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Hintergrund: Die Diagnose erblicher Netzhautdystrophien ist aufgrund der niedrigen
Pravalenz und der Variabilitat der klinischen Prasentation schwierig. Eine bestmdglich
gesicherte Diagnose ist fiir den Patienten fiir die Lebensplanung und die Abklarung
der Moglichkeit einer friihzeitigen zielgerichteten Therapie wesentlich.

Fragestellung: Ziel der vorliegenden Studie war es, ein besseres Bild des
Patientenweges bis zur finalen Diagnosestellung nachzuzeichnen. Dies sollte

dazu dienen, mdgliche Schwachstellen in der Diagnostik und Versorgung aufzudecken
und Verbesserungspotenziale insbesondere im Hinblick auf die Nutzung genetischer
Diagnostik aufzuzeigen.

Material und Methoden: Die Daten wurden mittels Umfragebdgen und Online-
Interviews von der Selbsthilfevereinigung PRO RETINA Deutschland e.V. unter
Patienten mit erblichen Netzhautdystrophien erhoben. Daten wurden mittels
deskriptiver Statistik ausgewertet.

Ergebnisse: Im Zeitraum vom 15.03. bis zum 22.04.2021 wurden 183 Umfragebdgen
ausgefillt und 42 Online-Interviews durchgefiihrt. Die Umfragepopulation bestand aus
48 % weiblichen Teilnehmern, das Durchschnittsalter betrug 55 Jahre, erste Symptome
traten im Schnitt im Alter von 22 Jahren auf. Von den ersten Symptomen bis zur
finalen Diagnose vergingen etwa 14 Jahre. Lediglich 66 % der Befragten gaben an, dass
mindestens 1 Gentest bei Ihnen durchgefiihrt wurde; weniger als die Halfte (47 %)
erhielt eine humangenetische Beratung. Die iberwiegende Mehrheit (85 %) wiirde
eine Gentherapie erwdgen.

Schlussfolgerung: Aus der Patientenperspektive sind eine Verkiirzung des
Diagnoseweges, das Angebot einer molekulargenetischen Diagnostik sowie einer
humangenetischen Beratung wesentlich fiir die Verbesserung der Versorgung von
Patienten mit erblichen Netzhautdystrophien.

Schliisselworter
Retinitis pigmentosa - Stargardt-Krankheit - Versorgungsforschung - Patientenumfrage -
Humangenetische Beratung



https://doi.org/10.1007/s00347-022-01602-w
http://crossmark.crossref.org/dialog/?doi=10.1007/s00347-022-01602-w&domain=pdf
http://orcid.org/0000-0002-8132-911X

Tab.1 Finale Diagnose

Konkrete finale Diagnose Anteil der Befragten (in %)
Retinitis pigmentosa 59

Usher-Syndrom 13

Juvenile Makuladystrophie/Morbus Stargardt 10
Zapfen-Stabchen-Dystrophie 7

Sonstige Diagnosen?® (<4 %) 13

*Mehrfachnennungen bei sonstigen Diagnosen maglich

nennungen maglich)

Tab.2 Neben-und Fehldiagnosen aus Patientensicht vor finaler Diagnosestellung (Mehrfach-

Neben- und (vorldufige) Fehldiagnosen

Anteil der Befragten (in %)

Retinitis pigmentosa

Atypische AMD

Sehschwéche/Seheinschrankung

Kurzsichtigkeit

Grauer Star/Katarakt

Gehirntumor

Neurologische Erkrankungen/multiple Sklerose

Allgemeine Entwicklungsretardierung

Zapfen-Stabchen-Dystrophie

B N R N A B NN B BN Vo)

Sonstige Diagnosen (<4 %)

S
O

AMD altersabhangige Makuladegeneration

Netzhautdystrophien umfassen eine he-
terogene Gruppe erblicher retinaler Er-
krankungen. Die den einzelnen Krank-
heiten zugrunde liegenden genetischen
Ursachen dufBlern sich in unterschiedli-
chen, initial oft unspezifischen Symp-
tomen und sind klinisch oft schwer zu
differenzieren. Die Abgrenzung der Er-
krankungen untereinander und eine ge-
netische Diagnosesicherung sind fiir ei-
ne mdgliche genspezifische Therapie
unabdingbar und erfordern eine dezi-
dierte Strategie zur Diagnosesicherung.
Hier werden Daten einer Patientenum-
frage zur Nutzung molekulargenetischer
Testung im klinischen Alltag prasentiert.

