sprechen, wenn
man selber nicht betroffen ist. Vor allem aber meine Angst wie es weitergehen wird,
belastet mich sehr.

Nach aussen hin und auch gegenuber der Familie gebe ich mich ,cool“ und es ist im-
mer alles in Ordnung. Es hilft mir ja auch nicht, wenn ich meinen Mann und die Familie
zusatzlich damit belaste.

Es wirde mich freuen, von lhnen zu hoéren.

Herzlichst lhre Patientin A.
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