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Liebe Leserin,
lieber Leser,

Kontaktbeschrankungen - wir alle mussten im ver-
gangen Jahr mit ihnen leben. Fir die Selbsthilfe, die
auf dem Austausch und dem Kontakt Betroffener zu
anderen Betroffenen basiert, sind sie eine existen-
zielle Herausforderung. Deshalb sind wir stolz, auf
ein Jahr zuritckzublicken, in dem PRO RETINA weiter
gewachsen ist und Menschen mit Netzhautdegene-
rationen und deren Angehdrige kontinuierlich mit
vielfaltigen Angeboten unterstitzt hat. Anstatt uns
von Einschrankungen aufhalten zu lassen, haben wir
Schranken geé6ffnet und uns neue Wege gebahnt.

2020 war ein Jahr der ersten Male: die ersten
Zoom-Schulungen, das erste Online-Beratersemi-
nar, die erste Hybridveranstaltung, die ersten digita-
len Regionalgruppentreffen, der erste Twitter-Post,
die ersten Aufnahmen flir den PRO RETINA Podcast
»Blind verstehen”, die erste digitale AMD-Aktionswo-
che, ein neuer Fachbereich Digitalisierung und erst-
mals ein Referent flir Digitalisierung.

Als Verantwortlicher flr Digitalisierung im Verein,
der diese Dinge angestoBen hat, freue ich mich sehr
Uber all das Neue, das wir 2020 gemeinsam erreicht
haben. Nicht nur, weil uns digitale Angebote durch
die Corona-Pandemie tragen, sondern weil sie unsere
Organisation fit fur die Zukunft machen.

Als Vorstandsvorsitzender bin ich stolz auf tber
Jahre Gewachsenes: belastbare ehrenamtliche Struk-
turen, die reiche Erfahrung unserer Aktiven, das
groBe Netzwerk der PRO RETINA - all das, was uns
auch in schwierigen Zeiten widerstandsfahig macht
und uns Halt gibt.

PRO RETINA wirkt! — ohne Zweifel und insbeson-
dere aufgrund des unermudlichen Engagements vieler
Ehrenamtlicher, die im vergangenen Jahr erst recht
fur andere da waren. Daflir mdchte ich mich bei allen
ganz herzlich bedanken.

Ihr Dario Madani
Vorsitzender der PRO RETINA Deutschland e. V.

Vorwort

Foto: Dario Madani
(© chris zeilfelder)

99)

,Anstatt uns von
Einschrankungen
aufhalten zu
lassen, haben wir
Schranken
geo6ffnet und
uns neue Wege
gebahnt.”
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2020 - Jahr der Herausforderungen

und Weichenstellungen

Fir PRO RETINA wie auch flr die
Selbsthilfe generell ist das zurlcklie-
gende Jahr ein besonderes gewesen.
Und ein besonders herausforderndes.
Im Nachhinein lasst sich sagen, dass
ehrenamtlich Aktive, Mitglieder und die
hauptamtlichen Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter die Situation gemeinsam
mit Bravour gemeistert haben. Bis da-
hin galt es allerdings, ein ganzes Bln-
del an Lésungen zu finden. Dabei wurde
sehr schnell klar: Das konnten keine
Lésungen von der Stange sein. Zum
Beispiel sind den mittlerweile geschatz-
ten Zoom-Meetings viele Vorarbeiten
vorausgegangen: Verschiedene Anbie-
ter wurden getestet, Datenschutzbe-
stimmungen geprift, Leitfaden erstellt,
Schulungen flir die Arbeitskreise und
Regionalgruppen koordiniert, Teilneh-
merinnen und Teilnehmer wurden fit
gemacht fur die Teilnahme an Online-
Meetings und vieles mehr. DarlUber
hinaus sind neue Formen der Begeg-
nung entstanden, die auf groBes Inter-
esse stoBen, wie das Ehrenamts-Café.

Noch starkerer Fokus auf Zukunfts-
themen

Digitalisierungsthemen haben schon vor
der Pandemie bei PRO RETINA eine im-
mer groBere Bedeutung eingenommen.
Das hat zum einen damit zu tun, dass
die Digitalisierung flr sehbehinderte
und blinde Menschen viele Vorteile bie-

tet und Softwareentwickler verschiede-
ne Aspekte der Barrierefreiheit immer
haufiger und immer besser integrieren.
Zum anderen ermdglicht die Digitalisie-
rung auch jenen Menschen die Teilnah-
me, die aufgrund von Krankheit oder
einer aufwendigen Anreise bei einem
Prasenztermin nicht dabei sein kdnnen.
Hinzu kommt, dass man Uber die sozia-
len Medien immer mehr Menschen er-
reichen kann und Kampagnen dadurch
eine starkere Dynamik erhalten. Die
AMD-Aktionswoche im November ist ein
gelungenes Beispiel flr eine Kampag-
ne, die zum ersten Mal digital stattge-
funden hat und von zahlreichen Social
Media MaBnahmen begleitet wurde.

Social Media Team, Podcasts,
Twitter

Ausgehend vom ,,Workshop Storytel-
ling” im Marz hat sich ein Podcast-Team
formiert, das den auf allen gangigen
Plattformen verfiigbaren PRO RETINA
Podcast ,,Blind verstehen” produziert -
von der Ideenfindung Uber die Modera-
tion bis hin zum Schnitt der Episoden.
Seit April gibt es PRO RETINA bei Twit-
ter. Der Kurznachrichtendienst ist unter
anderem deshalb interessant, weil
Agierende aus Politik und Wissenschaft
auf dieser Plattform stark vertreten
sind. Das macht es gerade flr Nichtre-
gierungsorganisationen attraktiv, dort
eigene Inhalte zu vertreten.
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~Jetzt fir die Zukunft”

Das von der Aktion Mensch geférder-
te PRO RETINA Digitalisierungsprojekt
Jetzt fur die Zukunft” hat es ermdg-
licht, einen hauptamtlichen Referen-
ten flr Digitalisierung einzustellen. Im
Vier-Jahres-Projekt geht es darum, in
den Bereichen Beratung, Begleitung
und Selbsthilfe neue Online-Angebote
zu entwickeln, zu etablieren und die
Nutzerinnen und Nutzer zu schulen.
Begonnen hat das Projekt mit einer
Bestandsaufnahme in Form einer
Umfrage, an der sich tber 600 PRO
RETINA Mitglieder beteiligt haben. Die
Ergebnisse helfen zum Beispiel dabei,
den Schulungsbedarf zu ermitteln und
herauszufinden, an welchen Punkten
Nutzerinnen und Nutzer noch unsicher
sind.

Vor Ort und online

Die Pandemie hat bei allen Beteiligten
zu einer Erweiterung des Wortschatzes
beigetragen. Wer konnte sich schon zu
Beginn des Jahres 2020 etwas unter
einer ,Hybridveranstaltung” vorstel-
len? Diese Kombination aus Online- und
Prasenzveranstaltung ist im Laufe des
Jahres mehrfach ungemein erfolgreich
durchgefliihrt worden, etwa im Rah-
men der ,Berliner Begegnung” oder
des Chorioideremie-Patientensympo-
siums. Selbst Veranstaltungen, die als
Zoom-Konferenz mit hohen Teilneh-
mendenzahlen stattfanden, waren kein
Problem, wie sich bei der jahrlichen
Fachtagung aller Regionalgruppenleite-
rinnen und -leiter gezeigt hat.

Foto: 2020 - ein Jahr, in dem viele Weichen fiir die Zukunft gestellt wurden (© iStock.com/
smshoot).



Neu gewdhlte Gremien

Bedingt durch die Corona-Pandemie
fand die Mitgliederversammlung 2020
als Hybridveranstaltung statt. Die 22
Delegierten und 5 Vorstandmitglieder
wurden durch eine Briefwahl neu ge-
wahlt. In einer Hybridveranstaltung am
17. Oktober wurden die Wahlergeb-
nisse bekannt gegeben. Vier Wochen
spater in der konstituierenden Sitzung
des Vorstands wurde Dario Madani zum
Vorsitzenden gewdhlt. In dieser ersten
Sitzung beschloss der Vorstand zu-
gleich die Grindung des neuen Fach-
bereichs Digitalisierung und unterstrich
so die Bedeutung aller Themen und
Angebote, die sich damit verknlpfen
lassen. Dario Madani, der das Thema
vorangetrieben und den Fachbereich
initilert hat, verantwortet es auch im
Vorstand. Die Leitung hat Thomas Duda
ubernommen.

Der neue Fachbereich ist verant-
wortlich fir das Entwickeln und Koor-
dinieren der digitalen Kommunikation
und der digitalen Selbsthilfeangebote.
Eine weitere wichtige Aufgabe ist der
Wissenstransfer in die Aktiven- und
Mitgliedschaft hinein sowie das Organi-
sieren von Schulungen fur Aktive und
Mitglieder im Umgang mit Soft- und
Hardware.

Junge Retina

Fur junge Erwachsene sind eine Reihe
von Themen besonders wichtig — unter
anderem Fragen, die sich um berufliche
Orientierung, Ausbildung und Studium
drehen. Im Jahr 2020 konnten auch

die Weichen gestellt werden, um junge
Betroffene sichtbarer werden zu lassen
und miteinander zu vernetzen. Das

PRO RETINA wirkt!

wird auch deutlich durch einen neuen
Namen - aus dem Arbeitskreis Jugend
ist der Arbeitskreis Junge Retina gewor-
den. Funf Teams teilen sich die Arbeit.
Vorausgegangen war ein gemeinsames
Treffen mit Workshop in Berlin.

Myopie Praventionskampagne und
LHON Kampagne

2020 fiel auch der Startschuss flr die
laufende Myopie-Praventionskampagne.
Im Fokus stehen die Eltern, die Arztin-
nen und Arzte in der Kinder- und Ju-
gendmedizin sowie Fachleute in Schulen
und Kitas. Hintergrund ist die stark
zunehmende Myopie (Kurzsichtigkeit)
bei Kindern im Vorschulalter. AuBerdem
geht es um Aufklarung bei der patho-
logischen Myopie, einer seltenen und
schweren Form der Kurzsichtigkeit.

Im September fand die LHON Aktions-
woche statt. LHON steht flir Lebersche
Hereditare Optikus-Neuropathie. Bei
den Betroffenen ist die Energiever-
sorgung der Ganglienzellen der Netz-
haut gestdrt. Die Kampagne endete mit
einer spektakularen Aktion am Berliner
Alexanderplatz.

Das waren sie, die Themen im Kurz-
durchlauf, die PRO RETINA 2020 be-
wegt haben. Ausflhrliche Beitrage zu
allen vorgestellten und zu vielen weite-
ren Aktivitaten finden Sie in den folgen-
den Kapiteln. Sie werden feststellen:
PRO RETINA wirkt!

Vielen Dank flr Ihr Interesse. Diesen
Jahresbericht finden Sie auch online
auf www.pro-retina.de/uber-uns/
pro-retina-wirkt.


www.pro-retina.de/uber-uns

Netzhautdegeneration

Eine Netzhautdegeneration -

Was ist das?

Als Selbsthilfevereinigung fiir Menschen mit Netzhauterkrankungen be-
fasst sich PRO RETINA mit den Ursachen und Folgen einer Degeneration
im Augenhintergrund. Erkrankungen der Netzhaut (Retina) gelten bislang
als schwer oder in den meisten Fallen nicht heilbar und fiihren mitunter

schleichend zur Erblindung.

Die meisten Sinneseindriicke nimmt der
Mensch Uber die Augen wahr. Die nur
wenige Quadratmillimeter groBe Netz-
haut im Augenhintergrund spielt dabei
eine sehr wichtige Rolle. In ihr liegen
Millionen von Fotorezeptoren, die so-
genannten Zapfen und Stabchen (auch
Sehzellen genannt), die uns das Sehen
ermdglichen. Die ca. 120 Millionen
Stabchenzellen sind in der Peripherie
der Netzhaut verortet. Sie sind unter
anderem flr das Sehen bei Damme-
rung und Dunkelheit verantwortlich. Ihr
Fehlen hat Nachtblindheit und Tunnel-
blick zur Folge. Die Zapfen hingegen
sind im Zentrum der Retina angeord-
net. Von ihnen gibt es rund sechs Milli-
onen, die flr das scharfe Sehen bei Tag
und das Farbsehen verantwortlich sind.
Was aber passiert, wenn die Netzhaut

nicht mehr richtig arbeitet, womoglich
durch eine angeborene genetische Ver-
anlagung?

Die Degeneration der Netzhaut kann
zum einen in der Peripherie beginnen
(zum Beispiel bei Retinitis pigmento-
sa), was Gesichtsfeldeinschrankungen
und -ausfélle und einen sogenannten
Tunnelblick zur Folge haben kann. Erste
Symptome kdnnen Blendempfindlichkeit
und Nachtblindheit sein. Zum anderen
kann die Makula, also der scharfste
Punkt des zentralen Sehens, betroffen
sein. Ist die Makula geschadigt, ver-
liert man zum Beispiel die Fahigkeit
zu lesen oder Gesichter zu erkennen,
wahrend das weniger scharfe Sehen in
der Peripherie meistens erhalten bleibt.
Haufig sind von der Makula-Degenera-
tion altere Menschen betroffen. Schat-

.r‘



zungsweise leben in Deutschland rund
sieben Millionen Menschen mit einer
frihen oder fortgeschrittenen Form der
Altersabhangigen Makula-Degeneration
(AMD). Man unterscheidet zwei Formen:
Die ,feuchte” AMD, deren Verlauf man
bei rechtzeitiger Diagnose durch eine
Spritzenbehandlung aufhalten oder
verlangsamen kann. Und die ,trocke-
ne” AMD, auch geografische Atrophie
genannt, von der ca. 80 Prozent der
AMD-Patientinnen und -Patienten be-
troffen sind, und fir die es noch keine
Therapie gibt.

Aber auch jingere Menschen kénnen
davon betroffen sein, man spricht dann
auch von einer Makuladystrophie. Als
Dystrophie bezeichnet man eine fehler-
haft angeborene Anlage einer kdérper-
lichen Struktur, hier: der Netzhaut, die
friher oder spater in unterschiedlichem
AusmalB zu einer Fehlfunktion und zum
Absterben (Degeneration) dieser Struk-
tur fihrt. Die Ursache dieser Funktions-
stdérungen liegt also in der Zelle selbst
begriindet: einer genetischen Fehlpro-
grammierung (Mutation).

Netzhautdegeneration

N 4
I;\

Wissenschaftlerinnen und
Wissenschaftler gehen davon
aus, dass etwa sieben Millionen
Bundesburgerinnen und -blirger
an einer frihen oder fortge-
schrittenen Form der AMD
erkrankt sind
(Quelle: Gutenberg-Gesundheits-
studie). Schon heute ist die
AMD flr jede zweite Erblindung
(im Sinne des Gesetzes)
verantwortlich.

Abbildung 1-4: Normales Gesichtsfeld

ohne Seheinschrankung und die Sicht von
Betroffenen im mittleren Stadium und in
fortgeschrittenen Stadien einer Zapfen-
Stiabchen-Dystrophie (© Anna-Riika Miiller).
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Netzhautdegeneration

Wahrend die haufig verbreitete Al-
tersabhangige Makula-Degeneration
sich leicht diagnostizieren lasst, bleibt
die Sehverschlechterung aufgrund einer
seltenen Form der Netzhautdegenerati-
on lange Zeit unbemerkt. Auch Augen-
arzte erkennen diese Veranderungen
nicht immer direkt, da es sich haufig
um sogenannte Seltene Erkrankungen
handelt. Trotz unterschiedlicher Krank-
heitsbilder stehen die Betroffenen vor
gleichen Herausforderungen: groBer
Forschungsbedarf, fehlende Medika-
mente und Therapien, unzureichende
Informationen und eine geringe Zahl an
Expertinnen und Experten. Im Fall der
seltenen Netzhauterkrankungen gibt es
fast keine Therapien und meist nur we-
nige Informationen Uber die einzelnen
Erkrankungen.

Erfahren Sie mehr zu den
einzelnen Krankheitsbildern auf
www.pro-retina.de/
netzhauterkrankungen oder
erreichen Sie uns unter
(0228) 227 217-0. Wir verbinden
Sie gern mit unseren Beraterinnen
und Beratern.

PRO RETINA bietet
Unterstiitzung bei:

Atrophia gyrata, AVMD (Adult
Vitelliforme Makuladystrophie),
Bardet-Biedl-Syndrom, Chorioide-
remie, DMO (Diabetisches Makula-
6dem), HIMD (Hypotrichose mit
Juveniler Makuladystrophie), Kearns-
Sayre-Syndrom, Lebersche Konge-
nitale Amaurose, LHON (Lebersche
Hereditare Optikus-Neuropathie),
Makula-Degeneration: Altersabhan-
gige Makula-Degeneration (AMD)
und Juvenile Makuladystrophien,
Makuldre Teleangiektasien (MacTel),
Morbus Best, Morbus Stargardt,
pathologische Myopie, Retinopathia
centralis serosa/Chorioretinopathia
centralis serosa (RCS/CSS), Refsum-
Syndrom, Retinitis pigmentosa,
Usher-Syndrom, Zapfendystrophie,
Zapfen-Stabchen-Dystrophie, Zen-
trale areolare Aderhautdystrophie


https://www.pro-retina.de/netzhauterkrankungen

Beratung und Angebote

Unser Ziel: Krankheit
bewaltigen, selbstbestimmt
leben - Beratung und Angebote

In einem bundesweiten Netzwerk tauschen sich Betroffene und Ange-
horige zu sozialen, beruflichen und privaten Folgen von Netzhautdege-
nerationen aus. Rund 150 ehrenamtliche, selbst betroffene Beraterinnen
und Berater unterstiitzen auBerdem am Telefon und in den PRO RETINA
Sprechstunden. Patientinnen und Patienten erhalten dabei nicht nur
fundierte und unabhdngige Informationen zu ihrem Krankheitsbild und
dem Umgang mit der Erkrankung - der Austausch mit anderen Betroffe-
nen macht auch Mut und gibt Zuversicht.

Schleswig-
Holstein
O O I::ecklenhurg-
Regionalgruppen (60) orpommern
@ PRO RETINA Sprechstunden (10) CH)amburg OC00e
6remen
Niedersachsen Berlin
Co00e 00
actidan, Brandenburg
Anhalt O
Mordrhein-Westfalen
88888 Sachsen
OOO Thiiringen O OO
..... Hessen O
® 00000
Rheinland- OOO
Pfalz e
9996 00000
Saarland OOO
i Badenh—
00000

Q0000
®



Beratung und Angebote
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Rund 400

Menschen engagieren
sich ehrenamtlich
in der PRO RETINA

Rund 1 50

ehrenamtliche

Beraterinnen und
Berater unterstuit-
zen Betroffene bun-
desweit

'"‘ Patientensprechstunden an 1 0

. Standorten

Uuber 48 Uberregionale/digitale Veranstal-
tungen zur Information & Vernetzung Be-
troffener, von Experten und Angehdrigen

Mitgliederzahlen:
2015: 5.672
2016: 5.722
2017: 5.744
2018: 6.081
2019: 6.219

**6.450




Gemeinsam stark

Flr viele Menschen sind die Regional-
gruppen nach ihrer Diagnose die erste
Anlaufstelle und ein fester Anker im
Rahmen der Krankheitsbewaltigung.
Die vielen ehrenamtlich Aktiven in den
Regionalgruppen sind vor Ort nicht nur
wichtige Ansprechpartner und Unter-
stltzer in Fragen zum Leben mit Seh-
einschrankung: Durch das Organisieren
von regelmaBigen Treffen, Informati-
ons- und Freizeitangeboten wie Vortra-
gen, Museumsbesuchen, Wanderungen
und Hilfsmittel-Schulungen ermutigen
sie Betroffene, gemeinsam zurlck in
einen selbstbestimmten Alltag zu finden
und weiterhin in Gemeinschaft aktiv zu
bleiben. Diese Zusammenkilnfte wur-
den 2020 vor allem online durchgefihrt
— fur viele eine zunachst ungewohnte
Erfahrung, die sie mittlerweile aber

Beratung und Angebote

nicht mehr missen wollen. Selbst die
jahrliche Tagung aller Regionalgruppen-
leiterinnen und -leiter, die als Prasenz-
veranstaltung Ende 2020 geplant war,
fand als Zoom-Konferenz statt - mit
80 Teilnehmenden ein Gberwaltigender
Erfolg. Koordiniert wird die Arbeit der
PRO RETINA Regionalgruppen im Rah-
men eines eigenen Fachbereichs unter
der Leitung von Martin Manfred Born-
gen.

Landesansprechpartner

Die Tatigkeiten eines Landesansprech-
partners (LAP) sind vergleichbar mit
denen einer Regionalgruppenleitung

- nur eben auf Landesebene. Dazu
gehort zum Beispiel die Verbandsarbeit
und die gesundheitspolitische Vertre-
tung, also die Teilnahme in Gremien

Foto: Ein Grof3teil der geplanten Treffen konnte auch auf regionaler Ebene pandemiebedingt
nicht in Prdsenz stattfinden. Es mussten neue Formen des Austauschs gefunden werden
(© iStock.com/g-stockstudio).
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wie den Landesarbeitsgemeinschaften
oder der Landeskommission flr blinde
und sehbehinderte Menschen. Nach
Nordrhein-Westfalen und Baden-Wirt-
temberg ist nun ein drittes LAP Team
hinzugekommen, das die Interessen der
PRO RETINA auf Landesebene vertritt.
Die Regionalgruppen aus Niedersach-
sen wahlten im Dezember 2020 Chris-
tian Schulte als Landesanprechpartner,
Sabine Nett als seine Stellvertreterin
und Manfred Bressel als Kassenwart.

