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Vorwort

Liebe Leserin, lieber Leser,

2021 ist ein Jahr mit groBen Fragezei-
chen gewesen. In Leitartikeln wurde es
zum Jahreswechsel als ,,unplanbares
Jahr” bezeichnet und wie sich spater
zeigte, war es das auch. Inmitten dieser
Unplanbarkeit suchen Menschen nach
RegelmaBigkeit, nach Routinen, die
Sicherheit geben und das Ungewisse
ertraglicher werden lassen. Fur viele
Betroffene und ihre Familien ist PRO

RETINA 2021 wieder ein Anker ge-
wesen, der in diesen unsicheren Zeiten
Halt und Zuversicht gegeben hat und
ihnen die Gewissheit vermittelt hat, mit
ihrer Einschrankung nicht allein zu sein.

PRO RETINA stand auch 2021 vor
der Herausforderung, dass regiona-
le Treffen, Seminare und GroBveran-
staltungen wie die SightCity und der
Seniorentag pandemiebedingt abgesagt
werden mussten. Die Antwort darauf
waren neue Gesprachsformate wie die
Usher-Cafés, Ehrenamtscafés und Info-
cafés - allesamt Formate, die regelma-
Big mit einer groBen Teilnehmendenzahl
stattgefunden haben. Zudem konnten
digitale Angebote nun auch in einem
komplexeren Rahmen mit Gastvortra-
gen, virtuellen Hilfsmittelausstellungen
und Diskussionsrunden durchgefuhrt
werden.

2021 ist auch ein Jahr gewesen, an
dessen Ende sich erste Bilanzen ziehen
lieBen - ein Jahr Fachbereich Digitali-
sierung, ein Jahr Junge Retina und ein
Jahr Podcasts ,Blind verstehen” und
~Forschung heute” haben PRO RETINA
nachhaltig aufgestellt und bekannter
gemacht.

Ein groBer Dank geht wie immer an
die Ehrenamtlichen in der PRO RETINA,

deren Zahl weiter gewachsen ist. Da-
rauf dirfen alle Beteiligten sehr stolz
sein. Es kann nicht oft genug betont
werden, wie wichtig dieses unbezahlba-
re Engagement ist fur die Mitglieder, fur
die gemeinsamen Ziele, fur die Zukunft
des Vereins.

Nicht zuletzt ist es in unsicheren
Zeiten wichtig, die Krafte zu bundeln.
Gemeinsame Veranstaltungen zusam-
men mit dem AMD-Netz oder die mit
dem Deutschen Verein der Blinden und
Sehbehinderten in Studium und Beruf
(DVBS) durchgeflihrte Weiterbildungs-
tagung ,Moderne Arbeitsassistenz in
der modernen Arbeitswelt” sind Bei-
spiele fir gelungene Kooperationen. Ein
herzliches Dankeschdn geht daher auch
an alle PRO RETINA Kooperationspart-
ner — an Vereine und Verbande, Kliniken
und Arzteschaft sowie Mitwirkende aus
der Wirtschaft.

Manchmal sorgt ein Perspektivwech-
sel fur die nétige Distanz und tragt
zu einem veranderten Umgang mit
Herausforderungen bei. Es hilft, wenn
man versucht, Unsicherheit nicht nur
als Risiko, sondern auch als Chance zu
begreifen: Man kocht nicht nach Rezept,
man kombiniert das, was da ist. Wer
kdnnte behaupten, dass die leckersten
Gerichte nicht genau so entstanden
waren? Vielleicht tut es manchmal ganz
gut, ein bisschen weniger zu planen und
ein bisschen mehr zu improvisieren.
2021 ist uns dies gemeinsam erneut ge-
lungen.

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

Bericht des Vorstands zum Jahr der Zukunftsthemen 2021

Neue Impulse,
um Menschen zusam-
menzubringen

Der Ende 2020 neu gewahlte PRO
RETINA Vorstand hat direkt im An-
schluss an die Wahl die digitale Zukunft
starker in den Fokus geruckt. Daflr
steht unter anderem die Griindung des
neuen Fachbereichs Digitalisierung.
Viele Angebote waren auch vorher
schon digital verfligbar, haben aber
durch die neue Schwerpunktsetzung
und das konsequente Ausgestalten
einen enormen Schub erhalten.

Wie wichtig es gewesen ist, die ent-
sprechenden Weichen zu genau diesem
Zeitpunkt zu stellen, zeigte sich schon
kurze Zeit spater. Ohne eine konse-
guente Ausrichtung auf digitale Forma-
te ware in Zeiten steigender Infektions-
zahlen vieles unmdglich gewesen. So
konnte der Kontakt zu den Mitgliedern
gehalten werden. Es war sogar moglich,
das Beratungsangebot ohne Prasenz-
zeiten auf diesem Weg auszubauen,
indem Beratende online geschult wur-
den. Der Vorstand hat daruber hinaus
frihzeitig die Mittel freigegeben, um
die PRO RETINA Website, die Mitglie-
derverwaltung und die Buchhaltung zu
modernisieren und neue Formate der
Begegnung wie die Usher-Cafés und
Ehrenamts-Cafés zu etablieren.