Hintergrund

Erbliche Netzhautdystrophien stellen ei-
ne heterogene Gruppe genetischer Erkran-
kungen der Retina dar. Sie treten weltweit
mit einer Pravalenz von etwa 1:3000 auf
und sind haufig ursachlich fiir Erblindun-
gen [5, 9, 10, 13, 15]. Diese Erkrankun-
gen werden durch pathogene Varianten in
mehrals 270 verschiedenen Genen hervor-
gerufen und manifestieren sich in unter-
schiedlichen Phédnotypen mit deutlichen
Uberschneidungen [11, 12, 18]. Basierend

auf der klinischen Prasentation lassen sich
diese Erkrankungen in generalisierte re-
tinale Dystrophien mit primar peripherer
(z.B. Retinitis pigmentosa) oder zentra-
ler Manifestation (z.B. Zapfen-Stdbchen-
dystrophie), Makuladystrophien (z.B. Mor-
bus Stargardt/Morbus Best), wenig pro-
grediente Erkrankungen (z.B. Achromat-
opsie) und syndromale Erkrankungen (z. B.
Usher-, Bardet-Bied|-Syndrom) separieren.

Die augenarztliche Funktionsdiag-
nostik (z.B. Visuspriifung, Gesichtsfeld,
Elektrophysiologie) und insbesondere
die nichtinvasive bildgebende Diagnos-
tik (z.B. optische Kohdrenztomographie,
Fundus- oder Nahinfrarotautofluoreszenz)
erlauben eine klinische Beschreibung des
Phanotyps [2, 3]. Die Vielzahl an ver-
schiedenen pathogenen Genvarianten,
die Uberschneidung der Phénotypen bei
Varianten in unterschiedlichen Genen
sowie die Variabilitat des Phanotyps asso-
ziiert mit Varianten in einem Gen machen
eine molekulargenetische Testung bei
den Patienten zur Sicherung der Ursache
und Beurteilung von Therapiemdglich-
keiten unerldsslich. Mit modernen mo-
lekulargenetischen Verfahren (z.B. Next-
Generation-Sequencing) lasst sich kos-
teneffizient durch rasche Analyse vieler

Gene in bis zu 80% der Patienten die
genetische Ursache nachweisen [4, 7, 16].
Obgleich die Bedeutung der moleku-
largenetischen Diagnostik zur Diagnosesi-
cherung belegt ist und in der jlingst publi-
zierten aktuellen S1-Leitlinie nun auch an-
geratenwird [6], ist die Realitdt ihres Einsat-
zes im klinischen Alltag in Deutschland je-
doch unbekannt. Hauptziel der hier vorge-
stellten Studie war es, einen Eindruck von
der diagnostischen Versorgung und dem
Einsatz der molekulargenetischen Testung
aus Patientenperspektive zu erlangen.

Material und Methoden

Die Umfrage wurde von der Selbsthilfe-
vereinigung PRO RETINA Deutschland e.V.
(PRO RETINA; www.pro-retina.de) und No-
vartis GmbH (Novartis; www.novartis.com)
geplant, von Novartis finanziert und von
PRO RETINA unter Patienten mit erblichen
Netzhautdystrophien im Zeitraum vom
15.03. bis 22.04.2021 unter Verwendung
von Umfragefragebdgen, welche iber
die Mitgliederzeitung der PRO RETINA
verteilt wurden, durchgefiihrt. Die Be-
antwortung erfolgte durch Riicksendung
des Fragebogens oder im Rahmen eines
Online-Interviews. Die Befragung verlief
barrierefrei und dauerte zwischen 15 und
30min.

Die Datenerhebung und -auswertung
erfolgten durch die Firma IPSOS, Hamburg
(www.ipsos.com). Die Daten wurden mit-
tels deskriptiver Statistik ausgewertet. Fiir
ausgewadhlte Fragen erfolgte zusétzlich ei-
ne Stratifizierung nach Alterskategorien (5
bis 25 Jahre, 26 bis 54 Jahre, >55 Jah-
re). Die ausgewerteten, aggregierten Da-
ten wurden im Anschluss an PRO RETINA
und Novartis GmbH weitergeleitet.