Eine Ubersicht zum
Angebot sowie die Kontaktdaten
der Regionalgruppen sind abrufbar auf
www.pro-retina.de/
regionalgruppen/uebersicht.

PRO RETINA wirkt

vor Ort — Toller Erfolg
fur die Regionalgruppe
Karlsruhe

In der Stadt Karlsruhe gibt es seit Jah-
ren einen Fahrdienst fir schwerbehin-
derte Menschen mit den Merkzeichen
aG (Personen mit auBergewdhnlicher
Gehbehinderung) und Bl (hochgradig
sehbehinderte oder blinde Menschen),
der dazu beitragen soll, die Teilnahme
am Leben in der Gemeinschaft zu er-
madglichen. Der Fahrdienst kann etwa
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zum Einkaufen genutzt werden und er-
madglicht Besuche bei Veranstaltungen,
Familie oder Freunden.

Maria-Luise Wipfler lebt in der Kreis-
stadt Ettlingen. Sie leitet die RG Karls-
ruhe, betreut dort sowohl das Junge
Forum als auch den Freitagstreff. Zu-
sammen mit Wilfried Faller und Joachim
Bauer setzte sich Wipfler daflr ein, den
Fahrdienst auf den gesamten Landkreis
auszudehnen, denn schlieBlich ist es
flr geh- und sehbehinderte Menschen
auf dem Land noch viel schwieriger,
von A nach B zu kommen. Es folgten
Gesprache mit dem Oberblrgermeister,
Abgeordneten und dem Versorgungs-
amtsleiter im Landratsamt. Der Antrag
wurde schlieBlich dem Sozialausschuss
vorgelegt. Im Juli erhielt sie dann die
Bestatigung, dass ab dem 1. August
2020 die Fahrdienste flir das Merkzei-
chen Bl auch im Landkreis zuganglich
sein werden.

Innerhalb des zur Verfligung stehen-
den jahrlichen Budgets kdnnen seitdem
Fahrten mit einem selbst gewahlten Be-
féorderungsunternehmen frei disponiert
werden, ohne Beschrankungen bei An-
zahl und Entfernung. Ein auBergew6hn-
licher Erfolg, der auf die Initiative der
Regionalgruppe Karlsruhe zurtckgeht.


http:www.pro-retina.de

Beratung und Angebote

Foto: Der Botanische Garten in Miinster

Regionalgruppen
in der Pandemie

25 Jahre Regional-
gruppe Miinster

Die Regionalgruppe Munster feierte
2020 ihr 25-jahriges Bestehen — unter
pandemiebedingt erschwerten Bedin-
gungen. Um das Jubildum nicht aus-
fallen lassen zu miussen, trafen sich die
Mitglieder im Freien.

Das Jubildaum fand inklusive Fihrung im
Botanischen Garten statt, der sich im
Schlosspark befindet, und heute von
der Westfalischen Wilhelms-Universitat
genutzt wird. Die 33 Mitglieder wurden
in mehrere Gruppen aufgeteilt, bevor

es losgehen konnte. Das Wetter spiel-
te mit und so konnte das Areal unter
Bericksichtigung von Abstands- und
Hygieneregeln riechend, fihlend und
hoérend erkundet werden. Bei die-

ser Veranstaltung stand wie bei jeder
Unternehmung der Gruppe vor allem
der Austausch und das gemeinsame
Erleben aller Beteiligten im Mittelpunkt.

So einfach lassen sich Minsteranerin-
nen und Munsteraner ihr Jubilaum eben
nicht nehmen.

15
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Regionalgruppe Koln -
Mit Telefon- und Video-
konferenzen durch

das Jahr

2020, als das soziale Leben durch die
bekannten Einschréankungen beein-
trachtigt wurde, mussten fast alle
Prasenztermine flr die Mitglieder der
Regionalgruppe Kdln abgesagt werden.
Der von allen so geschatzte personliche
Kontakt und der Gedankenaustausch
fehlten total. Das Leitungsteam hat in
unzahligen Telefonaten den Kontakt mit
den Mitgliedern gesucht, was zeitauf-
wendig war, aber notwendig und infor-
mativ. Die Mitglieder haben so viel zu
erzahlen. Das ist sehr bereichernd.

Wir haben es geschafft: Kein Regio-
naltreffen ist ausgefallen. Alle eingela-
denen Referentinnen und Referenten
haben sich darauf eingelassen, ihre
Beitrage in einer Telefonkonferenz zu
prasentieren und die Fragen der Teil-
nehmenden zu beantworten. Telefon-
konferenzen erfordern ein gehériges
MaB an Selbstdisziplin. Auch die Uber-
tragungsqualitat war oft nicht beson-
ders gut. Trotzdem hat es geklappt,
sogar das Adventstreffen stimmungs-
voll zu gestalten. Dr. Mario Kramp, der
Direktor des Koélnischen Stadtmuseumes,
hat die Weihnachtsgeschichte auf
Kélsch vorgetragen. Zum Glick wurde
sie abschnittsweise ins Hochdeutsche
Ubersetzt - eine gelungene Veranstal-
tung.

Selbst eine Schulung fur die Mitglie-
der der Regionalgruppe konnte in Form
einer Telefonkonferenz durchgefthrt
werden. Am Training der Lebensprak-
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tischen Fahigkeiten (LPF) haben schon
viele Mitglieder der RG Kéln im Laufe
der Jahre teilgenommen. Aber naturlich
immer in Prasenzform. Wie sollte das
am Telefon funktionieren? Um es kurz
zu machen: Es funktionierte sehr gut.
Mitglieder der Regionalgruppe hatten
das Programm der zweistliindigen Schu-
lung gut vorbereitet und abgesprochen.
Eine wirklich gelungene Mdglichkeit, um
in Corona-Zeiten Kontakt zu halten und
an Informationen zu kommen.

Foto: Die Teilnahme an einer Zoom-Konfe-
renz ist mit Telefon, Smartphone, Tablet und
Desktop-PC moglich (© Denys Prykhodov -
stock.adobe.com).

Mithilfe von Dario Madani wurde eine
weitere Schulung der Mitglieder der
RG KoélIn durchgefihrt: die Teilnahme
an Videokonferenzen (Zoom). Auch fur
sehbehinderte und blinde Menschen
ist das Video das optimale inklusive
Kommunikationsmedium. Es bietet eine
deutlich héhere Sprachqualitat als eine
Telefonkonferenz. Zoom ist zudem ab-
solut barrierefrei. Auch Nutzerinnen
und Nutzer ohne PC oder Smartphone
kdnnen mit dem normalen Telefon an



einem Zoom-Meeting teilnehmen. Sol-
che Veranstaltungen machen Mut und
helfen dabei, unsere Mitglieder mit den
neuen Medien vertraut zu machen. Aus
diesem Grund hat das Leitungsteam
eine Jahreslizenz fir Zoom erworben.
So kénnen die zuklinftigen Regional-
treffen als Zoom-Meeting stattfinden -
oder, wenn es wieder moglich sein wird,
als Hybridveranstaltung.

Beratung und Angebote

Neue Arbeitskreise

Fit trotz Sehbehinde-
rung — Der neue
Arbeitskreis Sport

Unter dem Motto ,Alles ist mdg-
lich!” setzt sich der AK Sport der PRO
RETINA daflr ein, dass seheinge-
schrankte und blinde Menschen sport-
lich aktiv bleiben oder ermutigt sie,
damit zu beginnen. Das ist das Credo
des Arbeitskreises Sport, der sich im
November 2020 gegrindet hat und von
seinen aktiven Mitgliedern leidenschaft-
lich unterstitzt wird.

Die Mitglieder engagieren sich eh-
renamtlich mit dem Ziel, viele weitere
Betroffene davon zu Uberzeugen, dass
sich Sport positiv auf Kérper und Geist
auswirkt. Fragen, Anregungen und

Foto: Ein Ziel des AK Sport ist es, Laufbegleitpersonen fiir Lauferinnen und Laufer mit Seh-
einschrankungen zu finden (© ARochau - stock.adobe.com).



Beratung und Angebote

Ideen rund um das Thema Sport mit
Seheinschrankungen sind willkommen.
Interessierte schreiben an sport@pro-
retina.de.

Sport starkt nicht nur das Herz-Kreis-
laufsystem und das Immunsystem,
Sport hilft auch dabei, Kérper und Geist
in Einklang zu bringen - von A wie Aus-
dauersport bis Z wie Zumba. , Alles ist
mdglich, wenn man es wirklich will*,
das ist die Uberzeugung der Mitglieder
des AK Sport, die mit gutem Beispiel
vorangehen. Alle Mitglieder des Arbeits-
kreises sind selbst betroffen und in den
verschiedensten Sportarten aktiv.

Egal, um welche Sportart es geht,
der AK Sport stellt seine Expertise zur
Verfligung. Die Mitglieder informieren
Uber aktuelle Sportangebote und helfen
bei der Suche nach geeignheten Ver-
einen. AuBerdem unterstitzen sie bei
der Suche nach einer Sportbegleitung.
Die Begleitpersonen kénnen Laufbeglei-
terinnen oder Laufbegleiter sein, aber
auch Personen, die seheingeschrankte
und blinde Menschen mitnehmen, zum
Beispiel zum ambitionierten Gehen,
Schwimmen, Klettern oder Inline-Ska-
ten, zum Yoga-Kurs oder ins Fitness-

studio.

Weitere Informationen auf
www.pro-retina.de/beratung/sport
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Partnerschaft auf
Augenhohe -

Der neue Arbeitskreis
Angehorige

Neu konstituiert hat sich 2020 die An-
gehdrigengruppe der PRO RETINA. Elo
Schréder-Hanisch und Matthias Koop-
mann sind die Ansprechpersonen flr
Fragen von Partnerinnen und Partnern
der Betroffenen und weiteren Familien-
mitgliedern. Die beiden sind erreichbar
per E-Mail an angehoerige@pro-retina.
de.

Eine Netzhauterkrankung kann sich
auf die partnerschaftliche Beziehung
und die gemeinsame Lebensgestaltung
auswirken. Partnerinnen und Partner
sind nicht einfach nur mitbetroffen - sie
setzen sich mit ganz eigenen Themen
auseinander, die leider haufig zu kurz
kommen.

Elo Schréder-Hanisch: ,Wir haben uns
unverstanden und allein gefuhlt und
oft auch Uberfordert. Wer kennt schon
andere Partnerinnen oder Partner von
Menschen mit einer Netzhautdegene-
ration? Menschen, mit denen man sich
ehrlich austauschen kann, die verste-
hen, in welcher Not man sich manchmal
befindet, wenn immer 6fter die Lei-
densgrenzen erreicht sind. Ein Aus-
tausch mit Menschen, die das gleiche
Schicksal tragen, ist unersetzlich. So
kam die Idee, die Angehdrigengruppe
der PRO RETINA wiederzubeleben.”

Die PRO RETINA Partnerseminare
bieten eine weitere Mdglichkeit, sich mit
Menschen zu treffen, denen es ahnlich
ergeht. Fur viele Teilnehmende ist der
intensive Austausch im Rahmen des
Partnerseminars ein wichtiger Schritt,
um Uber Bediirfnisse und Angste


www.pro-retina.de/beratung/sport
http:retina.de

sprechen zu kénnen. Seit Herbst 2020
ist die Broschire , Partnerschaft auf
Augenhohe” erhaltlich, die einen guten
Einstieg bietet und viele nutzliche An-
regungen und Tipps enthalt.

Nicht wegzudenken:
Das Ehrenamt

Auch bei PRO RETINA ware ohne Eh-
renamt vieles nicht mdéglich. Damit sich
ehrenamtliches Engagement entfalten
kann, sind geeignete Strukturen nétig
und eine feste Ansprechperson, die
Ehrenamtliche bei ihren Tatigkeiten be-
gleitet. Das ist die Aufgabe von Tanja
Kaiser-Burgard.

Im Jahr 2020 ist die Professionalisie-
rung dieser Strukturen in vielen Be-
reichen vorangebracht worden. Instru-
mente wie die Ehrenamtsboérse und der
Fragebogen fur neue Aktive sorgen nun
daflr, dass das Zusammenspiel noch
besser funktioniert zwischen Fachberei-
chen, Arbeitskreisen und Regionalgrup-
pen auf der einen und Mitgliedern, die
sich engagieren wollen, auf der anderen
Seite.

Und auch wenn den Interessierten
zu einem bestimmten Zeitpunkt einmal
keine - ihrer Interessenlage entspre-
chende - Tatigkeit angeboten wer-
den kann, ist so ein Pool an potenziell
Aktiven entstanden, der bei Bedarf
abgerufen wird. AuBerdem konnte die
Zusammenarbeit mit den regionalen
Ehrenamtsagenturen fortgesetzt wer-
den, etwa beim Vermitteln von Beglei-
terinnen und Begleitern flr Mitglieder.

Beratung und Angebote

BFD und Ehrenamts-
Café

2020 ist PRO RETINA als Einsatzstelle
im Bundesfreiwilligendienst (BFD) durch
das Bundesamt flur Familie und zivil-
gesellschaftliche Aufgaben anerkannt
worden. Seit Juli 2020 unterstitzt ein
BFDler fur ein Jahr die ehrenamtliche
und die allgemeine Arbeit der Patien-
tenorganisation.

Die als Prasenzveranstaltung geplan-
ten Seminare zum Thema ,,Ehrenamt”
sind im Rahmen von Online-Veran-
staltungen durchgefiihrt worden. Neu
hinzugekommen ist im Herbst 2020 das
Ehrenamts-Café - eine Begegnungs-
plattform flr ehrenamtlich Aktive, die
ihnen regelmaBig die Mdglichkeit bietet,
sich mit anderen Aktiven auszutau-
schen. Die hohe Teilnahmezahl verdeut-
licht, wie wichtig der Austausch gerade
in der Pandemie ist, um gemeinsam
diese besondere Situation zu meistern.

BFD

Der Bundesfreiwilligendienst

Grafik: Logo BFD
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Die PRO RETINA
Sprechstunden -

Seit 16 Jahren Beratung
auf Augenhohe

Die erste Sprechstunde an der Uni-
versitats-Augenklinik Bonn wurde

2004 von der Leiterin der PRO RETINA
Sprechstunden Daniela Brohlburg auf
Anregung von Professor Frank G. Holz
gegrundet. Was als Pilotprojekt begann,
wird mittlerweile an zehn Kliniken und
Augenzentren praktiziert. Das Erfolgs-
rezept: Geschulte Betroffene bera-

ten Betroffene unter einem Dach mit
Medizinerinnen und Medizinern. Die
Beratenden sind selbst betroffen und
kennen daher die Fragen und Probleme
der Ratsuchenden aus eigener Erfah-
rung. Es ist viel Zeit vorhanden, um
zuzuhoéren und in einer ruhigen Atmo-
sphare ganz individuell auf die Betroffe-
nen einzugehen.

Ein Jahr PRO RETINA
Sprechstunde Berlin

Im Oktober 2020 feierte die Sprech-
stunde im Vivantes Klinikum Neukélln
ihr einjahriges Bestehen. Alle zwei
Wochen haben dort Betroffene und An-
gehdrige die Gelegenheit, die Berate-
rinnen und Berater aufzusuchen. Das
Team besteht aus acht Personen, die -
aus Berlin, der Region Brandenburg und
Frankfurt/Oder kommend - zum Teil
lange Wege bei der Anreise in Kauf neh-
men. Die Termine flir die PRO RETINA
Sprechstunde kénnen Uber die zentrale
Anmeldung der Klinik gebucht werden.
Professorin Sabine Aisenbrey: ,Das
Wichtigste ist sicher, dass wir mit der
PRO RETINA Sprechstunde ein Angebot
haben, bei dem es nicht primar um die
Diagnostik geht, sondern Patientinnen
und Patienten das gesamte Spektrum
der Therapie-, Hilfs- und Unterstit-
zungsmaglichkeiten kennenlernen.”

Foto: Professorin Sabine Aisenbrey von der Vivantes Klinik fiir Augenheil-
kunde, Klinikum Neukdlin (© Vivantes/Regina Sablotny)
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Foto: Die PRO RETINA Sprechstunde findet
in der Klinik statt (© Vivantes/Regina Sa-

blotny).

59)

~Das PRO RETINA Team
leistet enorm viel und ist eine
tolle Erganzung zu unserer
auf Diagnostik und Therapie
fokussierten Sprechstunde.”

Professorin Sabine Aisenbrey,
Vivantes Klinikum Neukdlln

Von der Unfallopfer-
Beratung in die PRO
RETINA Sprechstunden

Bernd Neubauer war bis zu seiner Pen-
sionierung bei einem groBen Versiche-
rungskonzern mit dem Bearbeiten von
Schadensersatzansprichen und somit
auch mit der Beratung schwerstver-
letzter Unfallopfer befasst. Die Diag-
nose , pathologische Myopie” erhielt er
bereits im Alter von fUnf Jahren. Sein
Leben, sagt er, verlief trotz zuneh-
mender Sehprobleme dennoch erflllt
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und erfolgreich. Diese Zuversicht aus
eigener Erfahrung gibt er nun in der
PRO RETINA Sprechstunde an der Uni-
versitats-Augenklinik Bonn an andere
weiter. Der Volljurist bringt umfangrei-
che Rechtskenntnisse in sein Ehrenamt
ein, aber vor allem weiB3 er, wie es den
Menschen geht, die in die Sprechstun-
de kommen. Er ist einer von Uber zehn
Aktiven, die die Sprechstunden an der
Augenklinik der Universitat Bonn mitge-
stalten.

Flr ein Engagement bei PRO
RETINA gibt es eine Fiille an Mdg-
lichkeiten. Was war Dir wichtig,
als Du Dich fiir die PRO RETINA
Sprechstunde an der Uni-Augenkli-
nik in Bonn entschieden hast?

Ich denke, dass ich mich in den PRO
RETINA Sprechstunden am besten ein-
bringen kann. Ich kenne aus meinem
friheren beruflichen Alltag im Umgang
mit Unfallopfern die Verzweiflung von
Menschen gut, die nach einem Unfall
mit schweren und schwersten Beein-
trachtigungen ihrer Gesundheit leben
lernen mussten und weil3, wie wohl-
tuend an dieser Stelle die richtigen
Worte sein kénnen. Ich weil3, wie viel
man loswerden mdchte und wie viele
Fragen sich stellen. Ich habe aber auch
gelernt, wie gut es tut, wenn man zu-
hoéren kann.

Wie erlebst Du diese Sprechstun-
denarbeit?

Es kommen in der Regel Menschen,
auch junge Menschen, die nach ihrer
Diagnose tief fallen und kaum Auswe-
ge sehen. Und Menschen, die aufgrund
ihrer Krankheit schwere Entscheidun-
gen treffen missen — wie das Aufgeben
des Autofahrens zum Beispiel. Wenn ich
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am Ende der Beratung das Feedback
erhalte, dass die Sprechstunde diesen
Menschen neue Aussichten ermdég-
licht hat oder Sicherheit fur Rechts-
wege, dann ist das einfach toll. Allein
das Spektrum an Hilfsmitteln, das ich
hier in der Klinik vorstellen kann, lasst
viele erahnen, welche Lebensqualitat
(trotz schwindender Sehkraft) fur sie
auch in Zukunft maéglich ist. Die PRO
RETINA Sprechstunde lebt durch die,
die sie machen - die Menschen, die
selbst betroffen sind. Das macht die
authentische Wirkung dieser einzigarti-
gen Sprechstunden aus. Und ich erlebe,
dass die Menschen am Ende der Be-
ratung sehr positiv sind. Nicht wenige,
habe ich erfahren, kommen mehrmals.

PRO RETINA Sprechstunde

Die Sprechstunde von Betroffenen
fur Betroffene wird mittlerweile in
zehn Kliniken und Augenzentren
angeboten: Weitere Informationen
finden Interessierte unter www.pro-
retina.de/beratung/sprechstunden.
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Patientenseminare -
Krankheit bewaltigen
und sich gegenseitig
Mut machen

Patientenseminare haben sich als ef-
fektive Methode etabliert, um in kurzer
Zeit geblndeltes Wissen zu den jewei-
ligen Krankheitsbildern zu vermitteln
und den Kontakt herzustellen — sowohl
zu anderen Betroffenen als auch zu Ex-
pertinnen und Experten aus Forschung
und Therapie. Die Teilnahme ist auch
fur Nicht-Mitglieder (Angehdrige, Gaste)
madglich.

2020 fanden Patientenseminare
zu folgenden Themen statt:

e Chorioideremie (CHM)

e Partnerschaft

¢ Jugendcamp

e Schule (Eltern-Kind-Seminar als
Online-Workshop in Kooperation mit
der blista (Deutsche Blindenstudien-
anstalt e. V.)

