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Patienten interdisziplinar im Fokus

Das 2011 gegrundete AMD-Netz e. V. ist heute bundesweit aktiv. Mit seinen Aktivitaten fiir Augen-
arzte, Fachpersonal, Patienten und Angehdrige sowie fiir weitere Versorger tragt es zu einer inter-
disziplinaren Verstdndigung rund um die altersabhangige Makuladegeneration (AMD) bei. Hier
informieren wir Sie Uber zentrale Aktivitdten in 2019.
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Das AMD-Netz mit Stand auf dem DOG-

Kongress 2019. Jana Stasch-Bouws im

Gespréch mit Volker Lenk vom DBSV e.V.
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Informieren

Das AMD-Netz halt eine eigene
Hotline fur Patienten und Ange-
hérige vor. Die Nutzerzahlen sind
2019 deutlich gestiegen. Das
AMD-Netz rechnet mit einer Stei-
gerung von zirka 22 Prozent ge-
genlUber dem Vorjahr. Die Hotline
wurde beispielsweise im Oktober
2019 354 Mal angerufen, davon
214 Mal von Angehorigen, insbe-
sondere von Kindern der Betroffe-
nen oder Ehepartnern.

Die Haupthemen sind finanzielle
Hilfen und Sehbehinderten- und
Blindengeld sowie der Schwerbe-
hindertenausweis - gefolgt von
Sehhilfen und Alltagshilfsmitteln.
Anrufern geht es oft um ein , offe-
nes Ohr” fur ihre Situation oder die
ihrer betroffenen Angehérigen.
Bei Fragen nach Behandlungsmaog-
lichkeiten und dem Erkrankungs-
verlauf ermutigt das AMD-Netz,
den Kontakt zum behandelnden
Arzt zu suchen oder das Online-
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Forum zu nutzen, das von einer
Augenaérztin betreut wird.

Die 2018 umfangreich Uberarbei-
tet Webseite www.amd-netz.de
weist aktuell ebenfalls deutlich
hohere Nutzerzahlen auf. So
konnten im September 33.000
Nutzer registriert werden. Dies
entspricht einer Steigerung von
113 Prozent im Vergleich zum
Vorjahresmonat.

Neu: Im September 2019 wurde
ein weiteres Onlineangebot als
Serviceseite fur Fachzielgruppen
bereitgestellt: Die Seite ,MakX-
Portal” prasentiert aktuelle Infor-
mationen und Online-Werkzeuge
zur Betreuung von AMD-Patien-
ten. Das Portal bietet Checklisten,
Vorlagen, Materialien zur Ausga-
be an Betroffene, wie das Patien-
tenhandout, und weitere Ange-
bote fur den Arbeitsalltag.
~MakX"” bietet eine sinnvolle
Unterstlitzung der Patientenver-
sorgung: www.makx-portal.de

Das AMD-Netz war auch 2019 mit
einem eigenen Stand auf den
Fachkongressen AAD und DOG
prasent. Es hat eine Patientenver-
anstaltung unterstiitzt in Form
eines Tages der offenen Tur in der
Augen-Praxisklinik Minden: The-
matisiert wurden dort Hinweise
zu dem fur Patienten wichtigen
Bereich der Alltagsbewaltigung.

Vernetzen

Das AMD-Netz widmete sein
Forum 2019 dem Thema ,, Digitali-

sierung in der Augenheilkunde”
und lud dazu einen interdiszipli-
naren Teilnehmerkreis aus Vertre-
tern der Selbsthilfe, Augenarzten,
Augenoptikern, Rehabilitations-
lehrern und der Industrie ein. Aus
Sicht von Betroffenen und Fach-
zielgruppen diskutierten Teilneh-
mer und Referenten anhand von
Vortragen und in Workshops die
Bedeutung des Trends ,Digitali-
sierung” rund um die Augenheil-
kunde und die Erkrankung AMD.
Ein Fazit: Die Chancen Uberwie-
gen und viele Bedenken gehéren
derVergangenheitan. Der Patient
musse und solle dabei eine aktive
Rolle spielen, indem er zum Bei-
spiel Apps fur Untersuchungszwe-
cke oder zur Behandlungskontrol-
le nutze und nutzenstiftende Ent-
wicklungen mit begleite.

Forschen

Das Projekt ,Q-VERA: Qualitats-
Versorgung bei AMD"” wird von
der Kassenarztlichen Vereinigung
Westfalen-Lippe (KVWL) finan-
ziert und lauft seit 2017 in Koope-
ration mit zwolf augenarztlichen
Praxen in  Westfalen-Lippe.
Q-VERA trégt dazu bei, den Her-
ausforderungen insbesondere bei
der IVOM-Therapie zu begegnen
und zudem Unterstutzung fur
nicht-therapierbare Patienten zu
leisten. Case-Management und
elektronische Qualitatssicherung
sind die wesentlichen Aspekte bei
der Betreuung der bisher zirka
1.900 eingeschlossenen Patienten.
Diese sind in drei Gruppen einge-
teilt: Beidseitige frthe AMD, ein-



oder beidseitige behandlungs-
bedurftige, exsudative AMD und
beidseitige AMD-bedingte Seh-
behinderung oder Erblindung.
Die Patienten werden umfassend
mittels des Patientenhandouts des
AMD-Netz Uber ihre Diagnose
und den Behandlungsverlauf auf-
geklart oder gezielt zu Unter-
stitzungsmoglichkeiten bei Seh-
behinderung beraten. Bei den
Patienten mit exsudativer AMD
werden die Behandlungsdaten
(Anzahl der Arztkontakte und
Injektionen, Visus- und Netzhaut-
dickenverlaufe) erhoben. Zusatz-
lich werden die Indikations-
stellungen bei neuen Patienten
einem Peer Review-Verfahren un-
terzogen. Wunschenswert ist die
Fortfilhrung dieser MaBnahmen
auch in anderen Praxen, um die
AMD-Behandlung langfristig
verbessern zu kénnen. Q-VERA
wurde auf der DOG 2019 in einem
Vortrag vorgestellt.