Diese Befragung bedurfte als sonstige
Datensammlung mit anonymisierten Pa-
tientendaten keiner Begutachtung durch
eine Ethikkommission und erfolgte unter
Wahrung aller nationalen Datenschutzge-
setze.

Ergebnisse

Studiendurchfiihrung
In die Studie eingeschlossen wurden nur

Riickmeldungen von Patienten, bei de-
nen nach eigenen Angaben eine erbli-
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che Netzhautdystrophie molekulargene-
tisch oder klinisch gesichert war. Patienten
mit anderen Erkrankungen (z.B. altersab-
hangige Makuladegeneration [AMD], Le-
ber'sche hereditare Optikusneuropathie)
wurden aus der Auswertung ausgeschlos-
sen. Fir die Auswertung standen Daten
von 225 Patienten (183 Umfragefragebd-
gen, 42 Online-Interviews) zur Verfiigung.

Beschreibung der Umfrage-
population

Die Umfragepopulation bestand zu etwa
gleichen Anteilen aus madnnlichen und
weiblichen Teilnehmern (méannlich: 52 %,
weiblich: 48%). Das Durchschnittsalter
der Population betrug 55 Jahre; 7% der
Teilnehmer waren zwischen 5 und 25 Jah-
re alt, 39 % zwischen 26 und 54 Jahre und
54% 55 Jahre und dlter.

Bei mehr als der Halfte der Patien-
ten wurde Retinitis pigmentosa diagnos-
tiziert, gefolgt von Usher-Syndrom, Maku-
ladystrophien und Zapfen-Stabchen-Dys-
trophie (@ Tab. 1).

Fiir 64 % der Patienten erfolgte die fi-
nale Diagnose klinisch und fiir 34 % Uber
einen Gentest (kombinierte Diagnosestel-
lungen waren mdglich; @ Abb. 1). Gut je-
dem fiinften Patienten (23 %) war die Ba-
sis der Diagnosestellung nicht geldufig.
Die finale Diagnose wurde am haufigsten
von Arzten an Universititskliniken gestellt
(72 %), gefolgt von Arzten in niedergelas-
senen ophthalmologischen Praxen (20 %).

Klinisch diagnostischer Verlauf

Erste Symptome der Erkrankung traten an-
amnestisch im Schnitt mit 22 Jahren auf.
Retrospektiv betrachtet, dauerte der Zeit-
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Abb. 2 A Durchfiihrung eines Gentests zur Bestatigung der finalen Dia-
gnose. Molekulargenetische Test: (a) Zeitpunkt der Durchfiihrung der Tests.
(b) Interesse der Patienten an einer Durchfiihrung. 2Angebot bei finaler Dia-

gnosestellung

raum von Beginn der ersten Symptome
bis zur finalen Diagnosestellung im Mit-
tel 14 Jahre. Dabei zeigte sich, dass die
Diagnosestellung in der jiingsten Patien-
tengruppe deutlich schneller erfolgte (im
Mittel nach 5 Jahren). Insgesamt mussten
Uber alle Altersklassen hinweg etwa 2 von
3 Patienten (60 %) bis zur finalen Diagnose
mehr als 2 Arzte aufsuchen; hierfiir wa-
ren flr mehr als jeden zweiten Patienten
(61 %) mindestens 3 Arztbesuche erforder-
lich. Etwa jeder fiinfte Patient (18 %) gab
an, in dieser Zeit mindestens eine Neben-
bzw. Fehldiagnose erhalten zu haben. An-
zumerken ist hierbei, dass eine Fehldia-
gnose aus Patientensicht nicht zwangs-
laufig einer tatsachlich medizinisch gesi-
cherten Fehldiagnose entsprechen muss-
te, so wurden unter anderem aufgrund
der heterogenen Nomenklatur synonyme
Krankheitsbezeichnungen oder Nebener-
krankungen von Patienten als Fehldiagno-
sen gewertet.

Als Neben- bzw. Fehldiagnosen aus
Patientensicht, wurden sowohl andere
Netzhautdystrophien als auch unspezi-
fische Sehstorungen und neurologische
Erkrankungen genannt (B Tab. 2).

In 38 % der Fille erfolgte die Diagnose-
stellung dieser Fehl- bzw. Nebendiagnosen
durch eine Universitatsaugenklinik, in 47 %
durch niedergelassene Ophthalmologen.