2020 - Startschuss fur
die Junge Retina

PRO RETINA freut sich auBerordent-
lich, dass im Jahr 2020 viele Weichen
gestellt werden konnten, um junge Be-
troffene sichtbarer werden zu lassen.
Das wird auch deutlich durch einen
neuen Namen - aus dem bereits be-
stehenden Arbeitskreis Jugend ist der
Arbeitskreis Junge Retina geworden.
Vorausgegangen war ein gemeinsames
Treffen in der Hauptstadt.
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Foto: Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer des Jugendcamps

Das PRO RETINA Jugendcamp
in Berlin

AnknUpfend an den Erfolg des Jugend-
camps 2019 in Bonn trafen sich die
Teilnehmenden im Jahr 2020 zu einem
gemeinsamen Wochenende im Her-
zen Deutschlands. ,Berlin wir kom-
men!” lautete das Motto. Flr einige
war es bereits die zweite Teilnahme,
fir andere wiederum stellte es sich als
ein ermutigendes erstmaliges Erleb-
nis dar. Und so kam es, dass sich 20
abenteuerhungrige Teilnehmerinnen
und Teilnehmer aufmachten, um das
Wochenende zu einem unvergessli-
chen Ereignis werden zu lassen. Das
Organisationsteam hatte sowohl im
Vorfeld als auch wahrend des Camps
daflr gesorgt, dass die Teilnehmenden

problemlos den Weg in und durch die
Hauptstadt fanden.

Es folgten gemeinsame Essen, eine
Stadterkundung, der Besuch des ,Fes-
tival of Lights” sowie der abschlieBende
Workshop am Sonntag. In Gruppen-
arbeit wurden Ideen gesammelt, wie
Menschen erreicht und aufgefangen
werden kdénnen, die erst kirzlich von
ihrer Diagnose erfahren haben und

wie Arztinnen und Arzte dazu bewegt
werden kdnnen, besser auf die Betrof-
fenen einzugehen. Daneben spielten die
personliche

Beratung der Betroffenen und Social
Media Aktivitaten eine groBe Rolle.

Die Veranstaltung wurde geférdert von
der DAK.
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Der Arbeitskreis
Junge Retina

Eine tolle Chance fiir jlingere
Mitglieder, um sich zu informieren,
zu vernetzen und auszutauschen

Aus dem AK Jugend hat sich der AK
Junge Retina entwickelt und Laura
Kintzel und Jan Pollmeier haben die
Aufgaben der Arbeitskreisleitung Uber-
nommen. Beide haben sich beim Sum-
mercamp in Berlin kennengelernt und
beschlossen, sich dieser Aufgabe ge-
meinsam anzunehmen. Nach der Neu-
strukturierung wurde dem Arbeitskreis
ein neuer Name gegeben, damit sich
nicht nur die jugendlichen Betroffenen,
sondern auch die jungen Erwachsenen
angesprochen fihlen.

Der 24-jahrigen Laura, die vom Us-
her-Syndrom betroffen ist, ist es wich-
tig, eine Moglichkeit des Austauschs
zu schaffen. Uber Sorgen zu sprechen
ist ihrer Meinung nach ein wichtiger
Aspekt, denn nach der Diagnose ent-
steht haufig das Geflhl, allein gelassen
zu werden. Das Anliegen des 22-jahri-
gen Jan, bei dem Retinitis pigmentosa
(RP) diagnostiziert wurde, ist es, einen
Dialog zu anderen betroffenen (jlinge-
ren) Mitgliedern aufzubauen und beson-
ders die Neubetroffenen zu unterstit-
zen. Generell haben sich die Mitglieder
der Jungen Retina zum Ziel gesetzt, als
Ansprechpersonen flr junge Betroffene
zu agieren, die bestehenden regionalen
Jugendgruppen besser zu vernetzen
und neue aufzubauen. Des Weiteren
sollen regelmaBig bundesweite Treffen
wie das Summer MeetUp organisiert
werden.

24

. i -

Fotos: Jan und Laura (privat)

Nachdem Laura und Jan die Leitung
Ubernommen hatten, wurden zunachst
neue Teams aufgebaut, um den Ar-
beitskreis besser zu strukturieren und
den Zielen damit einen Schritt naher
zu kommen. Seitdem besteht die Junge
Retina aus folgenden funf miteinander
vernetzten Teams: Team Dialog, Team
MeetUps, Team Offentlichkeitsarbeit,
Team Expertentalk und Team Interna-
tionale Zusammenarbeit.

Funf Teams

Team Dialog, betreut von Merle B6-
cking, beschaftigt sich mit Fragen, die
sich vor allem junge Menschen stellen

- Menschen, die sich in der Ausbildung
(Schule, Uni, Beruf) oder am Anfang
ihrer beruflichen Karriere befinden und
vor Kurzem die Diagnose Netzhautde-
generation erhalten haben. Das Dialog-
team arbeitet daran, sich sowohl inner-
halb als auch auBerhalb des Vereins mit
weiteren Vereinen und Anlaufstellen

flr junge Sehbeeintrachtigte besser zu
vernetzen, um in Zukunft eine Mento-
renfunktion ibernehmen zu kdnnen.
Das von Miriam Federle geleitete Team
MeetUp kimmert sich um die Organisa-
tion der Veranstaltung Summer MeetUp
und um die regionalen Treffen.



Marie Kley da Silva und ihr Team
Offentlichkeitsarbeit sind hauptséchlich
verantwortlich flr die Gestaltung von
Flyern, Visitenkarten und Informations-
blattern zu Krankheitsbildern und Hilfs-
mitteln. AuBerdem betreut das Team
den Instagram-Account der Jungen
Retina.

Das vierte Team um Martin Wiemer
organisiert Gesprachsrunden mit Fach-
leuten zu verschiedenen Themen. Dies
kénnen zum Beispiel Sportlerinnen und
Sportler mit einer Seheinschrankung
sein oder auch Personen, die mit seh-
eingeschrankten Menschen arbeiten.
Der erste im Dezember durchgefihr-
te Expertentalk mit dem PRO RETINA
Vorsitzenden Dario Madani war mit 25
Teilnehmenden ein voller Erfolg.

Beratung und Angebote

Fotos v. l.: Miriam, Friederike,
Merle, Martin und Marie (privat)

Zuletzt hinzugekommen ist das Team
Internationale Zusammenarbeit, An-
sprechpartnerin ist Friederike Zurhake.

Die Arbeitskreisleitung der Jungen
Retina erhofft sich durch seine Arbeit
kinftig den Ausbau eines Beratungs-
netzwerks flr junge Betroffene, damit
die Unterstlitzung bei den Themen an-
setzen kann, welche die Betroffenen in
dieser Lebensphase bewegen - etwa
bei der Wahl des Berufs- oder Studien-
gangs und bei Sport- und Freizeitaktivi-
taten.

[ -]
O @jungeretina
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CHM 2020 - Das vierte
Chorioideremie-Patien-
tensymposium

Vom 2. bis 4. Oktober hatte Michael
Langsfeld Betroffene und Familien-
angehoérige zum bereits vierten inter-
nationalen Symposium flr Chorioide-
remie-Patientinnen und -Patienten ins
Wilhelm-Kempf-Haus nahe Wiesbaden
eingeladen. Beteiligt waren diesmal
auch die internationalen Partnerorga-
nisationen Retina International und
France Choroidérémie. Die Veranstal-
tung stand unter der Schirmherrschaft
von Kai Klose, Hessischer Minister flr
Gesundheit und Soziales, und wurde
von den Unternehmen Roche (Basel),
Biogen (Zug), Public Noise (Russels-
heim) und Liberating Research (London)
unterstitzt.

Hybridkonferenz

Neben den zugelassenen rund 50 An-
wesenden waren ebenso viele Teilneh-
mende per Zoom-Videokonferenz zu-
geschaltet. Letzteres galt auch flir zehn
der insgesamt 14 Referentinnen und
Referenten, die ihren Vortrag per Live-
stream vortrugen. Die gesamte Konfe-
renz wurde durch Simultandolmetscher
auf Deutsch, Englisch und Franzédsisch
Ubersetzt und live in die ganze Welt
Ubertragen. Fihrende Expertinnen und
Experten aus GieBen, Dresden, Lon-
don, Paris und Tel Aviv, um nur einige
zu nennen, gehoérten zum hochkaratig
besetzten Pool der Referierenden. Viele
unterschiedliche Themen wurden disku-
tiert - vom Fortschritt bei der Entwick-
lung von Retina-Implantaten bis hin zur
Stammezellforschung bei der Behand-
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lung von CHM und anderen Netzhaut-
erkrankungen.

Andere Akzente setzten Thomas Rei-
chel (Beratung fur Entwicklung), der
sich als Betroffener mit der psychologi-
schen Seite der Krankheit befasste und
Dario Madani, der in seinem Vortrag
neue technische Hilfsmitteln wie Alexa,
Smart Home oder die OrCam vorstellte.

EUTB® - Lotsen durchs
Corona-Jahr

Die unter dem Grundsatz ,Eine flr
alle” im Jahr 2018 eingefluhrte EUTB®-
Beratungsstelle der PRO RETINA war
trotz Entfernung und Corona-Abstand
nah bei Ratsuchenden und Interessier-
ten und beriet gréBtenteils telefonisch
zu Themen der Rehabilitation, Teilhabe
und Inklusion.

Das Jahr begann wie gewohnt mit
zahlreichen Beratungen, Vortragen
und Netzwerktreffen. Auch die Etab-
lierung eines weiteren AuBenstand-
orts bei Professor Kellner in Siegburg
nahm konkrete Formen an und sollte
im zweiten Quartal beginnen. Mit den
EUTB®-Kolleginnen und -Kollegen des
Schwerpunkts Sehen war auBerdem
eine gemeinsame Aktionswoche in
mehreren Stadten in NRW geplant. Die
Vorbereitungen liefen auf Hochtouren.
Bis Anfang Marz fanden noch Vortra-
ge und persodnliche Gesprache statt,
mit dem ersten Lockdown musste die
EUTB®-Beratungsstelle die Prasenzbe-
ratung einstellen. Niemand wusste, wie
es weitergehen sollte. Das zeigten auch
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Abbildung: Fotocollage (www.teilhabeberatung.de)

die Beratungszahlen - in diesem Zeit-
raum nahmen nur wenige Ratsuchende
die Mdoglichkeit wahr, sich telefonisch
beraten zu lassen.

Diese Zeit der Ungewissheit nutz-
te die EUTB®, um sich auf ,die Zeit
danach” vorzubereiten. So fanden
beispielsweise digitale Netzwerk- und
Krisentreffen statt, um gemeinsam
Lésungen flr die neue Situation zu er-
arbeiten. Ebenso nahmen die Beraterin-
nen und Berater online an Schulungen
zu diversen beratungsrelevanten The-
men teil, darunter die von der bundes-
weiten Fachstelle Teilhabeberatung
durchgeflihrte zweitatige digitale Schu-
lungsveranstaltung unter dem Themen-
schwerpunkt ,Qualitatsentwicklung und
-sicherung”. Wie in den Jahren zuvor
standen auch 2020 die EUTB®-Bera-
tenden mit den Aktiven sowie Fachbe-
raterinnen und Fachberatern der PRO
RETINA in engem Austausch.

Im Laufe des Aprils sowie in den
Folgemonaten erreichte die Zahl der
Telefonberatungen wieder das ge-
wohnt hohe Niveau. Prasenzberatungen
allerdings konnten erst durchgefihrt

werden, nachdem ein Hygienekonzept
erarbeitet wurde. Bis Ende des Jahres
blieb der Anteil an Prasenzberatungen
sehr gering. Daflr stieg der Anteil an
Telefon- und Onlineberatungen. Im tur-
bulenten Corona-Jahr konnte die EUTB®
rund 550 Beratungen verzeichnen. Der
Anteil an Ratsuchenden mit Sinnesbe-
hinderungen umfasste wie in den Jah-
ren zuvor zwei Drittel der Beratungen.
Es zeigte sich jedoch, dass der Anteil
an Folgeberatungen sowie die Komple-
xitat der Falle zugenommen hatten.
Anlasse der Beratungen waren ins-
besondere Informationen zu bestimm-
ten Leistungen und Leistungstragern,
Antragsberatung, Unzufriedenheit mit
Leistungstragern oder -erbringern,
zur aktuellen Lebenssituation, Krisen
sowie Leben mit Behinderung. Einen
hohen Anteil nahmen Beratungen zu
Corona-spezifischen Fragen in An-
spruch. Besonders hoch war der Anteil
an Fragen zum Thema Pflege. Darauf
reagierte die EUTB®, indem gemeinsam
mit Heike Ferber (Arbeitskreisleitung
Makula, Fachbereichsleitung Mitglieder-
vernetzung und Kommunikation) ein


http:www.teilhabeberatung.de
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gemeinsamer Thementag im Rahmen
der AMD-Aktionswoche durchgefihrt
wurde. Ebenso nahmen die EUTB®-Be-
ratenden an Terminen zur telefonischen
Begutachtung nach Antragstellung auf
Festlegung des Pflegegrads teil und
starkten so Ratsuchenden den Rlcken.
Dieses Format wurde erfolgreich an-
genommen und wird auch nach der
Corona-Pandemie den Ratsuchenden
der EUTB® der PRO RETINA als ein
Baustein im Antragsverfahren punktu-
ell zur Verfigung stehen. Wahrend der
Corona-Einschréankungen wurde die Zeit
genutzt, einen eigenen Beratungsraum
einzurichten, der Ratsuchenden eine
noch diskretere Beratungsatmosphare
bietet.

Da sich die erste Bewilligungsperio-
de der EUTB® 2020 dem Ende neigte,
freuten sich auch zahlreiche Ratsu-
chende, als die EUTB® der PRO RETINA
im August verkinden durfte, dass die
Weiterbewilligung des Projekts bis Ende
2022 gesichert ist und die Arbeit wei-
tergefihrt werden kann.

EUTB® der PRO RETINA in Zahlen
Beratung von Betroffenen 372
Beratung von Angehdrigen 127

Informationsanfragen 36

Hausbesuche 9

Gruppenberatungen 5
» EU B ],

Grafik: Logo EUTB®, Logo BMAS
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Das Projekt ,, Jetzt fur
die Zukunft”

PRO RETINA bietet seit vielen Jahren
ein breit gefachertes Beratungsangebot
fur und von Menschen mit Netzhautde-
generationen. Unabhangig von der Pan-
demie gibt es allerdings eine Vielzahl
von Menschen, die von diesen Angebo-
ten nicht profitieren kénnen, da sie aus
unterschiedlichen Grinden nicht mobil
sind. Hier kommt die Digitalisierung ins
Spiel, die vielen Menschen Teilhabe erst
ermoglicht und oft dazu beitragt, die
Lebenssituation der Betroffenen zu ver-
bessern. Das 2020 ins Leben gerufene
Projekt ,Jetzt flr die Zukunft” setzt an
diesem Punkt an.

».Das Ziel ist es, neue Angebote flr
die Beratung, Begleitung und Selbst-
hilfe von Menschen mit Netzhautdege-
nerationen zu schaffen — zum Beispiel
Online-Seminare, Selbsthilfe-Apps oder
Online-Beratungen. Dartber hinaus
geht es darum, analoge Angebote um
digitale Teilhabemoglichkeiten zu er-
weitern, um die Selbsthilfe der PRO
RETINA zukunftsfahig und einer noch
groBeren Zielgruppe zuganglich zu
machen”, sagt Dario Madani, der das
Projekt mitinitiiert hat. Madani weiter:
~PRO RETINA bietet unglaublich viel
Potential. Es gibt bereits tolle Angebote,
welche die Grundlage fir die digitalen
Angebote bilden.”

Ein weiteres Ziel des Projekts ist es,
Mitglieder durch den Abbau individu-
eller Barrieren darin zu bestarken, die
neuen Angebote selbstbestimmt und
sicher zu nutzen. Um dies zu erreichen,
hat Dennis Binna im Herbst seine Arbeit
aufgenommen.



Drei Fragen an ...
Dennis Binna

Was ist Ihre Aufgabe bei PRO
RETINA?

Als Projektreferent im Bereich Digitali-
sierung arbeite ich daran, neue virtu-
elle Angebote zu etablieren im Bereich
Beratung, Begleitung und Selbsthilfe.
Zudem betreue ich die Social Media
Kanale der Geschaftsstelle und unter-
stitze den neu gegrindeten Fachbe-
reich Digitalisierung. AuBerdem stehe
ich den Mitgliedern als Ansprechpartner
rund um die Digitalisierung unter der
E-Mail-Adresse digital@pro-retina.de
zur Seite.

Stichwort Projekt ,,Jetzt fiir die
Zukunft - Beratung, Begleitung
und Selbsthilfe durch virtuelle
Angebote”: Welches vorlaufige
Fazit lasst sich ziehen?

Das von der Aktion Mensch geforderte
Projekt tragt bereits erste Friichte -
und das ist vor allem unseren (aktiven)
Mitgliedern zu verdanken. Mehr als 600
Mitglieder nahmen an der Umfrage zum

Kooperation mit dem
DVBS: E-Learning-
Modul ,,Arbeitsassis-
tenz” gestartet

Arbeitsassistenzen sind flr viele Men-
schen mit Behinderung eine wichtige
Unterstlitzung zur gleichberechtigten
Teilhabe im Berufsleben. Doch es mus-
sen einige Hurden Uberwunden werden,

Beratung und Angebote

Thema Digitalisierung teil oder veran-
stalten bereits regelmaBig digitale Regi-
onalgruppentreffen. Auch dabei werden
wir weiterhin unterstutzen. Aktuell pla-
nen wir eine Seminarreihe zum Hosting
von Zoom-Veranstaltungen.

Drei Satze zu Ihrer Person

Ich bin 29 Jahre alt, komme aus Gum-
mersbach und wohne zurzeit mit mei-
ner Freundin in Koln. Wahrend und auch
nach meinem Masterstudium ,Digitale
Medienkommunikation” an der RWTH
Aachen arbeitete ich fur zweieinhalb
Jahre in der Unternehmenskommunika-
tion eines mittelstandischen IT-Unter-
nehmens. AnschlieBend erflllte ich mir
mit einer mehrmonatigen Reise durch
Peru, Bolivien und Chile einen Lebens-
traum und startete nach einer kurzen
Kreativpause bei der PRO RETINA Ende
vergangenen Jahres neu durch.

MENSCH
Grafik: Logo Aktion Mensch

bevor eine Arbeitsassistenz bewilligt
werden kann. Hilfe bietet das neue
E-Learning-Modul des Deutschen Ver-
eins der Blinden und Sehbehinderten
in Studium und Beruf e. V. (DVBS) und
PRO RETINA, das im Jahr 2020 entwi-
ckelt worden ist, und von der Barmer
GEK gefdrdert wurde.

~Wir haben das E-Learning-Modul zur
Arbeitsassistenz praxisnah konzipiert.
Es bereitet optimal auf den gesamten
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Prozess vor — von der Antragstellung
Uber die Entwicklung des Anforderungs-
profils, der Stellenausschreibung und
der Gestaltung des Arbeitsvertrags bis
hin zur eigenen Rolle im Arbeitsverhalt-
nis”, erklart Klaus Winger, der neben
der EUTB® der PRO RETINA an der Ent-
wicklung maBgeblich beteiligt war.

dvbs =

Grafik: Logo DVBS

Erweiterte Funktionen
des Netzhaut-Telefons

Deutschland hinkt hinterher bei der
digitalen Kompetenz - gleichzeitig sind
aber viele Angebote ausschlieBlich
digital abrufbar. Teilhabe hinsichtlich
der Digitalisierung bedeutet nicht nur,
entsprechende Endgerate benutzen zu
kdnnen, es bedeutet auch, sich sicher
im Netz zu bewegen oder auch Quellen
prufen und richtig einschatzen zu kén-
nen. Oft sind es adltere Menschen, die
Zeit benétigen, um online Erfahrungen
zu sammeln und versierter zu werden.
Das ist wichtig, denn die digitale Welt
bietet viele Vorteile - vor allem flr
Menschen mit Seheinschrankungen.
Bis aber alle Hirden genommen sind,
dirfen jene Menschen nicht aus den
Augen verloren werden, die sich noch
nicht sicher in der digitalen Welt be-
wegen oder keinen Zugang zu PC oder
Smartphone haben. Aus diesem Grund
ist 2020 das bekannte Netzhaut-Tele-
fon erweitert worden: Informationen,
die sonst nur digital oder in gedruck-
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ter Form veroéffentlicht worden sind,
kdnnen nun auch per Telefon abgerufen
werden. Ein Beispiel fir einen telefoni-
schen Abruf ist der PRO RETINA News-
letter, der bislang per E-Mail verschickt
sowie auf der Homepage und als Pod-
cast veroffentlicht wurde.

Foto: Neue Funktionen des Netzhaut-
Telefons sind gebiihrenfrei abrufbar
(iStock.com/Dobrila Vignjevic).

Dieses Angebot ersetzt naturlich kein
persodnliches Gesprach mit den Fach-
beraterinnen und Fachberatern, in den
Regionalgruppen oder mit den Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeitern in der
Geschaftsstelle. Vielmehr ist es als
Erganzung zum bestehenden Angebot
gedacht. Unterstitzt wird das Netz-
haut-Telefon von der Novartis Pharma
GmbH.