Fortbilden

Dem Thema ,Qualifizierung von
Medizinischen Fachangestellten”
widmet sich das AMD-Netz im Be-
reich Fortbildung. In halbtagigen
Fortbildungsmodulen ,Sehbehin-
derte Menschen in der Augenarzt-
praxis” lernen die Teilnehmer un-
ter anderem Beratungs- und Ver-
sorgungsangebote kennen und
werden sensibilisiert fur die be-
sonderen  Gesprachssituationen
mit alteren, sehbehinderten Men-
schen. Dies soll Arzte entlasten,
die Patientenbindung starken und
auch zur Adharenz beitragen.

Neu: E-Learning erganzt die Fort-
bildung: Die vielfaltigen Themen
zur Alltagsbewaltigung mit einer
Seheinschrankung zu vertiefen
und aufzufrischen ermdglicht das
neue E-Learning Angebot des
AMD-Netz. In 15 kurzen Erklar-
videos werden die wesentlichen

Inhalte erldutert und illustriert, ei-
ne fur das Selbstlernen gute Mog-
lichkeit der Wissensvermittlung.
Eine kurze Wissenstberprifung
am Ende eines jeden Themas gibt
eine direkte Rlickmeldung, ob die
relevanten Inhalte behalten wur-
den. Nach einer Testphase haben
nun die ersten Teilnehmer das E-
Learning erfolgreich absolviert.
Teilnehmer vergangener Kurse er-
halten auch die Moéglichkeit, mit
dem E-Learning ihr Wissen aufzu-
frischen.

Zukunft gestalten

Die Themen ,Fortschritt und Digi-
talisierung” sind aktuell sehr pra-
sent in der medizinischen Versor-
gung: Das Digitale Versorgungs-
Gesetz (DVG) soll im Januar 2020
in Kraft treten. Qualitatsgesicher-
te digitale Anwendungen sollen
auf dieser Basis in Zukunft ver-
schreibungsfahig werden - ein
relevantes und zukunftsweisen-
des Thema auch in der Augenheil-
kunde.

Das AMD-Netz bringt sich in diese
spannende Thematik mit der Ent-
wicklung der Makula-App ein.
Diese steht seit diesem Jahr fur
Android- und iOS-Systeme kosten-
frei zum Download zur Verfligung
und kann von Patienten und An-
gehdrigen auch zur Dokumentati-
on einer IVOM-Therapie genutzt
werden. Patienten mit AMD und
weiteren Makula-Erkrankungen
kdénnen mit der App den Verlauf
ihrer Erkrankung, Augenarzt-
termine und Ansprechpartner auf
ihrem Smartphone dokumentie-
ren. Bis heute sind insgesamt mehr
als 1.500 Installationen der Maku-
la-App erfolgt. Die integrierte
Nutzerbefragung belegt eine sehr
gute Akzeptanz.

Aktuell wurde in die Makula-
App (www.makula-app) ein in-
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novativer, von der FDA zugelas-
sener Sehtest integriert:
LAlleye” erkennt und charakteri-
siert visuelle Verzerrungen bei
Patienten mit einer Netzhaut-
erkrankung wie der AMD und
der diabetischen Retinopathie.
Patienten kdénnen regelmaBig
einen einfachen Selbsttest zu
Hause durchftuhren, um ihr Seh-
vermdégen zu Uberwachen und
den Krankheitsverlauf zu beur-
teilen (https:/alleye.io). Auf der
diesjahrigen DOG wurde die Ma-
kula-App im Rahmen der Poster-
prasentation vorgestellt.

Im Mittelpunkt steht der Patient:
Das AMD-Netz informiert und
unterstltzt Patienten und Ange-
hoérige sowie Versorger und For-
scher. Auch 2020 wird es in allen
Bereichen Projektfortsetzungen
anbieten. Uber die Webseite des
gemeinnUtzigen Vereins kdnnen
Sie die Arbeit mit einer Spende
unterstutzen (https: /www.amd-
netz.de/spenden).

Informieren - Vernetzen - Zukunft gestalten

Das AMD-Netz verfolgt das Ziel, die Lebensquali-
tat von Menschen zu verbessern, die an altersab-
hangiger Makula-Degeneration (AMD) erkrankt
sind. Das gemeinnutzige medizinisch-soziale
Netzwerk bietet Informationen und Service fiir
Betroffene und Fachzielgruppen.

www.amd-netz.de

VS info@amd-netz.de
Hotline 01805 774778
\AM D-NETZ (Mo-Do: 14-18 Uhr) )
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