Ein Drittel der Patienten mit Neben-
bzw. Fehldiagnosen gab an, aufgrund die-
ser eine Therapie erhalten zu haben.

Molekulargenetische Diagnostik

Bei 63 % der Patienten erfolgte eine mole-
kulargenetische Diagnostik bei (35 %) oder
nach (28 %) finaler klinischer Diagnosestel-
lung (@ Abb. 2a). Das Angebot einer gene-
tischen Diagnostik bei der Diagnosestel-
lung haben 6% der Patienten abgelehnt
(8 Abb. 2b). Bei mehr als einem Dirittel der
Patienten (34%) wurde kein Gentest zur
Sicherung der Diagnose durchgefiihrt.

Jiingeren Patienten (5 bis 25 Jahre) wur-
de eine molekulargenetische Diagnostik
haufiger bei Diagnosestellung (73 %) und
friiher angeboten als dlteren Patienten.

Jeder sechste Patient (16%) gab an,
dass das Ergebnis der Gendiagnostik zu
negativen Auswirkungen in seinem Leben
gefiihrt hat; am starksten in den Bereichen
Beruf/Ausbildung (39 %) sowie beim Ab-
schluss von Versicherungen (309%). Nicht
differenziert abgefragt wurde dabei aller-
dings, inwieweit bereits die klinische Dia-
gnose oder ausschlieBlich der molekular-
genetische Befund zu den negativen Aus-
wirkungen gefiihrt hat.

Die Halfte der Patienten (49 %; N=110)
gab an, die fiir ihre Erkrankung ursachli-
che genetische Verdanderung zu kennen.
Von den Patienten, die diese angegeben
haben, wurde das ABCA4-Gen (11%) am
haufigsten genannt, gefolgt vom USH2A-
Gen (8%), RP1-Gen (5%) sowie RPE65-
Gen bzw. RPGR-Gen (jeweils 4%).

Bei den Patienten wurden die Kosten
fir die molekulargenetische Diagnostik
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in 91% der Félle durch die Krankenkas-
sen {ibernommen (@ Abb. 3). Lediglich
6% (n=8) der Patienten gaben an keine
Erstattung bekommen zu haben, wobei
offen ist, in welchen Jahren und aus
welchen Griinden die Kosten nicht tiber-
nommen wurden. Von 3% der Patienten
fehlten Angaben zur Kostenerstattung.

Einer Gentherapie steht die groRe
Mehrheit der Befragten positiv gegen-
Uber. Insgesamt wiirden sich 85% mit
einer potenziellen Gentherapie behan-
deln lassen (@ Abb. 3).

Nur etwa die Halfte (47 %) der Patien-
ten hat nach der finalen Diagnosestellung
eine humangenetische Beratung wahr-
genommen (B Abb. 4); von diesen gaben
70% an, hierdurch neue Erkenntnisse er-
langt zu haben, u.a. Erkenntnisse zu den
genetischen Hintergriinden der Erkran-
kung, Wahrscheinlichkeit der Weitergabe

an die Kinder, Polkorperdiagnostik oder
die Identifikation des betroffenen Gens.
Von der Hilfte der Befragten (51%), die
keine humangenetische Beratung erhal-
ten haben, gaben 5% an, dass sie durch
den Augenarzt beraten worden sind, und
15%, dass eine Beratung nicht erforder-
lich oder gewiinscht sei. Der Hauptgrund
fiir die Nichtinanspruchnahme einer hu-
mangenetischen Beratung war mit 37 %
jedoch ein mangelndes Angebot bzw. die
fehlende Kenntnis der Beratungsmdglich-
keit.

Zufriedenheit aus Patientensicht

Die liberwiegende Mehrheit der Patienten
war mit der Diagnosestellung zufrieden
(@ Abb.5). Jedoch gab etwa jeder dritte Pa-
tient (29 %) an, nicht zufrieden mit der Art
und Weise der Diagnosestellung zu sein.

Die 3 Hauptgriinde waren der lange Weg
bis zur Diagnosestellung (62 %), die unzu-
reichende Aufklarung durch die Augenarz-
te inklusive der unzureichenden Vermitt-
lung subsididrer Angebote wie Selbsthil-
fegruppen oder Friihforderstellen (55 %)
und die mangelnde Empathie bzw. unzu-
reichende psychosoziale Betreuung durch
den Arzt (41%).