Das Netzhaut-Telefon
ist erreichbar unter der kostenfreien
Rufnummer (0800) 227 217-1.



Forschungsférderung

Unser Ziel: Forschung voran-
bringen, Therapien finden -
Forschungsforderung der
PRO RETINA

PRO RETINA bringt Menschen zusammen, die ein gemeinsames Ziel ver-
bindet — Therapien fiir die Behandlung von Netzhautdegenerationen zu
finden. Der Verein engagiert sich in der Forschungsférderung (vor allem
iiber die Stiftung zur Verhiitung von Blindheit), indem Forschungspreise
angestofBen und begleitet sowie Informationsveranstaltungen und wis-

senschaftliche Symposien organisiert werden. Einzigartig ist das
iiberregionale und unabhangige Patientenregister der PRO RETINA.

PRO RETINA-Stiftung
zur Verhiuitung von
Blindheit - Instrumente

Die PRO RETINA-Stiftung zur Verhitung
von Blindheit unterstitzt insbesondere
folgende Kategorien von Antragen:

Sachbeihilfen zu Projekten: Sach-

kosten kdnnen als Zuschisse auch zu

fremdgeférderten Projekten Gbernom-
men werden.

Anschubfinanzierung: Finanzie-

rung von innovativen Projekten, die

bei anderen Kostentragern (Deutsche
Forschungsgemeinschaft DFG), EU,
Max-Planck-Gesellschaft (MPG), Fraun-
hofer-Gesellschaft etc.) zur Antragsreife
gebracht werden sollen.

Forschungsstipendien: Diese Stipen-
dien werden an junge Forscherinnen
und Forscher fir ein zeitlich und the-
matisch begrenztes Forschungsvorha-
ben im In- oder Ausland bewilligt.

Kleinprojekte: Forderung bis maximal
5.000 Euro, zum Beispiel flir Kongress-
reisen, Publikationskosten oder Proban-
dengelder flr klinische Studien.

Promotionsstipendien: Gefoérdert
werden Doktorandinnen und Dokto-
randen in der Medizin und Biologie mit
einer Dauer von bis zu drei Jahren.

Forschungspreise: Jedes Jahr werden
Nachwuchsforscherinnen und -forscher
ausgezeichnet mit den Forschungs-
preisen fur Grundlagenforschung und
klinische Forschung.

Stiftungsprofessuren: In Bonn und
Regensburg sind zwei nachhaltige Kris-
tallisationspunkte in der universitaren
Forschungslandschaft in Deutschland
eingerichtet worden.

Erfahren Sie mehr Uber die Stiftung auf
www.pro-retina-stiftung.de.
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Wahlen und geforderte
Projekte 2020

Am 17. Oktober 2020 wurden die Orga-
ne der PRO RETINA-Stiftung zur Verhi-
tung von Blindheit durch die Delegier-
tenversammlung der PRO RETINA fur
die Jahre 2021 bis 2024 neu besetzt.
Dem Vorstand gehéren folgende Perso-
nen an: Maria Kretschmer (Vorsitzen-
de), Reinhard Rubow (stellvertreten-
der Vorsitzender), Prof. Dr. Karl-Josef
Gundermann und Ginter Kretschmer.
Dem Stiftungsrat gehéren an: Helma
Gusseck (Vorsitzende), Prof. Dr. Jirgen
Mertes (stellvertretender Vorsitzender),
Thomas Duda, Michael Emmerich, Prof.
Dr. Helmut Papp.

GemaB dem in der Satzung festgeleg-
ten Zweck der Stiftung, die Wissen-
schaft und Forschung auf dem Gebiet
der Netzhautdegenerationen zu for-
dern, hat die Stiftung mit einer Ge-
samtsumme von rund 156.000 Euro
folgende Aktivitaten gefdrdert:

e Zusatzlich zu den laufenden Stipen-
dien und Projekten ist ein weiteres
Promotionsstipendium vergeben
worden. Dabei handelt es sich um ein
Stipendium an der Charité Universi-
tatsmedizin Berlin in Verbindung mit
dem Leibniz Institut fir Naturstoff-
Forschung und Infektionsbiologie in
Jena. Das Thema lautet: ,Komple-
ment Signaling beim immunogenen
Switch der RPE-Funktion bei AMD”.

e Bewilligt wurde auBerdem ein Pro-
jekt an der Universitat Nijmegen
(,Hochdurchsatz-Sequenzanalyse von
Makulopathie-Probanden unter Ver-
wendung von smMIPs fur alle bekann-
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Foto: Stiftungszweck ist die Forderung
von Wissenschaft und Forschung bei Netz-
hautdegenerationen (© susansantamaria/
fotolia).

ten vererbbaren und multifaktoriellen
Makulopathie-assoziierten Gene und
Risikofaktoren”) und ein Projekt an
der Universitat Bonn (,Anschaffung
eines MEA2100-Lite-Systems zur
Messung der Funktion der Netzhaut
auf Ebene der Ganglionzellen”).

e DarUber hinaus wurden insgesamt
vier Kleinprojekte an den Universita-
ten Dresden und Leipzig unterstitzt.

Weitere Informationen zu den
einzelnen Projekten finden Interessierte
auf www.pro-retina-stiftung.de/index.
php?article_id=189&clang=0.
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Grundlagenwissen-
schaftliche Forschungs-
preise der PRO RETINA

2020 sind die beiden Forschungsprei-
se, die PRO RETINA Deutschland zu-
sammen mit Retina Suisse vergibt, im
Rahmen des virtuellen 118. Kongresses
der Deutschen Ophthalmologischen Ge-
sellschaft (DOG) an zwei Wissenschaft-
lerinnen vergeben worden.

Preistragerin Dr. Dasha Elena Neli-
dova vom Institute of Molecular and
Clinical Ophthalmology Basel (I0B)

ist ausgezeichnet worden flr ihre
Arbeit , Restoring light sensitivity using
tunable near infrared sensors”. In ihrer
Arbeit hat Dr. Nelidova zusammen mit
ihren Co-Autoren Gold-Nanopartikel in
nicht mehr funktionsfahige Zapfenpho-
torezeptoren von Mausen eingebracht,
und zwar mit Hilfe eines Antikdrpers,
der diese Nanopartikel an bestimmte
Proteine (transient receptor potential
(TRP) channels) binden kann. Ziel war
es, diese warmeempfindlichen TRP-Pro-
teine mithilfe der infrarotabsorbieren-
den Gold-Nanopartikel anzusprechen,
um damit bei blinden Organismen Seh-
leistungen im Infrarotbereich zu er-
madglichen.

Tatsachlich war es nach dieser Be-
handlung den blinden Mausen madglich,
visuelle Verhaltensaufgaben, die mit
Infrarotlicht dargeboten wurden, erfolg-
reich zu absolvieren. Auch der Nach-
weis der durch Infrarotlicht ausgeldsten
Signale in der aufsteigenden Sehbahn
bis zur Sehrinde im Gehirn konnte
durch eine spezielle Bildgebung er-
bracht werden. Der Nachweis, dass dies
auch beim menschlichen Auge mdglich

Forschungsfoérderung

ist, wurde in Zapfenphotorezeptoren
von Spenderaugen erbracht. Damit
stellt diese Arbeit einen wesentlichen
Durchbruch eines Verfahrens dar, das
die warmeempfindlichen Rezeptoren
der Netzhaute von Wirbeltieren flr die
Ubermittlung von infrarotgenerierten
Bildern ermadglicht.

Foto: Die Preistrdgerin Dr. Dasha Elena
Nelidova (privat)

Dr. Nelidova ist forschende Arztin.

Ihre neurowissenschaftliche Promotion
hat sie bei Professor Botond Roska im
Friedrich Miescher Institut fiir Biome-
dizinische Forschung in Basel erbracht.
Zuvor war sie von 2005-2012 an der
Universitat von Auckland in Neuseeland
tatig und hat zahlreiche Auszeichnun-
gen erhalten. Auch zwei Buchkapitel
hat sie verfasst, darunter Uber Opto-
genetik fur die Behandlung retinaler Er-
krankungen (Nelidova und Eposti, 2017,
Cambridge University Press 327-336).
Zweifelsohne gehért Dr. Dasha Elena
Nelidova zu den herausragenden Nach-
wuchswissenschaftlerinnen im Bereich
der Therapieentwicklung bei Netzhaut-
degenerationen.
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Foto: Die Preistrdagerin Josephine
Jiittner M. Sc. (privat)

Preistragerin Josephine Jiittner

M. Sc., ebenfalls vom IOB, hat laut
Laudatio des Wissenschaftlichen und
Medizinischen Beirats der PRO RETINA
die Auszeichnung erhalten fir ihre
Publikation ,Targeting neuronal and
glial cell types with synthetic promoter
AAVs in mice, hon-human primates and
humans”.

Josephine Jittner hat zusammen mit
ihren Co-Autoren in dieser Arbeit dar-
gestellt, dass unterschiedliche neurona-
le und gliale Zelltypen bei Mausen, bei
héheren Primaten wie auch beim Men-
schen mit synthetischen Promotoren
(ktnstlich hergestellte DNA-Sequenzen
zur Regulation eines Gens) sehr effizient
zelltypspezifisch durch Viren (adeno-
assoziierte (AAV)-Viren) transfiziert
werden kdnnen. Um dies zu ermog-
lichen, hat Jlttner mit ihren Co-Auto-
ren zusammen eine Bibliothek von 230
AAV-Viren kreiert, wobei jeder einzelne
AAV-Typ unterschiedliche Promotoren
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tragt. Diese Bibliothek ist speziell flir
die translationale Forschung (interdis-
ziplinare Aktivitaten, die sich mit der
schnellen und effizienten Umsetzung
praklinischer Forschung in die klinische
Entwicklung beschaftigen) bei Gen-
therapien von groBer Bedeutung, um
zelltypspezifische Therapeutika beim
Menschen, etwa bei Retinitis pigmento-
sa oder Makuladystrophien entwickeln
zu kénnen.

Besonders wichtig ist die Beobach-
tung, dass je nach Spezies durch den
gleichen AAV-Typ unterschiedliche Zell-
typen adressiert werden, also die Uber-
tragbarkeit von Transfektionsergeb-
nissen zwischen den Spezies nur sehr
begrenzt ist. Damit haben Juttner und
ihr Team eine einzigartige, wirtschaft-
lich machbare und effiziente spezies-
und zelltypspezifische Méglichkeit flr
grundlagenwissenschaftliche Arbeiten
wie auch fur gentherapeutische neue
Therapiemoglichkeiten bei degenerati-
ven Netzhautdystrophien geschaffen.

Josephine Juttner hat an der Univer-
sitat Basel den Bachelor of Science in
Biologie sowie den Master of Science in
Molekularbiologie abgelegt. Im Labor
von Professor Botond Roska war sie
unter anderem fur die Generierung von
adeno-assoziierten Viren fir 25 Wis-
senschaftlergruppen tatig und damit
Teil eines ganz besonderen wissen-
schaftlichen Netzwerks der retinalen
Grundlagenforschung. Seit 2018 ist sie
Leiterin der Plattform ,Komplexe Viren”
am IOB. Ihre Publikationsliste weist sie
als eine erfolgreiche Wissenschaftlerin
mit hoffnungsvoller Zukunft im Bereich
der retinalen Grundlagenwissenschaf-
ten aus.



Die Hoérfassung und Hinweise zu den
Original-Publikationen finden Inter-
essierte im Newsletter-Archiv auf der
Website der PRO RETINA.

PRO RETINA gratuliert beiden
Preistragerinnen zu dieser Ehrung
und winscht viel Erfolg fur die
weitere wissenschaftliche Arbeit.
Die Forschungspreise sind mit einer

Barsumme von je 5.000 Euro dotiert.

Forschungsfoérderung

Woruber wir uns
2020 auch gefreut
haben ...

Netzhautforscher Roska mit dem
Korber-Preis fiir die Europaische
Wissenschaft ausgezeichnet

Der mit einer Million Euro dotierte Kor-
ber-Preis zahlt zu den weltweit hdchst-
dotierten Forschungspreisen. Pramiert
werden exzellente und innovative
Forschungsansatze mit hohem Anwen-
dungspotenzial - im Anschluss an die
Verleihung des Kérber-Preises haben
bislang sechs Preistragerinnen und
Preistrager den Nobelpreis erhalten.
2020 ist der ungarische Mediziner
Botond Roska ausgezeichnet worden,
der zu den weltweit fihrenden Netz-
hautexperten zahlt.

Foto: Professor Botond Roska (© Korber-Stiftung/Friedrun Reinhold)
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Die meisten Seherkrankungen gehen
auf erbliche oder altersbedingte Defek-
te in der Netzhaut zurlick. Professor
Roska und Kollegen haben in einer
Pionierarbeit die etwa hundert unter-
schiedlichen Zelltypen in der Retina
aufgesplrt und deren komplexes Zu-
sammenspiel bei der Signalverarbei-
tung ergrindet. Dabei ist es gelungen,
zahlreiche Netzhauterkrankungen auf
genetische Defekte in einzelnen Zel-
len zurtckzufihren. Nun arbeitet der
Wissenschaftler daran, diese grund-
legenden Einsichten flr Patientinnen
und Patienten fruchtbar zu machen und
deren Erkrankungen mit Gentherapien
zu lindern oder zu heilen. Einen echten
Durchbruch schaffte Roska, als er einen
Zelltyp im Auge so umprogrammierte,
dass dieser die Funktion von defekten
Lichtrezeptor-Zellen Gbernehmen konn-
te. Blinde Netzhdute konnte er damit
wieder lichtempfindlich machen - und
die klinische Erprobung bei blinden
Menschen hat bereits begonnen.

Zusammen mit Professor Hendrik
Scholl (Mitglied des Wissenschaft-
lichen und Medizinischen Beirats
der PRO RETINA) ist Roska Grin-
dungsdirektor des Instituts flr
Molekulare und Klinische Ophthal-
mologie Basel (IOB) und arbeitet
dort mit den beiden Preistrage-
rinnen Dr. Dasha Elena Nelidova
und Josephine Juttner M. Sc.
zusammen.
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Wissen vermehren,
Forschung vertiefen -
Das Patientenregister
der PRO RETINA

Rund 60.000 Menschen in Deutschland
sind von einer erblich bedingten Netz-
hauterkrankung wie etwa Formen der
Retinitis pigmentosa oder Morbus Star-
gardt betroffen. Eine Heilung ist nicht
maoglich, am Ende des Krankheitspro-
zesses steht nicht selten die vollstan-
dige Erblindung. Viele Therapieansat-
ze sind erst noch in der Entwicklung

- klinische Studien sind fur Betroffene
daher besonders wichtig. Menschen,
die von einer Netzhauterkrankung be-
troffen sind, kdnnen sich kostenlos

im Patientenregister eintragen lassen.
Der Eintrag soll den Patientinnen und
Patienten den Zugang zu klinischen
Studien erleichtern und Forschenden
wiederum bei der Rekrutierung helfen.
PRO RETINA tritt dabei als Bindeglied
auf.

Seit Bestehen des Patientenregisters
haben sich rund 1.600 Personen regist-
rieren lassen (Stand Marz 2020), davon
sind rund 55 Prozent mannlich. Im Jahr
2020 sind rund 300 neue Registrierun-
gen erfasst worden.



Altersstruktur der erfassten
Personen

Die Altersverteilung der Teilnehme-
rinnen und Teilnehmer des Patienten-
registers ist in nebenstehender Grafik
dargestellt. Die Altersgruppe von 50-59
Jahren macht mit knapp 25 Prozent die
Mehrzahl aus.

Diagnose

Als gesicherte Diagnose
kénnen die Patientinnen und
Patienten 45 unterschied-
liche Netzhauterkrankun-
gen angeben. Die haufigste
Erkrankung stellt mit knapp
40 Prozent der Betroffenen
die Retinitis pigmentosa dar,
gefolgt von der AMD (13 Pro-
zent) und Morbus Stargardt
(10 Prozent).

£ 238828

£ 8

10
[i]

Anzahl der Patienten
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Foto: Das Patienten-
register bringt
Forschende und
Betroffene zusammen.
(© Tyler Olson - stock.
adobe.com.)

Gendiagnose

75 unterschiedliche Gene, die fur eine
Netzhautdegeneration verantwortlich
sind, wurden bei den Patientinnen und
Patienten festgestellt. Die haufigste
Genmutationen sind ABCA4, RPGR und
USH?2a.

O

Altersgruppen

Grafik: Altersstruktur der registrierten Patien-
tinnen und Patienten
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LHON Register
erreicht 2020 nachsten
Meilenstein

Ein weiterer Meilenstein in der LHON
Registerstudie der PRO RETINA ist er-
reicht. Kirzlich konnte der 65. LHON
Patient in dem dezentral geflihrten Re-
gister dokumentiert werden. LHON ist
die Abkirzung flr Lebersche Hereditare
Optikus-Neuropathie.

Von einer LHON sind in Deutschland
schatzungsweise 30.000 bis 50.000
Menschen (hauptsachlich Manner) be-
troffen, weltweit sind es etwa 200.000
Menschen. Pro Jahr kommen hierzu-
lande ungefahr 40 Neuerkrankungen
hinzu. Bei der seltenen Erkrankung,
die durch eine Mutation eines speziellen
Abschnitts der mitochondrialen DNA
(mtDNA) hervorgerufen wird, treten
Sehprobleme plétzlich auf und kénnen
innerhalb weniger Wochen auf beiden
Augen einen hochgradigen Sehverlust
entwickeln. Nur in einigen, aber eher
seltenen Fallen, kann es auch zu einem
spontanen Wiedererlangen des Sehver-
mdgens kommen.

Das LHON Register erfasst epide-
miologische Informationen Uber die
Haufigkeit sowie Verbreitung von LHON
und den Krankheitsverlauf. Die Daten
sollen nicht nur helfen, die Erkrankung
besser zu verstehen, sondern auch
dazu dienen, die Therapiemdglich-
keiten zu verbessern. Erfasst werden
die Patientendaten Uber spezialisierte
LHON Zentren in den Universitatskli-
niken Aachen, Bonn, Erlangen, Essen,
Freiburg, GieBen, Goéttingen, Hamburg,
Munster, Neubrandenburg, Regensburg,
Tudbingen und Wirzburg.
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Alexander P. ist LHON-Patient und be-
teiligt sich an der Registerstudie. Nach-
dem er plétzlich auf einem Auge nichts
mehr sehen konnte, ging die Odyssee
los. Er konsultierte mehrere Arztin-
nen und Arzte, bis erst nach mehreren
Monaten die Diagnose LHON gestellt
werden konnte. , Diese schwierige Zeit
md&chte ich anderen LHON Betroffe-
nen ersparen. Meine Daten stelle ich
der Wissenschaft zur Verfigung, damit
mehr Uber diese Erkrankung bekannt
wird und die Arzte schneller eine Diag-
nose stellen kdnnen”, hofft Alexander P.
Er hat iber PRO RETINA den Weg zu
einem der beteiligten LHON Zentren
gefunden.

Interessierte und Betroffene wenden
sich an Dr. Sandra Jansen, Tel. (0228)
227 217-14, patientenregister@pro-
retina.de. Sie vermittelt den Kontakt zu
den beteiligten Augenkliniken.

Grafik: LHON-Register
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Unser Ziel: Informieren,
aufklaren, Vorurteile abbauen -
Medien und Offentlichkeitsarbeit

Auf Veranstaltungen, iiber die Website, auf den Social-Media-Kandlen und
in zahlreichen Veréffentlichungen informiert PRO RETINA die Offentlich-

keit, Betroffene und deren Angehorige liber Netzhautdegenerationen und
die Auswirkungen auf Alltag und Leben, kldrt auf und sensibilisiert fiir die
Bediirfnisse von Menschen mit Seheinschrankung - umfassend, verstand-

lich und unabhéangig.

PRO RETINA wirkt! -
Erst recht in den
sozialen Medien

Fir PRO RETINA sind Social-Media-
Kanale nicht nur eine gute Mdglich-
keit, Informationen zu verbreiten, lber
die zahlreichen Tatigkeiten der Selbst-
hilfevereinigung zu berichten und sich
zu vernetzen. Facebook, Instagram,
YouTube und Co. bieten sich auch an,
um das Thema Sehbehinderung und
Blindheit in seiner Vielfalt in die Offent-
lichkeit zu tragen und zu erzahlen, was
Betroffene Tag flir Tag erleben.

Auch 2020 hat sich bei PRO RETINA
vieles in den sozialen Medien abge-
spielt. Neu hinzugekommen ist die
Prasenz beim Kurznachrichtendienst
Twitter, betreut von Jutta Ohrnberger,
und der Instagram-Account der Jungen
Retina. AuBerdem wurden die beiden
PRO RETINA Podcasts vorbereitet und
produziert, die seit Januar 2021 auf
allen gangigen Plattformen wie Spotify
oder iTunes abonnierbar sind.

,Forschung heute” ist die Audiover-
sion des bekannten Forschungsnewslet-
ters, ,Blind verstehen” wird produziert

®

Blind
verstehen

Grafik: Podcast ,,Blind verstehen”

vom Arbeitskreis Soziale Medien unter
der Leitung von Dario Madani. Interes-
sierte finden in diesem Format alle zwei
Wochen Erfahrungsberichte, Inter-
views, Tipps zu Hilfsmitteln und viele
weitere Beitrage rund um die Themen
Seheinschréankung und Blindheit.
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Zahl der Besucher 2020:

871.343

Zahl der Seitenaufrufe:

aver 2724
Millionen

-

1.330

Abonnenten auf Facebook
(Ende 2020)

in Spitzenzeiten
Gesamtreichweite
von uUber 603.830
nutzenden Personen
pro Beitrag

Folgen Sie uns auf Facebook,
Instagram und twitter!

ﬁ @proretina

@durchblicke
y @ProRetinaDe

40

Newsletter-

Abonnenten: Ca [ ] 6 ] 50 0
(Ende 2020)

Anzahl Newsletter:

N\

Neue/aktualisierte
Broschiiren und Flyer 2020
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=
E

Anzahl der Tweets: 1 53
Impressionen: 52 ] 5 18

(Ende 2020)



Drei Fragen an ...
Jutta Ohrnberger

Warum ist es wichtig, beim Kurz-
nachrichtendienst Twitter dabei zu
sein?

Twitter gehoért zu den bekanntesten
und am meisten genutzten Social Media
Kanalen weltweit. Laut futurebiz.de sind
dort taglich 192 Mio. Nutzer unterwegs,
die sich zu 4.100 Themen informieren.
Wahrend bei instagram und facebook
die persdnlichen Kontakte zu Freunden
und Bekannten im Vordergrund stehen,
sind die Interaktionsmadglichkeiten bei
Twitter wie auch die Zeichenanzahl be-
grenzt. Politik und Forschung spielen
eine deutlich gréBere Rolle im Vergleich
zu anderen Diensten. Das macht es

fir NGOs wie PRO RETINA interessant,
auch auf diesem Kanal prasent zu sein
und sich mit bestehenden Kontakten
und Partnern zu vernetzen sowie die
eigenen Inhalte und Positionen zu ver-
treten. Es geht um Sichtbarkeit - vor
allem gegenluber dem bisherigen Netz-
werk, aber auch gegeniber noch un-
bekannten potentiellen Kontakten und
Partnern.

Auf welche Themen haben Sie die
groBte Resonanz erhalten?

Den Twitter-Auftritt der PRO RETINA
gibt es seit April 2020. Im ersten Jahr
wurden sukzessive die bestehenden
Inhalte aus den herkdmmlichen Kana-
len der PRO RETINA platziert. Bei-
spielsweise sind die Themen #Kinder
und #Schule sehr beliebt, ebenso wie
#Fuhrhunde. Aber auch das Thema
#Barrierefreiheit, #Teilhabe und
#Inklusion. Eine gute Resonanz gibt es

Medien und Offentlichkeitsarbeit

auch immer wieder auf #Forschungs-
themen wie #Gentherapie und andere
#Therapie(ansatze). Es gibt jedoch
auch eine relativ groBe Community der
#EUTB-Stellen in Deutschland, weshalb
die Tweets zu diesem Thema auch eine
gute Reichweite hatten.

Was sind die Herausforderungen
bei Twitter?

Ein Stichwort ist Aktualitat. Twitter ist
ein sehr schnelllebiges Medium, sodass
regelmaBig neue originare Inhalte ver-
offentlicht werden mussen. Das betrifft
beispielsweise die Live-Berichterstat-
tung von Veranstaltungsformaten wie
der Woche des Sehens und der AMD-
Aktionswoche, die zu diesem Zeitpunkt
intensiv begleitet werden mussen. Das
erfordert eine zentrale Koordination
mit diversen Akteuren innerhalb der
PRO RETINA und eine vorausschauende
Planung.

Das zweite Stichwort lautet Inhalte.
Auch wenn viele Inhalte der PRO
RETINA nutzbar gemacht werden kdn-
nen, ist das Potential noch nicht ausge-
schopft. Bilder und Videos werden bis-
her wenig genutzt, haben aber definitiv
eine groBe Bedeutung.

Letztes Stichwort: Beziehungspflege.
Twitter bendtigt eine standige Beglei-
tung des Twitter-Feeds, um auf Inhalte
von Kontakten und Partnern zu reagie-
ren und das Netzwerk standig zu erwei-
tern. Erst dann kann die PRO RETINA
immer neue Follower
gewinnen und ihre
Inhalte in immer
neue Kreise tragen.

Grafik: Logo Twitter
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Ich sehe mcht was Du noch 5|ehst
leben mit einer Netzhmuterkrankung

TR e T e e T
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Foto: Screenshot aus dem Film ,, Ich sehe nicht, was Du noch siehst”

~Ich sehe nicht, was
Du noch siehst” -
Film und Kampagne in
den sozialen Medien

Menschen mit Netzhauterkrankungen
sehen im Laufe ihres Lebens meist
immer schlechter und sind nicht selten
gesetzlich blind. Die Auswirkungen
unterscheiden sich von Form zu Form
und auch individuell. FUr die Mitmen-
schen ist das oftmals schwer zu verste-
hen. Der von PRO RETINA produzierte
Kurzfilm war zentraler Bestandteil der
Social Media Kampagne anlasslich des
Aktionstages zur Gleichstellung von
Menschen mit Behinderung am 5. Mai.
»,Ich sehe nicht, was Du noch siehst”
ruckt die Fragen und Unsicherheiten
von vielen Betroffenen in den Fokus.
Drei betroffene Personen teilen ihre Er-
fahrungen und geben beruhrende Ein-
blicke in ihr Leben mit fortschreitender
Sehbehinderung.
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Gar nichts sehen die wenigsten Men-
schen mit Netzhauterkrankungen. Nicht
nur Neubetroffene, auch die Umwelt
von Betroffenen - Angehdrige, Freun-
de und Kollegen - sind oft verwirrt.

Sie fragen sich: Was erkennt er denn
Uberhaupt? Oder: Warum kann sie noch
lesen, findet sich aber im Supermarkt
so schlecht zurecht? Form und Starke
der Seheinschrankungen unterschei-
den sich nicht nur von Erkrankung zu
Erkrankung, sondern auch bei den Be-
troffenen. Sie sind sogar von individuel-
ler Tagesform und Tageszeit abhangig.
Die Symptome reichen von Wellenlinien
Uber Schleier (Nebelsehen) und Un-
scharfen, grauen oder blinden Flecken
im Sehfeld bis hin zu der Schwierig-
keit, Farben zu erkennen. Wie lasst sich
dann aber verstandlich machen, was
eine Netzhauterkrankung fur Betroffene
im Alltag bedeutet?



Wie Netzhauterkran-
kungen das Leben
verandern

Ein informativer Kurzfilm von PRO
RETINA hat sich diesen Fragen und
der Unsicherheit vieler angenommen.
Er will sensibilisieren, aufklaren und
ermutigen und zoomt mit der Kamera
ganz nah heran: Drei Menschen unter-
schiedlichen Alters mit drei verschie-
denen Netzhauterkrankungen (Morbus
Stargardt, Retinits pigmentosa und
Altersabhangige Makula-Degeneration)
erzahlen beispielgebend in der 15-
minutigen Dokumentation des jungen
WDR-Filmemachers Alexej Getmann
von ihrem Leben und ihrem Alltag. Die
drei Geschichten stehen fir die Viel-
falt von Netzhauterkrankungen, die
Unterschiedlichkeit der Symptome und
Verlaufe, aber auch flr sehr persén-
liche Mdglichkeiten und Wege, dennoch
ein erfllltes und gllckliches Leben zu
fuhren.

Zunehmende Einschrankungen -
Zunehmende Zuversicht

Der Film beantwortet auch Fragen wie:
Was passiert bei einer Netzhauterkran-
kung im Auge? Wie schreitet sie voran?
Welche Hilfsmittel gibt es? Und wie
kdnnen Gesprache in den PRO RETINA
Regionalgruppen vor Ort oder speziell
zugeschnittene Angebote wie die PRO
RETINA Sprechstunden an Augenklini-
ken und -zentren helfen? In aller Offen-
heit reden die drei Mitglieder Uber ihren
Alltag. Sie blicken zurlick zum Zeit-
punkt ihrer Diagnose, aber auch nach
vorne in ihre Zukunft. Alle drei haben
sich eingelassen auf das andere Leben
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Foto: Eindriicke von den Dreharbeiten,
hier in der Universitdts-Augenklinik Bonn

mit einer chronischen Netzhauterkran-
kung und fanden bei PRO RETINA
Unterstitzung, Gleich-

gesinnte und neue Freunde.

Das Filmprojekt wurde unterstitzt von
DAK Gesundheit und Daimler BKK.

Die Dokumentation ist zu sehen
auf youtube www.youtube.com/
watch?v=usJpGFCIrQ0&t=8s

und auf der PRO RETINA Website
www.pro-retina.de/
oeffentlichkeitsarbeit-aufklaerung/
mediathek/videos.
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~Kurzsichtigkeit -
(K)eine Gefahr fiir das
Augenlicht?”

Die bundesweite Myopie-
Praventionskampagne der
PRO RETINA 2020

Die Myopie (Kurzsichtigkeit) ist welt-
weit auf dem Vormarsch. Noch ist der
Trend zur Kurzsichtigkeit in Deutschland
nicht belegt, doch Schatzungen zufolge
ist hierzulande bereits mindestens jede
vierte Person kurzsichtig. Expertinnen
und Experten erwarten, dass im Jahr
2050 jeder zweite Mensch in Europa
kurzsichtig sein wird.

Das Ziel der Praventionskampag-
ne ist es, aufmerksam zu machen auf
die Gefahren einer sich entwickelnden
pathologischen Myopie. Gleichzeitig soll
verdeutlicht werden, welche Chancen
in der Pravention stecken, wenn die
Weichen rechtzeitig gestellt werden.
Gemeinsam mit der Makula-Fachtagung
fand am 15. Februar 2020 in der Klinik
flr Augenheilkunde in Freiburg die Auf-
taktveranstaltung der bundesweiten
Kampagne statt - unter der Schirm-
herrschaft der renommierten Experten
Professor Dr. Wolf Alexander Lagreze
(Freiburg), Professor Frank Schaeffel
und Professor Dr. med. Focke Ziemssen
(Tabingen). Bundesweit geplante Ak-
tionen mussten aufgrund der Pandemie
abgesagt werden. Flr das Jahr 2021
sind in Zusammenarbeit mit den Regio-
nalgruppen, dem Arbeitskreis Makula,
Eltern und externen Expertinnen und
Experten weitere Veranstaltungen und
Aktionen geplant. Der Auftakt wurde
gefdrdert von der KKH.
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Foto: Makula-Fachtagung in Freiburg (v. l.)
Heike Ferber, Prof. Thomas Reinhard, Ruth
Forschbach, Prof. Wolf A. Lagréze, Prof.
Frank Schaeffel, Prof. Clemens Lange, Franz
Badura (© Steinbach)

~Schulmyopie” betrifft Kinder im
Vorschulalter

Bei der Myopie unterscheidet man zwei
unterschiedliche Formen. Die ,,Schul-
myopie” ist mit rund 90 Prozent der
Falle die haufigste Form. Von einer an-
geborenen Kurzsichtigkeit spricht man,
wenn bereits Kinder im Vorschulalter
betroffen sind. Diese Form flhrt nicht
selten zu Werten von -20 Dioptrien oder
mehr. Sie betrifft in Deutschland weni-
ger als funf Prozent der Bevélkerung.
Sind Kinder also bereits im Kleinkind-/
Vorschulalter kurzsichtig, ist die Gefahr
groB, dass sie im weiteren Verlauf des
Lebens eine pathologische Myopie (PM)
entwickeln.

Pathologische Myopie mit teils
schwerwiegendem Verlauf

Die pathologische Myopie ist eine fort-
schreitende, seltene und schwere Form
der Kurzsichtigkeit mit teils schwerwie-



genden Folgen. Sie ist gekennzeichnet
durch eine ausgepragte und fortschrei-
tende Langenzunahme des Augapfels
und den damit einhergehenden dege-
nerativen Veranderungen am Augen-
hintergrund. So etwa kdénnen Risse in
den feinen Netzhautschichten auftre-
ten, die krankhafte BlutgefaBe entste-
hen lassen. Man spricht dann von einer
myopen chorioidalen Neovaskularisati-
on (MCNV). Mit einem Anteil von sieben
bis neun Prozent wird die pathologische
Myopie als eine haufige Ursache von
Blindheit und Sehbehinderung in West-
europa genannt.

Kinder und Jugendliche im Fokus

In Freiburg begann auch der Dreh des
von der TK geférderten Aufklarungs-

films: Der Videoclip, der den gleichen

Titel tragt wie die Broschure, stellt be-
wahrte Wege der Augenheilkunde vor
und zeigt, wie einer krankhaften Kurz-
sichtigkeit effektiv vorgebeugt werden
kann. Seit Frihjahr 2020 ist das in die

B et R

Mit Durchblick
in die Zukunft

Kisrgsichbighant bed K it
erkennén und vorbeugen
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Medienarbeit eingebundene Video auf
vielen Kanalen abrufbar. Um Kinder-
und Jugendarzte auf die Praventions-
kampagne aufmerksam zu machen, ist
fur diese Zielgruppe ein eigener Flyer
erstellt worden, der als Beilage in ,Kin-
der- und Jugendarzt”, der Zeitschrift
des Berufsverbandes der Kinder- und
Jugendarzte e. V. ausgeliefert wurde.
Daneben ist ein Merkblatt fr Eltern
erschienen, das wertvolle Tipps flr das
Erkennen und Vorbeugen einer Myopie

enthalt.

Weitere Informationen zur
Kampagne finden Interessierte
auf www.pro-retina.de/
netzhauterkrankungen/
pathologische-myopie/
praeventions-kampagne.

Pathologische
Myopie verhindern

Information s
Fachieals in dor Kander
und Jugendmsdirin

Fotos (v. l.): Titel des
Elternmerkblatts und
Titel des Flyers an das
arztliche Fachpersonal
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Die PRO RETINA
LHON Kampagne 2020

In der Woche vom 13. bis 19. Septem-
ber fand die LHON Kampagne statt.
Ziel ist es gewesen, diese seltene Er-
krankung bekannter zu machen. Die
Lebersche Hereditare Optikusneuro-
pathie (LHON) ist eine mitochondriale
Erkrankung, bei der die Mitochondrien
(die Kraftwerke der Zellen) nicht mehr
richtig funktionieren. Werden die Ner-
venzellen, die das Signal vom Auge zum
Gehirn leiten, nicht mehr ausreichend
mit Energie versorgt, verkimmern sie.
Die Sehprobleme treten plétzlich auf
und kénnen innerhalb weniger Wochen
auf beiden Augen einen hochgradigen
Sehverlust entwickeln.

Zum Auftakt der Kampagne lief ein
informativer Kurzfilm tber Roman, der
vor einigen Jahren an LHON erkrankt
ist. Der Beitrag erreichte Uber 20.000
Menschen. Im Laufe der Aktionswoche
wurden weitere Menschen vorgestellt,
die an LHON erkrankt sind. Sie alle er-
zahlten ihre ganz persdnliche Geschich-
te, berichteten von Schicksalsschlagen,
aber auch uUber ihren Weg heraus aus
der Krise.

LHON Awareness Day

Am 19. September fand um ersten Mal
der Internationale Tag der LHON Er-
krankung statt. An diesem Tag hat sich
PRO RETINA Mitglied und Extremsport-
ler J6rg von de Fenn etwas ganz Be-
sonderes einfallen lassen: Er buchte fur
sich am Berliner Alexanderplatz einen
.Base Fly”. Angeseilt in einer Spezial-
konstruktion ging es aus 125 Metern
mit beinahe Freifallgeschwindigkeit in
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die Tiefe. Erst in letzter Sekunde wurde
die Abseilwinde automatisch abge-
bremst. Mit dieser Aktion hat J6rg auf
die Erkrankung aufmerksam gemacht
und gezeigt, dass trotz einer Sehbe-
hinderung ein selbstbestimmtes Leben
mdglich ist.

PRO RETINA bedankt sich auBerdem
sehr herzlich bei Maik Meuser, dem
Schirmherrn der LHON Kampagne.
Dank des Engagements von Journalist
und Fernsehmoderator Maik Meuser ist
LHON in das Bewusstsein vieler Men-
schen geruckt und hat sie sensibilisiert
flr die Bedarfe von Menschen mit einer
fortschreitenden Seheinschrankung.

Foto: Mit Langstock beim ,,Base Fly” am Alex:
Jorg von de Fenn (© A. Mdélich).

Grin ist die Farbe der mitochond-
rialen Erkrankungen. Als ,,Zeichen der
Solidaritat in Griun” erhielten das PRO
RETINA Logo und die E-Mail-Signaturen
wahrend der Aktionswoche einen gri-
nen Anstrich.

Grafik: Das im Rahmen
der Kampagne eingesetzte
PRO RETINA Logo

ProO

RETINA

PRO RETINA
Dautschland a.V.

Sglzgrnibigversisigong von Marichen
i HetEhaULSEgEarianen



Prominente
Unterstutzung -
Das PRO RETINA
Kuratorium

Miteinander verbunden sein und ge-
meinsam Krafte bindeln - daflr steht
das neu gegrindete PRO RETINA Ku-
ratorium, dem prominente Unterstut-
zerinnen und Unterstitzer angehéren.
Was die Mitglieder verbindet, ist, dass
sie entweder selbst von einer Augen-
oder Netzhauterkrankung betroffen
sind, sich zu den Angehdrigen von
Betroffenen zahlen oder den Wert der
Selbsthilfe persodnlich erfahren haben.
Diese Menschen werden ihre gesam-
melten Lebenserfahrungen und ihre
Zeit ehrenamtlich flr die gemeinsamen
Ziele einsetzen. ,Wir sind stolz und
neugierig auf die kommenden spannen-
den Projekte. Durch die Unterstitzung
des Kuratoriums werden immer mehr
Menschen von unserer Arbeit und unse-
ren Zielen ,Forschung férdern — Krank-
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Foto: Die Mitglieder
des neuen Kurato-
riums in der unten
genannten Reihen-
folge (v.l. n. r.)

heit bewaltigen - selbstbestimmt leben'
erfahren”, so Dario Madani, Vorstands-
vorsitzender von PRO RETINA.

Dem Kuratorium gehdren an:

e Saliya Kahawatte ist Unternehmer,
Coach, Berater und Autor der 2017
verfilmten Autobiografie ,Mein Blind
Date mit dem Leben”.

e DOrte Maack ist Moderatorin, Redne-
rin und Autorin.

¢ Jean Piitz - der Wissenschaftsjour-
nalist, Fernsehmoderator und Autor
durfte den meisten vor allem durch
die ,Hobbythek” bekannt sein, die 30
Jahre lang hauptsachlich vom WDR
produziert wurde.

¢ Maik Meuser, Journalist und Modera-
tor der Sendung ,,RTL aktuell”, hat
als Schirmherr 2020 die PRO RETINA
LHON Kampagne begleitet.

* Helge Leiberg ist Zeichner, Maler,
Grafiker, Bildhauer, Buchillustrator
und Musiker und war zu DDR-Zeiten
auch Filmemacher.
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¢ Die Inklusionsbotschafterin, Buch-
autorin und Moderatorin Jennifer
Sonntag ist einem breiten Publikum
durch ihre TV-Sendung ,selbstbe-
stimmt! Die SonntagsFragen” im MDR
bekannt geworden.

e Johann Konig ist blinder Galerist,
Inhaber der KONIG Galerie in Berlin
und weiterer Galerien in London und
Tokio.

o Saskia de Vries ist Leiterin des
GroBspenden-Fundraisings bei der
ACHSE (Allianz Chronischer Seltener
Erkrankungen) und Fachfrau fir Cha-
rity-Veranstaltungen.

T~
~

Auf www.pro-retina.de/kuratorium
werden die einzelnen Mitglieder
ausfiuhrlich vorgestellt.

Patientenverstandliche
Broschiiren - Grundlage
fur Entscheidungen

Betroffene, die erkrankt sind, und
ebenso Angehdrige, werden friher oder
spater zu Expertinnen und Experten

in eigener Sache. Bis es aber so weit
ist, verstehen sie oft nur Bahnhof,
denn innerhalb des Gesundheitssys-
tems mangelt es an Zeit, nicht aber an
Fachausdricken. Das betrifft auch und
gerade Betroffene von Netzhautdege-
nerationen. Die PRO RETINA Broschu-
ren vermitteln geblindelt grundlegende
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und detaillierte Informationen in einer
Sprache, die Patientinnen und Patien-
ten verstehen. Gezielte und gesicherte
Informationen sind die Grundlage flr
Menschen, die Entscheidungen treffen
mussen — zum Beispiel, welche Thera-
pien fur sie die richtigen sind. Damit die
Inhalte stets aktuell sind, werden die
Broschiiren regelmaBig Uberarbeitet.