Diskussion

Die Ergebnisse der hier vorgestellten Stu-
die zeigen, dass trotz der nachgewiesenen
Bedeutung einer molekulargenetischen
Diagnostik und deren hoher Akzeptanz
durch die Patienten sowohl die Diag-
nostik als auch eine humangenetische
Beratung in der Vergangenheit noch nicht
ausreichend eingesetzt wurden. Gestiitzt
wird dieser Eindruck durch eine kiirzlich
verdffentliche europaweite Umfrage, in
der landerspezifisch unter anderem die
genetische Testung von Patienten mit
erblichen Netzhautdystrophien adressiert
wurde [14]. Bei der hohen Wahrscheinlich-
keit einer eindeutigen Diagnosesicherung
in bis zu 80% der Patienten [4], der
in der vorliegenden Studie dokumen-
tierten hohen Patientenakzeptanz, der
Ubernahme der Kosten durch die Kran-
kenkassen in Deutschland [14] und dem
Wegfall von Vorabgenehmigung groRerer
Panel-Genanalysen durch die gesetz-
lichen Krankenkassen zum 01.01.2021
sollte die molekulargenetische Diagnos-
tik ein Routineangebot in der Abkldrung
eines Verdachts einer erblichen Netzhaut-
dystrophie sein. Inwieweit insbesondere,
die Erstattung der Panel-Genanalysen
durch die Krankenkassen die routinema-
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Bige Durchfiihrung molekulargenetischer
Diagnostik im Praxisalltag vorantreiben,
bleibt abzuwarten. Das molekulargene-
tische Ergebnis ist entscheidend fiir die
personliche, berufliche und familidre Be-
ratung im Hinblick auf Krankheitsverlauf,
Einschrdnkungen der Lebensqualitdt und
v. a. Uber zugelassene oder in Studien
verfligbare medikamentdse oder gen-
therapeutische Therapieangebote. Dies
ist besonders wichtig, da ein groBBer Teil
der Patienten eine gentherapeutische
Behandlung in Erwdgung ziehen wiirden.

Ein wiinschenswertes Ziel ist auch die
Verkiirzung der Diagnosezeiten, die von
mindestens einem Viertel der Patienten
aktuell als zu lang empfunden werden. Al-
lerdings wird diese eher durch das Nicht-
in-Betracht-Ziehen einer erblichen Netz-
hautdystrophie als Differenzialdiagnose
bei der Abklarung unklarer Sehstérungen
als durch die fehlende Indikationsstellung
zur molekulargenetischen Diagnostik ver-
ursacht [1].