Neu oder als Neuauflage sind 2020
erschienen:

e Kantenfilter, Spezialfilter und seitli-
cher Blendschutz

¢ Hilfsmittelbroschire

e Partnerschaft auf Augenhdhe

e Mein Erbe schenkt Zuversicht

e Smartphone, Computer &
Neue Medien

e Sozialbroschure ,Sie haben Recht(e)!

e Checkheft (in Zusammenarbeit mit
dem UKM Minster)

e Das Leben ist wie ein Puzzle

e Seltene Netzhauterkrankungen

e Katarakt und Netzhauterkrankungen

e Myopie-Broschire: Kurzsichtigkeit -
Gefahr fur das Augenlicht?

e Myopie Elternmerkblatt:
Mit Durchblick in die Zukunft

e Pathologische Myopie verhindern

Eine Ubersicht zu allen
verfugbaren Flyern und Broschiren
ist abrufbar auf www.pro-
retina.de/oeffentlichkeit/
broschueren.


www.pro-retina.de/kuratorium

Augenhdhe

Irfrrrateran For Ageieiruget won Massiiare
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Foto: Titel der Broschiire

Neue Broschiire fiir Partnerinnen
und Partner

Partnerinnen und Partner sind nicht
einfach nur mitbetroffen - sie setzen
sich mit ganz eigenen Themen ausein-
ander, die leider haufig zu kurz kom-
men.

Unterstitzung im Umgang mit dieser
herausfordernden Situation bietet die
im Herbst 2020 erschienene Broschire
L,Partnerschaft auf Augenhéhe - Infor-
mationen fur Angehdrige von Men-
schen mit Netzhauterkrankungen®. Die
Autorinnen und Autoren gehen sensibel
auf die Emotionen der nahestehenden
Personen ein, informieren tUber Bera-

tungsangebote, zeigen Denk- und Hand-

lungsansatze auf und geben konkre-
te Tipps. Betroffene und Angehdrige
lassen in dieser Verdffentlichung sehr
personliche Einblicke zu, berichten von
ihrem Lebensweg und den Ldsungen,
die sie gefunden haben.
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Neu aufgelegt: Sie haben Recht(e)!

Menschen mit Netzhautdegenerationen
flihlen sich bei Fragen nach passenden
Hilfen und Leistungen oft alleingelas-
sen. Dabei handelt es sich um wichtige
Ausgleiche, die den Alltag der Betroffe-
nen erheblich erleichtern kénnen. Der
Umgang mit Sozialgesetzen ist aber oft
kompliziert und vor allem flir Menschen
unverstandlich, die sich noch nie damit
auseinandergesetzt haben.

Die Sozialbroschire ,Sie haben
Recht(e)!” soll den Einstieg und das
Verstandnis erleichtern. Auf gut 100
Seiten werden verschiedene Aspek-
te des Sozialrechts aufgearbeitet. Der
Ratgeber wendet sich an Betroffene,
die vor Kurzem von der Diagnose er-
fahren haben und zuerst einmal wissen
wollen, welche sozialen Hilfen es gibt.
Daneben finden auch jene Betroffene
wertvolle Tipps, die schon langer mit
ihrer Sehbehinderung leben und deren
Sehvermogen sich verschlechtert hat,
sodass sie vor einer veranderten priva-
ten und beruflichen Situation stehen.

Sie haben Recht(e)!

D Sesriirtnstaors der P RETiA

[ ek
Foto: Titel der Broschiire
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In der neuen und somit vierten Auf-
lage geht es um derzeitige Aktualisie-
rungen des Bundesteilhabegesetzes.
AuBerdem wird auf Unterschiede bei
der gesetzlichen Einstufung von Seh-
behinderungen eingegangen sowie auf
entsprechende Nachteilsausgleiche und
Erstattungen der Gesetzlichen Kran-
kenkassen. Des Weiteren geht es um
Rechte rund um Beruf, Renten- und
Pflegeversicherungen sowie Barriere-
freiheit.

Die Erganzende unabhangige Teilha-
beberatung (EUTB®) der PRO RETINA,
die durch das Bundesministerium flr
Arbeit und Soziales geférdert wird,
sowie der Arbeitskreis Soziales haben
diese Broschlire gemeinsam erarbeitet.

Das PRO RETINA Kochbuch:
Gesunde Kost fiir die Augen

Die Augen sind, wie andere Organsys-
teme auch, altersabhéngigen Verande-
rungen und Erkrankungen ausgesetzt.
Das Alter ist aber nur ein Faktor, mit-
entscheidend flr den Erhalt der Augen-
gesundheit ist auch, wie gesund man
sich ernahrt.

Das 2020 entstandene PRO RETINA
Kochbuch tragt den Titel: ,,Das Auge

"

isst mit. Raffinierte Rezepte mit Lutein”.

In diesem Buch werden 46 Rezepte
vorgestellt, bei denen die ,,augen-
freundliche” Auswahl der Zutaten und
die schonende Zubereitung im Vorder-
grund stehen. Lutein spielt dabei eine
besondere Rolle - das Carotinoid, das
in dunkelgriinen Gemusesorten wie
Spinat, Brokkoli, Griinkohl oder Man-
gold vorkommt, soll sich besonders
positiv auf das Sehorgan auswirken.
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Beim Durchblattern wird schnell deut-
lich: Augenfreundliche Ernahrung und
Genuss sind kein Widerspruch - selbst
Klassiker der Dessertklche wie Zitro-
nenkuchen oder Himbeer-Trifle haben
es ins Buch geschafft.

PRO RETINA bedankt sich ganz herz-
lich bei allen, die an der Veroéffent-
lichung beteiligt waren: Retina Suisse
fur die Zusammenarbeit, Dr. Ute Wolf-
Schnurrbusch und Marc Aeberhard fur
die Rezeptideen und der Bayer AG flr
die freundliche Genehmigung zur Ver-
wendung der Fotos, die von Peter Dot-
zauer erstellt wurden.

Das PRO RETINA Kochbuch ist zum
Preis von 10 Euro zuzlglich 4 Euro Ver-
sand erhaltlich. Bestellungen richten
Sie bitte an kochbuch@pro-retina.de.

Das Auge isst mit

v

Foto: Titel des Kochbuchs
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Foto: Titel der RA 156

An alle Mitglieder -
Die Fachzeitschrift
Retina aktuell

Eine Zeitschrift flr seheingeschrankte
und blinde Menschen? Was zunachst
fur AuBenstehende merkwdrdig klingt,
ergibt dann Sinn, wenn man wei3, dass
viele Menschen mit Seheinschrankun-
gen serifenlose, kontrastreiche Schrif-
ten noch gut lesen kénnen.

Bei der Retina aktuell haben PRO
RETINA Mitglieder — den eigenen Be-
dirfnissen entsprechend - die Wahl
zwischen verschiedenen Formaten:
Neben der Printausgabe ist eine HTML-
Version und eine Horfassung verfugbar,
die von professionellen Sprecherinnen
und Sprechern im Tonstudio aufgespro-
chen wird und schlieBlich als DAISY-CD
erhaltlich ist. DAISY ist der Name eines
weltweiten Standards fur barrierefreie,
navigierbare Multimedia-Dokumente,
die Abklrzung steht fir ,Digital Acces-
sible Information System®”. Das viermal
jahrlich erscheinende Mitgliedermaga-
zin wird kostenfrei zugestellt; darlber
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hinaus werden Augenarzte, Kliniken,
Rehazentren und weitere Meinungsbild-
ner bedient.

Die vom Journalistenverband an-
erkannte Fachzeitschrift widmet sich in
jeder Ausgabe intensiv einem Schwer-
punktthema zu Sehbehinderung und
Blindheit. Das Redaktionsteam besteht
aus ehrenamtlichen Mitgliedern, von
denen manche auch hauptberuflich als
Redakteurinnen und Redakteure oder
freie Journalisten tatig sind oder waren.

Das Besondere an den Beitragen in
der Retina aktuell ist die Berichterstat-
tung aus der Perspektive sehbehin-
derter und blinder Menschen. Dadurch
riickt das Thema Barrierefreiheit in
einer Rubrik wie , Reise” in den Vor-
dergrund. Neue Rubriken halten das
Magazin lebendig und sorgen fir Viel-
falt und eine ausgewogene Mischung an
Themen. Zuletzt integriert wurde 2020
die Rubrik ,,Fake News”, in der unter
anderem sinnlose Therapiekonzepte
entlarvt werden.

T

Grafik: Fake News Logo

FAKE
NEWS

Schwerpunktthemen 2020:
Digitalisierung im Gesundheitswesen
Die Netzhaut

Beratung in der PRO RETINA

Myopie
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Foto: Informationen von PRO RETINA zum
Horen und Nachhoren werden in zahlreichen
Formaten angeboten (© Syda Productions -
stock.adobe.com).

Das Retina HOrmagazin
(RHM)

Als Bonus befindet sich bereits seit
2010 auf dem DAISY-Datentrager das
RETINA H6érmagazin (RHM) mit einer
Laufzeit von 60 bis 120 Minuten. Die
Starken des eigenstandigen Hérmaga-
zins, das von Dieter Fuchs produziert
wird, sind die unterschiedlichen Stim-
men und Originaltdne. Der Inhalt speist
sich aus Horbeitragen von und uUber
PRO RETINA, Reportagen, autorisierten
Ubernahmen (Anregungen und akusti-
sche Mitteilungen aus dem Hoérerkreis,
den Fachbereichen und Arbeitskreisen)
sowie Telefoninterviews zu aktuellen
Themen.
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Der Forschungs-
newsletter

Die ehrenamtlich tatigen Mitglieder des
Arbeitskreises Newsletter sind alle in
irgendeiner Form mit einer Netzhaut-
erkrankung konfrontiert — entweder als
selbst Betroffene oder als Angehdrige.
Als interessierte ,,wissenschaftliche
Laien” machen sie sich an die Arbeit,
Informationen zu Netzhauterkrankun-
gen aus ausgewahlten Quellen zu filtern
und verstandlich aufzubereiten.

Der Forschungsnewsletter der PRO
RETINA, der auch als Podcast abonnier-
bar ist, hat sich in den zurtickliegenden
Jahren zu einem wichtigen Informa-
tionsmedium zum Thema Netzhaut-
erkrankungen entwickelt und soll auch
in Zukunft allen Interessierten eine ver-
standliche und zuverlassige Quelle sein,
um auf dem Laufenden zu sein und zu
bleiben.

Forschun g9 / ®

heute™

Grafik: Podcast ,,Forschung heute"

T~
e’

Hier geht es zur Anmeldung:
www.pro-retina.de/newsletter.


www.pro-retina.de/newsletter

Die AMD-Aktionswoche
2020 schenkte vielen
Betroffenen neuen Mut

Die diesjahrige Aktionswoche zur Al-
tersabhangigen Makula-Degeneration
(AMD) von PRO RETINA war trotz oder
gerade wegen der digitalen Umsetzung
der Veranstaltung ein voller Erfolg.
Jedes Jahr gibt die AMD-Aktionswoche
wertvolle Einblicke rund um die AMD
und das Leben mit ihr. 2020 bestritt
PRO RETINA neue Wege, indem die
siebentagige Veranstaltung komplett
digital war. Alle Vortrage und Diskussi-
onsrunden fanden in barrierefreien On-
line-Meetings statt und waren entspre-
chenden Themen-Tagen zugeordnet.

Mit fast 200 Anmeldungen war dies
ein voller Erfolg. Die anfanglichen Be-
denken, Menschen mit wenig Erfahrung
und Affinitat zu den digitalen Medien
auszuschlieBen, waren schnell ver-
flogen. Mehrere Teilnehmende berich-
teten, dass sie das erste Mal an einer
digitalen Veranstaltung teilnahmen und
waren voller Stolz, diese Hlirde gemeis-
tert zu haben. Viele waren per Telefon
eingewahlt, da auch dies bei einem
Zoom-Meeting ohne Problem mdglich
ist. Dies ist ein groBer Schritt fir die
gleichberechtigte Teilhabe sehbehinder-
ter Menschen und den Abbau individu-
eller Barrieren.

»~Auch online war es moglich, neben
den vielen fachlichen Informationen
eine personliche Atmosphare zu schaf-
fen und so jeden mitzunehmen. Beson-
ders fur Menschen, die erst vor Kurzem
ihre Diagnose erhalten haben, war dies
sehr wichtig. So konnten sie sich ein-
bringen und waren nicht nur als Zuhé-
rerin oder Zuhorer dabei”, so Heike Fer-
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ber, Organisatorin der Veranstaltung.
Dabei gab es 2020 prominente Unter-
stitzung: Jean Pltz, selbst AMD-Betrof-
fener, sendete ein GruBwort und zeigte,
dass auch er sich trotz AMD nicht davon
abhalten lasst, sich weiterhin politisch
und wissenschaftlich zu engagieren.
Dank verschiedener - oft technischer
- Hilfsmittel kann er sich weiter Uberall
~einmischen”, wie er sagt.

Foto: Heike Ferber (privat)

Die Woche war sehr abwechslungs-
reich und bereichernd. Petra Haurand
und Erika Ritter vom AK Hilfsmittel be-
richteten zum Beispiel von vielen klei-
nen und groBen Helferlein, die Betrof-
fenen das Leben erleichtern. Und sollte
man doch mal mit sich und seinem
Schicksal hadern, dann kann der AK
Psychologie Hilfestellungen geben, wie
Heidrun Kéllner und Beate Lampe ein-
drucksvoll zeigten und durch praktische
Ubungen erleben lieBen. Auch weni-
ger emotionale, aber genauso wichtige
Themen wurden besprochen - wie die
Finanzierung von Hilfsmitteln, Antrage
zu Behindertenausweisen oder die Fra-
ge, welche Rechte und Pflichten auf die
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Betroffenen zukommen kénnen.

Sehr wichtig war natdrlich auch das
Thema Therapie: Was steht Betroffenen
zu und welche Mdglichkeiten gibt es
inzwischen? Denn gerade in diesem Be-
reich tut sich viel. Der Erfolg zeigte sich
durch viel positives Feedback. ,Beson-
ders die Erfahrungsberichte der Betrof-
fenen haben mir selbst Mut gemacht,
die Krankheit und das Leben mit ihr gut
meistern zu kénnen und mir so meine
Unsicherheit genommen”, so eine Teil-
nehmerin, die erst klrzlich die Diagno-
se AMD erhalten hatte. ,Das positive
Feedback, besonders auch zur digitalen
Variante, hat uns darin bestarkt, diesen
Weg weiterhin als zusatzliches Angebot
zu Prasenzveranstaltungen anzubieten”,
so Heike Ferber.

Besonders war 2020 der Themen-Tag
.Pflege”, der speziell fir Gesundheits-
und Pflegeeinrichtungen sowie pflegen-
de Angehoérige konzipiert war und als
Auftakt weiterer Veranstaltungen fir
diese Zielgruppen startete. Unterstitzt
wurde die AMD-Aktionswoche 2020 von
Boehringer Ingelheim, Novartis und
Roche.

Alle Informationen und Tageszusam-
menfassungen der AMD-Aktionswoche
sind abrufbar auf www.pro-retina.de/
nachrichten/allgemeine-nachricht/
amd-aktionswoche-online-symposium-
als-auftaktveranstaltung.
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.Lassen Sie sich
nicht entmutigen!”

PRO RETINA Kuratoriumsmitglied
Jean PUtz richtete sich in einem
personlichen GruBwort anlasslich der
AMD-Aktionswoche 2020 an alle
Betroffenen mit einer Altersabhangigen
Makula-Degeneration. Ihm helfen
unter anderem Vorleseapps fur
Smartphone und Tablet dabei, die
Seheinschrankungen zu kompensieren,
wie er im Video erzahlt.

Foto: privat
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Unser Ziel: Mit uns, statt uber
uns - Interessenvertretung durch

die PRO RETINA

Als alteste und groBte Patientenorganisation fiir Menschen mit Netzhaut-
erkrankungen setzt sich PRO RETINA dafiir ein, dass alle Betroffenen ein
selbstbestimmtes Leben fiihren und in allen Bereichen der Gesellschaft
und Politik gleichberechtigt teilhaben kénnen. Indem sich PRO RETINA in
der Offentlichkeit und bei politischen Akteuren Gehor verschafft, konnen
die Interessen der Betroffenen noch wirksamer vertreten werden. Seit
2019 ist die Patientenorganisation mit einem eigenen Hauptstadtbiiro in

Berlin vertreten.

2020 konnte vor allem im Rahmen der
gesundheitspolitischen Veranstaltung
,Berliner Begegnung” der Forderung
nach einem einfacheren Zugang zu
molekulargenetischer Diagnostik fur
Patientinnen und Patienten Nachdruck
verliehen werden.

Gemeinsam stark - PRO RETINA
verbiindet sich mit Gleichgesinnten
anderer Verbdnde

»,BlUndnisse sind wichtig!” betonen viele
Engagierte aus der Selbsthilfe. Die Ko-
operation mit anderen Akteuren des
Gesundheits- und Sozialwesens ist von
unschatzbarer Bedeutung, um gemein-
sam Vorteile flr Betroffene zu errei-
chen. Die Vernetzung hilft dabei, mehr
Wissen verflugbar zu machen, gréBere
Teile der Offentlichkeit zu erreichen und
sich bei Entscheidern Gehdr zu ver-
schaffen. Ob als Impulsgeber oder im
Austausch mit anderen Organisationen
und Verbanden - gemeinsam lasst sich
mehr bewegen.

&

Foto: 2020 ging es bei der Berliner Begeg-
nung um die molekulargenetische Diagnos-
tik in der Gesundheitsversorgung.

In einem Strategie-Workshop in Hanno-
ver am 17. Februar 2020 setzte der Ar-
beitskreis Gesundheitspolitik, der 2014
von der PRO RETINA ins Leben gerufen
worden war, diese Empfehlung in die
Tat um. Die Teilnehmenden hatten sich
fir den Tag sechs Themenbereiche vor-
genommen, die diskutiert wurden. Ge-
meinsame Positionen wurden entwickelt
und daraus konkreter Handlungsbedarf
abgeleitet:
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1. Masterplan , Barrierefreiheit”
Vorhandene Vorgaben und Normen
sollen bewertet, Mindestanforderungen
formuliert und Ideen zur besseren Um-
setzung entwickelt werden.

2. Reha nach Sehverlust

Fur die Entwicklung eines tragbaren
Konzepts wurde von allen Teilneh-
menden eine aktivere Einbindung der
Ophthalmologen als wichtig erachtet.
Ein enger Austausch und die Zusam-
menarbeit mit dem Ad-hoc-Ausschuss
~1eilhabe bei Sehverlust” des DVfR
(Deutscher Verband fir Rehabilitation)
wird angestrebt.

3. Gentherapie in der Augenheil-
kunde

Gibt es ein Recht auf Diagnose? Welche
Hilfestellung kann man Betroffenen
flr die Familienplanung aber auch flr
die Berufs- und Lebensplanung mit auf
den Weg geben? Um diese ethische
Diskussion fihren zu kénnen, missen
zunachst die aktuelle Rechtslage sowie
die medizinischen Voraussetzungen
flr die molekulargenetische Diagnostik
unter die Lupe genommen werden.

4. Digitalisierung im Gesundheits-
wesen

Auch die elektronische Verwaltung der
Gesundheitsdaten und der Zugang zu
verschreibungspflichtigen Gesund-
heits-Apps muss barrierefrei umgesetzt
werden.
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5. Faire Honorierung fiir Hilfsmit-
telberatung

Die Lebensqualitat vieler sehbehinder-
ter und blinder Menschen kdénnte durch
eine unabhangige Hilfsmittelberatung
verbessert, Uber- und Fehlversorgung
vermieden und Kosten eingespart wer-
den.

6. Valide Zahlen

Wie viele sehbehinderte und blinde
Menschen gibt es aktuell in Deutsch-
land? Wie hoch ist der Grad der Seh-
behinderung? Laufen Studien in der
Versorgungsforschung oder in anderen
relevanten Bereichen? Zunachst sollen
verlassliche Quellen ausfindig gemacht
werden, denen man die entsprechen-
den Zahlen entnehmen kann.

Neben Aktiven der PRO RETINA wa-
ren Mitglieder des Deutschen Blinden-
und Sehbehindertenverbandes (DBSV),
des Bayerischen Blinden- und Sehbe-
hindertenbundes (BBSB), des Bundes
zur Forderung Sehbehinderter (BFS)
und der Rechtsberatungsgesellschaft
des Deutschen Blinden- und Sehbe-
hindertenverbandes rbm (Rechte be-
hinderter Menschen) beteiligt. Bei der
politischen Interessenvertretung kon-
nen in Zukunft alle Beteiligten gemein-
sam an einem Strang ziehen. Aufgrund
der Corona-Pandemie 2020 wurden die
Positionen durch einen stetigen Aus-
tausch per E-Mail und in zahlreichen
Telefonkonferenzen weiterentwickelt.
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~Berliner Begegnhung” -
Die Interessenvertre-
tung der PRO RETINA
wirkt!

In der ,Berliner Begegnung” am 6. No-
vember 2020 diskutierte PRO RETINA
mit Expertinnen und Experten aus Me-
dizin, Arzteschaft und Gesundheitspoli-
tik Uber den Wert molekulargenetischer
Diagnostik bei Netzhauterkrankungen.
In Threm GruBwort betonte Professorin
Claudia Schmidtke, MdB, Beauftragte
der Bundesregierung flr die Belange
von Patientinnen und Patienten, dass es
dem Einsatz von Selbsthilfevereinigun-
gen wie PRO RETINA zu verdanken sei,
dass Patientinnen und Patienten Uber
Krankheitsbilder, Behandlungsoptionen
und neue Therapiemdglichkeiten infor-
miert und in die Lage versetzt wirden,
selbstbestimmt mit ihren Erkrankungen
umgehen zu kénnen.

Franz Badura, politischer Referent
der PRO RETINA, brachte Prof. Dr.
Klaus Riather, Augenarzt Berlin, Prof.
Dr. Hanno Bolz, Senckenberg Zent-

Foto: Diskussionsrunde (v. |. n. r.) mit

Dr. Dieter Auch, KBV; Prof. Andrew Ullmann,
MdB; den online zugeschalteten Prof. Hanno
Bolz, Humangenetiker und Moderator

Ingo Bach; Prof. Klaus Riither, Augenarzt
und Franz Badura von PRO RETINA

(© Susanne Pirner)

rum flr Humangenetik Frankfurt am
Main, Dr. Dieter Auch, Kassenarztliche
Bundesvereinigung (KBV), und Prof. Dr.
Andrew Ullmann, MdB, Mitglied im Aus-
schuss fur Gesundheit flr die Bundes-
tagsfraktion der FDP, zusammen, um
die Entgrenzung der Abrechnungsziffer
flr die molekulargenetische Diagnostik
zu erreichen. Ingo Bach vom Berliner
Tagesspiegel moderierte die Diskus-
sionsrunde. Zum Zeitpunkt der Veran-
staltung wurden die Kosten von Seiten
der Krankenkassen nur flr die Ent-
schlisselung von Genen bis maximal
25 Kilobasenpaare (kb) DNA genehmi-
gungsfrei Ubernommen.

Seit 1. Januar 2021 ist die Genehmi-
gungspflicht flr die erweiterte Muta-
tionssuche Uber 25 kb aufgehoben.
Somit kdnnen nun bei den Netzhaut-
dystrophien auch Multigen-Panels,
deren GroBe 25 kb Uberschreitet, ohne
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vorherigen Antrag auf Kostenuber-
nahme bei der gesetzlichen Kranken-
versicherung beauftragt und analysiert
werden. Die politische Interessenver-
tretung feiert hier einen groBen Erfolg
auf dem Weg zu einer zugigen Diag-
nosestellung flr die seltenen, erblich
bedingten Netzhautdystrophien.

Drei Fragen an ...
Ute Palm

1. Was sind Ihre Aufgaben bei PRO
RETINA?

Als Fachbereichsleiterin Offentlichkeits-
arbeit nehme ich alle Méglichkeiten
wahr, die PRO RETINA bekannt zu ma-
chen, d. h. durch Kontakte auf Bundes-
Landes- und kommunaler Ebene zu Or-
ganisationen, zur Presse und nicht zu-
letzt zu den Mitgliedern. Dies geschieht
durch Pressemitteilungen, das Erstellen
und Herausgeben von Broschiren und
Flyern (zum Beispiel zu PRO RETINA
allgemein, den einzelnen Erkrankun-
gen usw.), das Reprasentieren der PRO
RETINA bei Messen und Kongressen,
das Knipfen von Netzwerken nach in-
nen und auBen und vieles mehr.

2. Sie haben vor Kurzem das Deut-
zer Impfzentrum besucht, um die
Barrierefreiheit zu liberpriifen.
Sind Sie mit der Umsetzung zufrie-
den gewesen?

Das Impfzentrum in Kéln-Deutz ist gut
erreichbar, Orientierungshilfen sind
vorhanden. Die zu impfende Person
wird aufgerufen und die Personalien
werden festgestellt. Die Weiterleitung
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zu den Impfkabinen geschieht Gber
eine Rolltreppe oder den Aufzug. Mit
der Umsetzung der Barrierefreiheit
im Kdlner Impfzentrum war ich sehr
zufrieden, da hier zum ersten Mal die
Barrierefreiheit vollstandig umgesetzt
wurde und mobilitatseingeschrankten
Menschen zusatzlich eine Hilfsperson
zur Seite gestellt werden kann.

3. Drei Satze zu Ihrer Person

Seit 2007 bin ich bei PRO RETINA Mit-
glied, zunachst zwdlf Jahre im Vor-
stand, seit zehn Jahren in der Fachbe-
reichsleitung Offentlichkeitsarbeit und
seit 2009 Leiterin der Regionalgruppe
KéIn. AuBerdem engagiere ich mich

in KéIn in der Stadtarbeitsgemein-
schaft Behindertenpolitik, als Mitglied
im Ausschuss Kunst und Kultur, im
Arbeitskreis Barrierefreies Koéln, im
kommunalen Gesundheitskomitee und
in der Bezirksvertretung Innenstadt.
Ich halte unter anderem Vortrage an
der héheren Fachschule flr Augenoptik
bei Auszubildenden in Pflegeschulen,
bei Pharmazeutisch-Technischen As-
sistentinnen und Assistenten sowie an
Férderschulen mit dem Schwerpunkt
Sehen.



Franz Badura zum
neuen Vorsitzenden von
Retina International
gewahlit

~Innovate, advocate, participate! -
Erneuern, Férdern, Teilhaben!” Unter
diesem Motto fuhrt Franz Badura als
neugewahlter Vorsitzender von Retina
International (Dachverband von PRO
RETINA Deutschland) in die Zukunft.
Flr Franz Badura schlieBt sich damit
ein Kreis, der ihn von dem Besuch
eines Kongresses von Retina Internatio-
nal vor Uber 30 Jahren in Dublin bis an
die Spitze dieses Dachverbandes brach-
te. Drei Jahrzehnte nach Dr. Rainald
von Gizycki ist 2020 zum zweiten Mal
ein Mitglied von PRO RETINA Deutsch-
land auch zum Vorsitzenden von Retina
International gewahlt worden. , Dies
schafft einzigartige Synergien, einen
exzellenten Informationsfluss und welt-
weit ein hohes Ansehen flr unsere
Patientenorganisation”, so Badura.

Schon frih erkannte Franz Badura,
dass die Betroffenen von Netzhauter-
krankungen sich selbst einbringen mus-
sen, um einerseits die Offentlichkeit
Uber dieses Krankheitsbild zu informie-
ren und zusatzlich mehr Aufmerksam-
keit fur die Entwicklung von mdglichen
Therapien zu generieren. Dieses Ziel
lieB er nicht mehr aus den Augen und
begann in all seinen bisherigen Funk-
tionen mit der Vernetzung von Betrof-
fenen mit dem wissenschaftlichen und
medizinischen Fachpersonal.

»Ich winsche mir, dass die Zusam-
menarbeit unterschiedlicher Akteure
auf internationaler Ebene dazu fuhrt,
dass die Forderungen von Menschen

Interessenvertretung

Kraniched bewaltigen
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Foto: Der neue Vorsitzende von Retina Inter-
national Franz Badura (© chris zeilfelder).

mit Netzhauterkrankungen noch mehr
Gehor finden und auch in die Gesund-
heitspolitik, wie zum Beispiel bei der
World Health Organization (WHO), ein-
bezogen werden.” Die Férderung der
Forschung und damit die potenzielle
Heilung bisher nicht heilbarer Augen-
erkrankungen ist dabei das wichtigste
Anliegen.

»~Dabei sollte der Zugang zu Hilfsmit-
teln und Therapien international auch in
weniger privilegierten Landern selbst-
verstandlich werden, um Patienten
uberall helfen zu kénnen”, sagt Franz
Badura. Doch auch die Befahigung seh-
behinderter Menschen zu einem selbst-
bestimmten Leben sei eine wichtige
Aufgabe.
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Kooperation im Rahmen
der Woche des Sehens:

Protest gegen hohe Zu-
zahlungen fur Sehhilfen

Im Oktober 2020 protestierten seh-
behinderte Menschen gegen die neuen
Plane der Gesetzlichen Krankenkassen
hinsichtlich der Zuzahlung fur Sehhil-
fen. Zum Hintergrund: Sehbehinderte
Menschen bendtigen haufig sehr teure
Brillengldser, Kontaktlinsen oder Lupen.
Der Festbetrag, den die Kasse bezahlt,
soll theoretisch flir die medizinisch
notwendige Versorgung ausreichen.
Trotzdem missen die Betroffenen oft
hohe Zuzahlungen leisten. Die Festbe-
trage sollen erstmals seit zwolf Jahren
angepasst werden - und zwar teilweise
nach unten.

Der Deutsche Blinden- und Sehbehin-
dertenverband (DBSV), der Deutsche
Verein der Blinden und Sehbehinderten
in Studium und Beruf (DVBS) und PRO
RETINA engagieren sich gemeinsam in
der jahrlichen Informationskampagne
Woche des Sehens. Die Organisationen
kindigten an, alle Moglichkeiten zu pru-
fen, um eine deutliche Veranderung der
Regelungen zu bewirken.

e-0-000-00
T Y Y woche des sehens

LR § NOOEEEEEE N blindheit. verstehen. verhiten.

['augan]

Grafik: Logo der Woche des Sehens
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Um die Interessen von Betroffenen zu
vertreten und die eigenen Kompeten-
zen einzubringen, ist PRO RETINA in
zahlreichen verbandslbergreifenden
Gremien und Ausschlssen vertreten.
Eine ausflhrliche Liste mit Ansprech-
partnern finden Mitglieder auf:
www.pro-retina.de/mitgliederbereich/
aussentermine.

PRO RETINA ist u.a.
Mitglied bei

¢ Allianz Chronischer Seltener
Erkrankungen (ACHSE e. V.)

o AMD-Netz
e Aktionsbiindnis ,, Sehen im Alter”
e Aktionsbiindnis ,Vision 2020“

e Aktionsblndnis ,,Woche des
Sehens”

e BAG Selbsthilfe

e Bundesarbeitsgemeinschaft der
Senioren-0Organisationen e. V.
(BAGSO)

e Bundesfachstelle Barrierefreiheit

e Deutscher Paritatischer
Wohlfahrtsverband (DPWV)

e Deutscher Blinden- und Sehbehin-
dertenverband (DBSV) als
korporatives Mitglied

e ERN-EYE

e EURORDIS - Rare Diseases Europe
¢ Liga Selbstvertretung

e Retina International


www.pro-retina.de/mitgliederbereich

Finanzierung

Finanzierung

Als Selbsthilfevereinigung, welche die Interessen von Menschen vertritt,
die unabhadngige Unterstiitzung und Beratung benoétigen, und die daher

vom Vertrauen lebt, ist es uns besonders wichtig, unsere Arbeit transpa-
rent zu gestalten und den Mitgliedern wie auch den Unterstiitzenden alle

Informationen zur Finanzierung offenzulegen.

Flr das Jahr 2020 mussen die
besonderen Umstande der Corona-
Situation bertcksichtigt werden.

Das bedeutet, dass die nachfolgend
genannten Zahlen nur mit Vorbehalt
reprasentativ sind fur die Arbeit von
PRO RETINA und sich mit den Zahlen

169.658,96 €

154.611,52 €

\
386.448,90 € \
\

~_ Einnahmen

i 425.033,31 €

|
—

aus den Vorjahren nicht unmittelbar ca. 2;(1);.0880 €— 160.288,26 €
vergleichen lassen. Dennoch bilden gesamt \T‘ 24.542,60 €
diese Zahlen die Tatigkeiten im Jahr \\
2020 nachvollziehbar ab. 729.252,23 € | 149.323,55 €
// \ | 382.475,04 €
- 28.816,86 €
Einnahmen | 107.429,13 €

Seit vielen Jahren belegt PRO
RETINA regelmaBig im Rahmen einer
Selbstverpflichtung, dass der Verein
seine Arbeit unabhangig von wirt-

schaftlichen Interessen und Unterneh-

(<))
°
-3

aus offentlichen Mitteln

men tatigt. Die Selbstauskunft erfolgt D 16 % aus Mitgliedsbeitragen
jedes Jahr freiwillig und transparent D 6 % aus Sponsoring
nach den Vorgaben der BAG Selbst- B 1% aus Seminargebinren
hilfe. Offengelegt werden sowohl alle
Einnahmen aus der Zusammenarbeit | | 5% aus Zuschisse Aktion Mensch
mit 6ffentlichen Tragern als auch mit D 14 % aus Zuschiisse GKV
Unternehmen. Interessierte finden D 4% aus Spenden
alle Informationen auch online auf
www.pro.retina.de/ueber-uns/selbst || 1% aus werbeerlosen
auskunft. D 27 % Sonstiges

Alle verwendeten Zahlen werden D 14 % aus gebundene Riicklagen
vorbehaltlich der Verabschiedung D 6% aus Rilckstellungen aus 2019

durch die Delegiertenversammlung
angegeben. Anderungen fir das Jahr
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Finanzierung

2020 sind daher mdglich. Die Einnah-
men der PRO RETINA Deutschland e. V.
betrugen im Jahr 2020 ca. 2,7 Millionen
Euro. Verglichen mit dem Jahr 2019
waren sie damit deutlich héher, was im
Wesentlichen auf die Auswirkungen der
Covid-19-Pandemie zuruckzufihren ist.

Es entfielen dabei 25 Prozent der
Einnahmen auf 6ffentliche Gelder. Die
groBten Forderer waren die gesetzli-
chen Krankenkassen (GKV), die Aktion
Mensch und das Bundesministerium flr
Arbeit und Soziales (BMAS). Weitere
18 Prozent bestanden aus Mitgliedsbei-
tragen, Seminargeblhren und Werbe-
erlésen. Die Einnahmen aus Sponsoring
und Spenden machten 2020 etwa 10
Prozent der Gesamteinnahmen aus. Die
Einnahmen gingen in diesem Krisen-
jahr nicht, wie zunachst prognostiziert,
zurlck, sondern stiegen in beiden Be-
reichen. Erstmalig werden in diesem
Jahresbericht auch die Verwendung
aus gebundenen Rucklagen und Ruck-
stellungen ausgewiesen - daher sind
die Prozentzahlen nicht eins-zu-eins
vergleichbar mit den Angaben aus dem
Vorjahr. Sie haben insgesamt einen An-
teil von 20 Prozent an den Einnahmen.

Ausgaben

An den Ausgaben des Vereins lassen
sich klar die Hauptaufgaben von PRO
RETINA ablesen. Es wird erkennbar,
mit welch hohem Aufwand die The-
menfelder Beratung und Selbsthilfe,
Information und Offentlichkeitsarbeit,
Interessenvertretung sowie For-
schungsférderung bearbeitet werden
- und dies auch unter den erschwerten
Bedingungen der Pandemie.
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Bei den Ausgaben wird ebenfalls erst-
malig ftr 2020 die Bildung von Rlck-
stellungen und Ricklagen angegeben.
Zum einen hat sich gezeigt, wie wichtig
es ist, auf Ausnahmesituationen re-
agieren zu kénnen, zum anderen ist die
Pandemie mit Abschluss des Kalender-
jahres 2020 nicht zu Ende gewesen.

Die zum Teil groBen Ausgabenunter-
schiede im Vergleich zum Vorjahr sind
dadurch zu erklaren, dass Semina-
re und Prasenzveranstaltungen nicht
durchgefliihrt werden durften und auch
nicht digital nachgeholt werden konn-
ten. So konnten etwa die Patienten-
sprechstunden in Prasenz trotz trag-
fahiger Hygienekonzepte nicht oder
nur sehr selten stattfinden. Die Offent-
lichkeitsarbeit blieb auf Medien und
digitale Plattformen beschrankt, weil
GroBveranstaltungen wie Messen und
Kongresse abgesagt wurden. Die nicht
verbrauchten, aber vorliegenden Mittel
finden sich in gebundenen Ricklagen
wieder. Diese und die Rickstellungen
machen mit zusammen 48 Prozent den
groBten Anteil der Ausgaben fir 2020
aus. FUr Vereinsentwicklung, regionale
Arbeit, Beratung und Selbsthilfearbeit
sowie fur die Gremienarbeit wurden
etwa 28 Prozent der Mittel aufgewen-
det. Auf die Interessenvertretung ent-
fielen 3 Prozent der Vereinsausgaben.

Neu ist das Ausweisen der Projekt-
arbeit. Da diese in einem zeitlich und
finanziell befristeten Rahmen statt-
findet, erscheint sie zukunftig separat.
Hier findet sich fir das vergangene Jahr
unter anderem die EUTB®-Beratungs-
stelle wieder. Insgesamt lagen die Aus-
gaben flr Projekte 2020 bei 4 Prozent
der Ausgaben.

Das Informieren von Betroffenen und
Interessierten war zwar 2020 vielfach



Finanzierung

. 9 9% fir Information u.

225.216,36 € 233.842,64 € Offentlichkeitsarbeit
73.146,53 €
. 3 9% fir Informationsmaterial u.
31.346,73 € Broschiiren

\

Ausgaben
2020
ca. 2.699.568 €

gesamt
§

. 1% fir Beratung u. Selbsthilfe

486.421,94 € exkl. EUTB®

566.654,83 €
. 21 % fir Mitgliederservice, Verwaltung,
Vereinsentwicklung

D 3 9% fir Forschungsférderung

121.232,90 € D 4% fiir Projekte

599.516,84 €

D 3 % fir Interessensvertretung

116.841,46 €
. 5 9% fir regionale Arbeit
85.297,24 €
D 1% fir Gremien
34.562,72 € 125.488,21 €

. 22 % freie Ricklagen

D 18 % gebundene Riicklagen

D 5 9% Riickstellung folgende Jahre
nur digital méglich, dennoch wurden und dem LHON-Register. Die Patienten-
Informationsbroschiren und Flyer zu organisation tritt dabei als Bindeglied
einzelnen Krankheitsbildern oder krank- zwischen Patientinnen und Patienten
heitsrelevanten Themen neu erstellt und Forschenden auf. 2020 wurde die
oder neu aufgelegt. Zusammen mit der Forschungsférderung des Vereins mit
Produktion der Mitgliederzeitschrift Re- 3 Prozent der Gesamtausgaben finan-

tina aktuell und der Pflege der Website ziert.
entfielen darauf etwa 12 Prozent der
Ausgaben.
Eines der groBen Anliegen von PRO
RETINA ist die Forschungsférderung.
Dies geschieht zum einen durch die
PRO RETINA-Stiftung zur Verhlitung
von Blindheit, welche die Forschung

bei Netzhautdegenerationen fordert.
Jahres- und Finanzbericht werden von

der Stiftung selbst ausgewiesen und Alle angegebene Zahlen

auf www.pro-retina-stiftung.de ver- sind vorlaufig und bediirfen der
offentlicht. Daneben unterstitzt PRO Bestdtigung durch die
RETINA die Forschungsférderung mit Delegiertenversammlung.

einem unabhangigen Patientenregister
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Wahlen

Wahlen im Jahr 2020

In der konstituierenden Sitzung des
Vorstands am 14.11.2020 wurde Dario
Madani zum Vorsitzenden der PRO
RETINA Deutschland e. V. gewahlt. Sei-
ne Stellvertretung Ubernimmt Daniela
WaiB. AuBerdem gehéren dem Vor-
stand an: Franz Badura, Markus Georg
und Jorg-Michael Sachse-Schiler. PRO
RETINA bedankt sich sehr herzlich bei
allen, die sich fur die Wahl zur Verfi-
gung gestellt haben.

Ein besonderer Dank gilt Ute Palm,
Karin Papp und Elke Lehning-Fricke,
die in den vergangenen Jahren ihr
Amt mit viel Herzblut ausgelbt haben.
AuBerdem bedankt sich PRO RETINA
bei allen Delegierten, die in den ver-
gangenen Jahren als Mitglieder der
Delegiertenversammlung (DV) aktiv
waren. Den Mitgliedern der DV winscht
PRO RETINA viel Freude bei ihrer Tatig-
keit und Erfolg bei allen anstehenden
Entscheidungen.

Ein weiteres Dankeschon geht an
den Wahlausschuss. Diese Aufgabe
hatten Markus Krauf3, Karin Leicht und
Dietmar Polok Ubernommen - in Zu-
sammenarbeit mit den Mitarbeiterinnen
und Mitarbeitern der Geschaftsstelle.

Der Vorstand hat zur Unterstitzung
der Fachbereiche Ansprechpersonen
festgelegt, die der jeweiligen Fach-
bereichsleitung als direkter Draht zum
Vorstand dienen.

- Fachbereich Digitalisierung: Dario

Madani, Stellvertretung: Franz Badura
. Fachbereich Diagnose und Thera-

pie: Franz Badura, Stellvertretung:

Markus Georg
- Fachbereich Offentlichkeitsarbeit:

Markus Georg, Stellvertretung: Dario

Madani
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- Fachbereich Regionalgruppen:
Daniela WaiB, Stellvertretung: Jorg-
Michael Sachse-Schiler

- Fachbereich Mitgliedervernetzung
und Kommunikation: J6rg-Michael
Sachse-Schdler, Stellvertretung:
Daniela WaiBB

Zukunftsplane

Fur die nachsten vier Jahre hat sich der
neue Vorstand viel vorgenommen. Am
16. Dezember bereits kamen Aktive bei
einem internen Workshop zur Vereins-
entwicklung zusammen. Ziel der von
der BAG Selbsthilfe und der BKK ge-
forderten Veranstaltung mit dem Titel
»,Die Zukunft der Selbsthilfe - Welche
Menschen engagieren sich wie mit wem
fir was warum?“ war unter anderem
eine IST-Analyse sowie die Identifizie-
rung und Priorisierung der wichtigsten
Themen und Handlungsfelder.