Die vergleichsweise lange Zeit bis zur
finalen Diagnosestellung von 14 Jahren in
dieser Studie lasst sich durch verschiedene
Einflussfaktoren erkldren. Zum einen liegt
dies an der nichtreprasentativen Umfrage-
population, bei der das Durchschnittsalter
55 Jahre betrug und nur 7 % der Befragten
im Alter von 5 bis 25 Jahren waren. Diese
Altersgruppe ist auch in der PRO RETINA
unterproportional reprasentiert. Junge Pa-
tienten, bei denen die Diagnose hdufig
friher erfolgt (Median 3 Jahre nach den
ersten Symptomen bei Kindern mit Mor-
bus Stargardt) [1], waren in der Umfrage-
population wenig vertreten. Zum Zweiten
sind erst aufgrund der in den letzten Jah-
ren verfiigbaren umfangreichen moleku-
largenetischen Diagnostik sowie derin den
letzten beiden Dekaden eingefiihrten re-
tinalen Bildgebung die Diagnosesicherung
und die Mdglichkeit zur Friihdiagnose er-
heblich verbessert worden, sodass fiir viele
der dlteren Patienten erst in den letzten
Jahren eine Diagnosespezifizierung mog-
lich war. Zum Dritten liegen fiir einen gro-
RenTeil der Patienten der subjektive Krank-
heitsbeginn, die initiale Diagnostik und
finale Diagnosestellung langer zuriick, so-
dass die Angaben aus der Erinnerung ten-
denziell unprazise sind. Weiterhin kénnen
auch die Verwendung synonymer Begriffe
bestimmter Erkrankungen und die damit
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verbundene Wertung des Patienten einer
Diagnose als Fehldiagnose dazu fiihren,
dass die Einschatzung des Zeitpunkts der
finalen Diagnosestellung durch den Pati-
enten als langer eingeschétzt wurde. Wenn
daher der hier erhobene Zahlenwert von
14 Jahren Diagnoseverzdgerung mit Vor-
sicht zu betrachten ist, sind 3 Ergebnisse
wesentlich: Erstens kommt es immer noch,
wie auch in anderen Studien gezeigt [1],
zu einerverzogerten Diagnosestellung. Die
gezielte Abkldrung einer ungeklarten Seh-
storung mithilfe der Bildgebung, Funkti-
onsdiagnostik, ggf. Vorstellung in Schwer-
punktzentren und bei Verdacht auf eine
erbliche Netzhautdystrophie mit moleku-
largenetischer Diagnostik ist fiir eine zeit-
nahe Diagnosesicherung wesentlich[1, 10]
und vermeidet Fehldiagnosen. Zweitens
wird die Aufklarung Gber die Befundergeb-
nisseals unzureichend empfunden, hier er-
scheint die kombinierte umfassende Bera-
tung durch Augenarzte (ggf. spezialisierte
Angebote in Schwerpunkt- und Sehbehin-
dertenzentren) und Humangenetiker sinn-
voll. Dabei ist es auch wichtig, die Varia-
bilitdt der medizinischen Nomenklatur zu
berticksichtigen, um gefiihlte Fehldiagno-
sen zu vermeiden. Drittens wird eine un-
zureichende Empathie und psychosoziale
Betreuung beklagt: Die Zusammenarbeit
von Arzten mit den Anbietern verschie-
dener Leistungen wie Patientenselbsthil-
fe, vergroBernde Sehhilfen, Mobilitatstrai-
ning, Beratung fiir Ausbildung und Beruf
sowie Beratung (ber finanzielle und so-
ziale Hilfen ist fiir den Patienten und sei-
ne Familie von hoher Bedeutung, um die
schwierige Erstdiagnose zu bewaltigen.
Weitere klinische und genetische Da-
ten aus dieser Studie sind nur unter Be-
riicksichtigung der Umfragepopulation zu
bewerten. Das mittlere Alter, bei dem erste
Symptome in der Umfragepopulation auf-
traten, ist mit 22 Jahren vergleichsweise
hoch. Wie in anderen Studien zeigte sich
auch in dieser Umfrage, dass pathogene
Varianten im ABCA4- und USH2A-Gen am
haufigsten sind [8, 17]. Die Frequenzen an-
derer assoziierter Gene RPGR, RP1, RPE65
sind dagegen (iberreprasentiert. Die hohe
Frequenz an RPE65, steht moglicherwei-
se in Zusammenhang mit der verflighbaren
Gentherapie und einer erhdhten Motivati-
on betroffener Patienten zur Teilnahme an
wissenschaftlichen Studien. Die Anzahl an

Patienten mit final diagnostizierter Retini-
tis pigmentosa ist im Vergleich zu ande-
ren Studien [8] mehr als doppelt so hoch,
sodass die Umfragepopulation auch fir
die Frequenz der verschiedenen Netzhaut-
dystrophien nicht reprdsentativ ist.

Fazit fiir die Praxis

= Obgleich die molekulargenetische Diag-
nostik durch Krankenkassen unproblema-
tisch erstattet wird und ihre Akzeptanz
unter Patienten hoch ist, wurde sie zur
Diagnosesicherung bisher zu selten ein-
gesetzt.

= Humangenetische Beratung wird eben-
falls nur unzureichend angeboten.

= Um den Diagnoseweg zu verkiirzen, soll-
te bei allen unklaren Sehstérungen der
Verdacht auf erbliche Netzhautdystro-
phien mit einbezogen und, wenn klinisch
indiziert, mit molekulargenetischer Diag-
nostik abgeklart werden, ggf. in Zusam-
menarbeit mit auf Netzhautdystrophien
spezialisierten Schwerpunktzentren.

= Jede Diagnose einer genetisch bedingten
Erkrankung sollte mit dem Angebot einer
humangenetischen Beratung verbunden
werden.

= Die Beratung der Patienten sollte die Va-
rianten der medizinischen Nomenklatur,
die Auswirkungen auf die personlichen
Lebensbedingungen und die Kooperation
mit anderen Hilfsangeboten beriicksichti-
gen.
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