Neuer Fachbereich Digitalisierung
AuBerdem hat der Vorstand in der ers-
ten Sitzung die Grindung des neuen
Fachbereichs Digitalisierung beschlos-
sen. Dieser entwickelt und koordiniert
die digitale Kommunikation (intern, in
den sozialen Medien und auf der Web-
site) sowie erganzende digitale Selbst-
hilfeangebote (Online-Seminare, On-
line-Module in der Ausbildung, digitale
Teilhabemoglichkeiten). Eine wichtige
Aufgabe des neuen Fachbereichs ist
der Transfer von Wissen aus dem Be-
reich Digitalisierung in die Aktiven- und
Mitgliedschaft hinein sowie die Organi-
sation von Schulungen fir Aktive und
Mitglieder im Umgang mit Soft- und
Hardware. In Planung ist auch ein eige-
nes Schulungsprogramm, um Beraten-
de flr Digitales auszubilden. Sie sollen
Arbeitskreise beraten und unterstitzen.



Wahlen

Foto: Bekanntgabe der Wahlergebnisse in der Hybridveranstaltung

Vor dem Hintergrund der Pandemie
und mit Blick in die Zukunft will PRO
RETINA daflr sorgen, dass zeitgemaBe
und zukunftsfahige Selbsthilfeangebote
die Menschen erreichen.

Neue Fachbereichsleitungen

Der Vorstand ist erfreut, dass Ute Palm,
die zuvor den Fachbereich Offentlich-
keitsarbeit kommissarisch geleitet hat-
te, offiziell als Fachbereichsleiterin flr
den Fachbereich Offentlichkeitsarbeit
bestatigt worden ist. Flir den Fachbe-
reich Mitgliedervernetzung und Kom-
munikation ist seitens des Vorstands
Heike Ferber als Fachbereichsleiterin
berufen worden. Die Leitung des Fach-
bereichs Digitalisierung hat Thomas
Duda tGbernommen.

Der Vorstand bedankt sich bei al-

len Mitgliedern fur das Vertrauen und
freut sich sowohl auf eine konstrukti-
ve Zusammenarbeit als auch auf eine
wertschatzende Unterstltzung fur die
ehrenamtliche Arbeit im Verein.

Mitglieder, die am Thema
Digitalisierung und an einer Mitar-
beit im neuen Fachbereich interes-
siert sind, wenden Sie sich gern an

ehrenamt@pro-retina.de.
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Organisation

Fachbereiche und

Arbeitskreise

Um die vielfaltigen Aktivitaten der
Selbsthilfevereinigung zu strukturie-
ren und zu organisieren, haben sich
die ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter in diagnosespezifischen
oder thematischen Arbeitskreisen zu-
sammengeschlossen. Die Arbeitskreise
sind wiederum zu Fachbereichen zu-
sammengefasst, welche die Arbeit
koordinieren und weiterentwickeln.

Mitgliederversammiung und
Delegiertenversammlung

Oberstes Beschlussorgan der PRO
RETINA ist die Mitgliederversammlung.
Aus organisatorischen Griinden werden
die Kontrollaufgaben auf ein Gber-
schaubares Gremium von Delegierten
Ubertragen. Die Mitgliederversammlung
kommt alle vier Jahre zusammen, um
den Vorstand und die Delegiertenver-
sammlung zu wahlen und Uber Sat-
zungsanderungen zu entscheiden. Die
Delegiertenversammlung besteht aus
22 direkt gewdahlten und bis zu drei
benannten Mitgliedern. Sie tagt min-
destens einmal jahrlich. Zu den Haupt-
aufgaben der DV zahlen laut Satzung:
Unterstitzung und Beratung des Vor-
stands, Genehmigung von Richtlinien
und das Antragsrecht.

Lernen Sie die Mitarbeiterinnen

und Mitarbeiter der Geschaftsstelle
in Bonn und des Hauptstadtbliros

in Berlin kennen: www.pro-retina.
de/contact/geschaeftsstelle.
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Der PRO RETINA Vorstand

Aufgabe des Vorstands ist die Wahr-
nehmung aller Vereinsgeschafte. Er
vertritt die PRO RETINA nach innen und
auBen. Die Ziele seiner Arbeit sind in
der Satzung festgelegt und umfassen
Forschungsférderung, Beratung der
Mitglieder, Offentlichkeitsarbeit und
Interessenvertretung in verschiedenen
Gremien. Dies geschieht in Zusammen-
arbeit und mit Unterstitzung von Fach-
bereichen, Arbeitskreisen sowie der
Geschaftsstelle.

Geschaftsfuhrer der PRO RETINA ist
Markus Georg, der Grunder Dr. Rainald
von Gizycki ist heute Ehrenprasident.


https://www.pro-retina.de/contact/geschaeftsstelle

Dankel
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Danke

PRO RETINA wirkt -
Wirken Sie mit!

VIELEN DANK an alle, die dazu bei-
getragen haben, dass unsere Bot-
schaft ,Du bist nicht allein” Wirklichkeit
wird und wir dies - dem PRO RETINA
Leitbild entsprechend - ,Krankheit
bewaltigen — Selbstbestimmt leben -
Forschung férdern” - fir noch mehr
Menschen 2020 umsetzen konnten.
Das, was uns an Spenden erreicht hat,
zeigt uns, dass wir gemeinsam stark
sind — ganz besonders in diesen Zeiten.
Jede Spende hat dazu beigetragen, die
Aufklarungs- und Informationsarbeit
auszubauen, Forschende zu foérdern
und vieles weitere mehr. So konnte
zum Beispiel das Patientenregister als
Instrument der Forschungsférderung
einen neuen Hdéchststand an Teilneh-
menden verzeichnen.

Ganz besonders in Zeiten, in denen
sich Menschen nicht persoénlich begeg-
nen durften, haben wir Wege gefunden,
unsere Arbeit fortzusetzen und allen
Widrigkeiten zum Trotz flreinander
da zu sein. Wir setzen uns im Sinne
der Betroffenen dafir ein, dass Ihre

Spenden Sie fiir den Verein:

Spenden dort ankommen, wo sie be-
noétigt werden. Wir garantieren Ihnen
durch unsere Selbstverpflichtung einen
transparenten und ressourcenschonen-
den Umgang mit den uns anvertrauten
Mitteln. Sicherheit, Datenschutz und
Vertraulichkeit nehmen wir sehr ernst.

PRO RETINA bietet viele Mdglich-
keiten der Unterstltzung: mit ein-
maligen oder regelmaBigen Spenden,
online Uber den Spendenbutton auf der
PRO RETINA Startseite (oben rechts),
anlasslich Geburtstagen oder Jubila-
en, mit testamentarischer Erb- oder
Vermachtnisverfliigung, zum Gedenken
an eine verstorbene Person, mit einer
Benefizveranstaltung oder im Rahmen
einer Fordermitgliedschaft, die Sie auch
verschenken kdénnen. Wenn Sie Fragen
haben, helfen wir gern weiter. Wir freu-
en uns, wenn Sie uns ansprechen.

Weiterfiihrende Informationen
finden Sie auf www.pro-retina.
de/spenden oder schreiben Sie an
spenden@pro-retina.de.

Konto PRO RETINA Deutschland e.V.: Sparkasse Aachen

IBAN: DE39 3905 0000 0000 0041 50

SWIFT BIC: AACSDE33

QO

Spenden Sie fiir die Forschungsforderung:
Konto PRO RETINA-Stiftung zur Verhiitung von Blindheit:

Sparkasse Dachau

IBAN: DE51 7005 1540 0000 0793 27

SWIFT BIC: BYLADEM1DAH
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VIELEN DANK!

Viele Menschen unterstitzen die
Arbeit von PRO RETINA ideell und fi-
nanziell und haben so Anteil an unserer
Vision und unseren Zielen.

Ehren- und hauptamtliche Mitarbeite-
rinnen und Mitarbeiter, Privatpersonen,
Unternehmen, Verbande, Krankenkas-
sen und Stiftungen tragen dazu bei,
dass bei PRO RETINA Beratende aus-
gebildet werden, die fir viele Menschen
kompetente Ansprechpersonen auf Au-
genhdhe sind. Das Herz der Arbeit von
PRO RETINA schlagt im Ehrenamt und
stellt bis heute die Beratung und Er-
mutigung von Menschen mit Netzhaut-
degenerationen sicher. Damit dies so
bleibt, brauchen wir Sie als Férdernde,
Sponsorinnen und Sponsoren. Die ko-
operative und konstruktive Zusammen-
arbeit und der persdnliche Austausch
haben uns in der Vergangenheit viel
Freude gemacht und dazu beigetragen,
dass wir unsere Ziele erreichen konn-
ten. Wir wiinschen uns, dass dies in
Zukunft auch in Prasenz wieder mdglich
sein wird.

Wir bedanken uns in besonderer Wei-
se und aus ganzem Herzen bei Ihnen
- bei allen Mitgliedern, ehrenamtlichen
und hauptamtlichen Helferinnen und
Helfern, allen Unterstlitzenden, Spon-
sorinnen und Sponsoren, Spenderinnen
und Spendern und Vereinsférdernden,
dass auch Ihr Herz fir PRO RETINA
schlagt.

Einen namentlichen Dank mdchten
wir unseren Zuschussgebern ausspre-
chen, die uns im Jahr 2020 auf Bundes-
und Landesebene unterstitzt haben:
Bundesministerium flr Arbeit und
Soziales (BMAS), GKV Gemeinschafts-

Danke

forderung der Krankenkassen, Aktion
Mensch, Gllcksspirale, Techniker Kran-
kenkasse, AOK Rheinland/Hamburg,
BKK Dachverband, DAK, KKH, Gabrie-
le-Lederle-Stiftung, Kémpgen-Stiftung,
Kriegsblindenstiftung Berlin.

Wir danken auBerdem nachfolgenden
Sponsoren flr die gute Kooperation und
fUr die Bereitschaft, unser Engagement
finanziell zu unterstitzen: Bayer Vital
GmbH, Boehringer Ingelheim, Chiesi
GmbH, Novartis Pharma GmbH, Roche
Pharma AG, Vanda Pharmaceuticals
Germany.

O

Bei PRO RETINA finden Sie alle
guten Grinde flr eine Spende.
Weil bei uns eine Spende, egal
in welcher Héhe, einen Beitrag
leistet. Weil die Spendenunter-
stlitzung einen Unterschied
macht flr einen oder auch viele
Menschen. Weil Spenden bei
uns nachhaltig sind, denn sie
bedeuten Hilfe zur Selbsthilfe.
Weil eine Spende auch denen,
die sich engagieren, Mut macht
und sie bestarkt, sich weiter zu
engagieren. Weil eine Spende
dazu beitragt, den Betroffenen
eine Stimme zu geben und noch
mehr Menschen zu erreichen.



Danke

Drei Fragen an ...
Kerstin Turk

Was ist Ihre Aufgabe bei
PRO RETINA?

Seit Uber einem Jahr arbeite ich flr
PRO RETINA im Bereich der Mittelbe-
schaffung und Spenden und betreue
das noch frische Kuratorium. Mit Katrin
Jirgensen hatte ich 2020 eine tolle
Wegbereiterin und Kollegin an meiner
Seite. Gemeinsam haben wir vieles an-
gestoBen, zum Beispiel die neue PRO
RETINA Spendenseite. Ganz allgemein
versuche ich, die alltagliche Arbeit im
Verein wie auch besondere Projek-

te, die es sonst vielleicht so gar nicht
gabe, mit meist finanzieller Hilfe zu
verbinden. Inzwischen ist das bei PRO
RETINA auf vielen Wegen mdglich.

Was war 2020 wichtig?

Umgesetzt haben wir eine Informa-
tionsbroschire und einen Flyer zu den
Themen ,Vorsorge” und , Testament”.
Auch das gehdrt zu einem selbstbe-
stimmten Leben dazu - rechtzeitig zu
entscheiden, welche Dinge man uber
das Leben hinaus positiv beeinflussen
mdchte. Dazu zahlt auch das Formen
einer gemeinsamen Erinnerungskultur:
Eine Gedenkstele in der Geschaftsstelle
sorgt daflir, dass verstorbene Mitglieder
und Vermachtnisgeber im Alltag pra-
sent sind.
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Bei PRO RETINA wird an jedem
Tag in so vielen Projekten von den
ehrenamtlichen und hauptamtlichen
Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern
Besonderes geleistet. Ich sehe meine
Aufgabe vor allem darin, nhoch mehr
Unterstltzerinnen und Unterstitzer
zu finden. Der Austausch mit den Mit-
gliedern ist mir dabei sehr wichtig.
Dieses erste Corona-Jahr, das nahezu
ohne personliche Begegnungen abge-
laufen ist, hat mir meine Arbeit nicht
gerade erleichtert.

Drei Satze zu Ihrer Person

Ich lebe jetzt seit Uber 30 Jahren mit
meinem Mann und unseren beiden
nun erwachsenen Séhnen in Bonn und
war wahrend der Schulzeit der Jungs
sehr viel und kontinuierlich ehrenamt-
lich im Bildungsbereich tatig. Meinen
Magisterabschluss habe ich in Ver-
fassungs-, Wirtschafts- und Sozial-
geschichte und Staatsrecht in Bonn
gemacht. An meiner Arbeit fir PRO
RETINA schatze ich, mit wie viel Elan
und Engagement alle — ehrenamtlich
wie hauptamtlich — dabei sind. Das ist
flir mich beeindruckend und Ansporn

zugleich.

Weitere Informationen:
www.pro-retina.de/spenden,
www.pro-retina.de/mitmachen-
unterstuetzen/
nachlassgeber-werden
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www.pro-retina.de/spenden
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Foto: Teil der PRO RETINA Erinnerungs-
kultur ist die Stele in der Bonner Ge-
schiftsstelle.

Unvergessen

In der PRO RETINA Geschaftsstelle ist
seit Oktober eine sogenannte Gedenk-
stele aufgestellt. Damit sollen die Men-
schen geehrt werden, die PRO RETINA
mit ihrem Erbe oder einem Vermachtnis
bedacht haben. Erblassende und Ver-
machtnisgebende sind dort mit einem
Namensschild und dem Sterbejahr
verewigt. Die taktilen Schilder mit er-
habener Profil- und Brailleschrift sind
fur jede und jeden lesbar. PRO RETINA
wird diese Menschen nicht vergessen.

Danke

Lichthunger - Eine
fiktionale Filmgeschich-
te wird zum Spenden-
projekt fiir PRO RETINA

Ein junges Filmemacherteam um den
Wilrzburger Medienmanagement-Stu-
denten Lukas Kellner hatte die unge-
wohnliche Idee, eine seltene Netzhaut-
erkrankung in den Mittelpunkt eines
fiktionalen Kurzspielfilms zu stellen und
daraus ein Spendenprojekt zu kreieren.
Im Zentrum des spannenden Kunstpro-
jekts steht die Geschichte einer jungen
Frau und ihrer auBergewdhnlichen Ent-
wicklung. Eine groBe Rolle spielt dabei
ihre Krankheit, die Lebersche Konge-
nitale Amaurose (LCA), eine seltene
Netzhauterkrankung, die zu Blindheit
fuhrt.

».Dass der Film jetzt auch noch so
groBe internationale Festivalerfolge fei-
ert, ist natdrlich wunderbar!”, so Franz
Badura, Vorsitzender von PRO RETINA,
anlasslich der Auszeichnung flr ,Bester
Schnitt” und ,Bester Nebendarsteller”
in Rom sowie fur zahlreiche Selektionen
in New York, Moskau, Kadoma (Japan)
und Pinewood (UK).

Foto: Bei den Drehaufnahmen von Licht-
hunger (© ws-productions)
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Danke

PRO RETINA wird bei diesem Projekt
als Spendennehmerin bedacht. Der
Film liegt als DVD in limitierter Steel-
book-Edition vor, enthalt eine Audio-
deskriptionsspur und wird bei allen
Spenden ab 25 Euro mit dem Spenden-
zweck ,Lichthunger” als Dankeschdn
versendet. PRO RETINA bedankt sich
sehr herzlich bei allen Beteiligten.

Mehr Informationen zur
Leberschen Kongenitalen Amaurose
finden Interessierte unter www.pro-

retina.de/netzhauterkrankungen/
lebersche-kongenitale-amaurose.

Foto: Marie Forster spielt Laika, die Protago-
nistin in Lichthunger (© ws-productions).

Grafik: QR-Code

Ihre Spende schenkt Zuversicht.

Nutzen Sie diesen QR-Code, wenn auch Ihr Herz
fur PRO RETINA schlagt - oder klicken Sie auf
das Herzsymbol rechts oben auf der PRO RETINA
Startseite www.pro-retina.de.


https://www.pro-retina.de/netzhauterkrankungen/lebersche-kongenitale-amaurose

Ausblick

Was war und was bleibt

Welch ein turbulentes Jahr hat uns da
in Atem gehalten!

Man sagt ja, dass in jeder Krise eine
Chance steckt. Leider ist es weder ein-
fach, diese Chance zu erkennen, noch
sie in etwas Positives zu verwandeln.
Zu einschneidend waren die Umstellun-
gen flr jede und jeden Einzelne(n), aber
auch fir die PRO RETINA. Insbesondere
die ehrenamtlichen und hauptamtlichen
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter wurden
regelmaBig vor immer wiederkehrende
und wechselnde Herausforderungen
gestellt. Um es positiv zu formulieren:
Viele von uns haben ihre digitalen Kom-
petenzen deutlich erweitert. Schon lan-
ge hatten wir uns vorgenommen, mehr
Online-Angebote in unser Seminar- und
Veranstaltungsprogramm aufzuneh-
men, aber immer wieder gab es etwas
Dringenderes zu tun. Dann wurden
wir plétzlich dazu gezwungen, weil die
Treffen in Prasenz einfach nicht mehr
madglich waren.

Wenn also etwas aus dieser schwie-
rigen Zeit erhalten bleibt, dann zum
einen die Erkenntnis, wie flexibel und
lernfahig wir sein kénnen und zum an-
deren natlrlich das immense digitale
Angebot, welches uns bequem von zu
Hause aus spannende Vortrage oder in-
teressante Personen naherbringt. Wenn
es wieder mdglich sein wird, werden wir
neben den digitalen Angeboten auch
wieder zu persénlichen Treffen zurick-
kehren — und dann sicher die Begeg-
nungen und den Austausch untereinan-
der viel mehr schatzen als zuvor.

Ausblick

Mein personlicher Eindruck ist, dass
alles noch schnelllebiger geworden ist,
Situationen sich standig andern, neue
Regeln gelten und man immer auf dem
Laufenden sein muss. Das hat auch die
Arbeit und die Erwartungshaltung in
der PRO RETINA verandert und es ware
schon, wenn man wieder ein Stlck weit
entschleunigt planen kdnnte.

Analog zur AMD-Aktionswoche, die
wir seit mehreren Jahren im Novem-
ber organisieren, haben wir im Mai eine
Aktionswoche durchgeflihrt, die sich
an die schatzungsweise bis zu 80.000
Patientinnen und Patienten in Deutsch-
land mit seltenen Netzhautdystrophien
richtet. Dieser Aktionswoche wollen wir
kUnftig einen festen Platz im Veranstal-
tungskalender einrdumen - ein halbes
Jahr vor der AMD-Aktionswoche, die
2021 vom 20. bis 27. November statt-
findet. Im Herbst ist der groBe Auftritt
fir unsere neue Homepage. In einer
Zukunftswerkstatt im Oktober werden
wir gemeinsam neue Strategien fur die
Zukunft der Selbsthilfe entwickeln.

Was immer auch passieren mag -
wir mussen das Beste daraus machen,
achtsam sein und flexibel bleiben. Wir
sind fur die Zukunft gut geristet, ha-
ben qualifizierte und motivierte Aktive
und Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter,
steigende Mitgliederzahlen und arbei-
ten auf einer soliden wirtschaftlichen
Grundlage flr diesen besonderen und
einzigartigen Verein.

Ihr
Markus Georg
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PRO RETINA wirkt!

Wir hoffen, dass wir dies auf
den vorangehenden Seiten
veranschaulichen und Sie flr
unsere Arbeit begeistern konnten.
Naturlich kénnen wir im Rahmen
eines Jahresberichts nicht alle
Projekte und Personen vorstellen.
Deshalb gilt unser herzlicher
Dank allen Aktiven flr ihren
unermudlichen ehrenamtlichen
Einsatz — auch denen, die
hier nicht konkret genannt
werden konnten.
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PRO RETINA bedankt sich
bei allen Aktiven ganz herzlich
far ihren groBen und
engagierten Einsatz.

Forschung fordern
Krankheit bewailtigen
Selbstbestimmt leben

Uberreicht
durch:

Bequem per
Smartphone
spenden — mit
dem Girocode
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