2021 kam der Vorstand im Vergleich
zu den Vorjahren haufiger zusammen.
Statt wie bisher in jedem Quartal ist es
nun das Ziel, die Sitzungen zwei Mal im
Monat zu organisieren. Bei insgesamt

18 Treffen konnten zahlreiche Weichen
gestellt und viele zukunftsrelevante
Entscheidungen diskutiert und ver-
abschiedet werden. Vor allem ging es
darum, wie die Potenziale der Digitali-
sierung genutzt werden kénnen, damit
sie zu mehr Partizipation und einem
fur die Betroffenen selbstbestimmten
Leben beitragen.

Die Themen, die seitens des Vor-
stands 2021 vorangebracht worden
sind, sollen die Patientenorganisation
fur die kommenden Jahre zukunftsfest
machen. Zukunftsthemen ziehen sich
daher wie ein roter Faden durch das
Jahr: die neue Website, das neue CRM-
System flr die Mitgliederverwaltung,
Datenschutz, das Starken der Landes-
ansprechpartner- und EUTB®-Struk-
turen und die vom Vorstand initiierte
und gemeinsam mit den Aktiven hybrid
durchgefihrte Zukunftswerkstatt. Die
neue Website ist zeitgemaB und erflllt
nun samtliche Anforderungen, die an
einen barrierefreien Zugang gestellt
werden. Daneben ist ein Beratungs-
finder integriert worden, der es er-
madglicht, deutlich einfacher als zuvor
die zustandigen Ansprechpersonen zu
finden und zu kontaktieren.

Die Digitalisierung wird uns dauer-
haft beschaftigen. Unser Ziel ist es,
alle Mitglieder mitzunehmen und dabei
den unterschiedlichen Altersgruppen
gerecht zu werden. Auf diesem Weg
kénnen wir alle noch mehr voneinander
lernen, uns gegenseitig inspirieren und
unterstutzen.
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Zukunftswerkstatt 2021
— Damit PRO RETINA
auch kunftig wirkt

Die Zukunft der Selbsthilfe wird von
groBen Veranderungsprozessen be-
stimmt. Dazu zahlen der demografische
Wandel, die Digitalisierung, die Vielfalt
der Gesellschaft sowie der Klimawan-
del. Auch die Zukunft der PRO RETINA
hangt davon ab, wie sie sich auf diese
Veranderungsprozesse einstellt. Das
Ziel ist es daher, sich als Selbsthilfever-
einigung strategisch - also zielorien-
tiert — aufzustellen und zukunftsfest zu
machen. Um dieser Herausforderung
Zu begegnen, initiierte der Vorstand im
Oktober 2021 die Zukunftswerkstatt, in
der die Erfahrungen der Selbsthilfe, die
Ideen und die Visionen flr die klnfti-
ge Ausrichtung Gehér finden sollten.
Im Rahmen der Veranstaltung wurden
konkrete Leitziele fur das Jahr 2030,
aber auch entsprechende Jahresziele zu
folgenden Themenfeldern erarbeitet:
e Forschung,
e Information und Beratung,
e Aufkldrung der Offentlichkeit,
e Lobbyarbeit,
e Digitalisierung,
¢ Mitgliedergewinnung, Strukturstar-
kung, Junge Retina.

~Bonner Erklarung”

Unter Beteiligung von aktiven Ehren-
amtlichen aus allen Bereichen der PRO
RETINA nahmen konkrete MaBnahmen-
vorschlage zu allen sechs Themenbe-

reichen schnell Gestalt an. Ziel war es
zudem, eine gemeinsame Haltung in
Bezug auf die Zukunftsorientierung der
PRO RETINA zu entwickeln - dazu wur-
de eine Aufstellungsarbeit unter Leitung
von Dr. Késters durchgefuhrt, bei der
sich auch die digital Teilnehmenden
einbringen konnten. Als Ergebnis wurde
die ,Bonner Erklarung” formuliert:

~Wir, die Mitglieder der PRO RETINA
Deutschland e. V., wollen unsere ge-
meinsame Zukunft aktiv gestalten. Uns
verbindet die gemeinsame biographi-
sche Erfahrung einer Seheinschran-
kung. Uns zeichnet die Beratung von
Betroffenen durch Betroffene aus. Ziel
ist es, dass wir gemeinsam an einem
Strang ziehen, um die von unserem
Engagement getragenen Ziele zu ver-
wirklichen. Wir wollen diese Ziele im
Rahmen eines aktiven, transparenten
und auf Wertschatzung und Respekt
beruhenden Dialogs gemeinschaftlich
entwickeln. Klar ist, dass auf fakti-
schem Wissen basierende, mehrheitlich
demokratisch getroffene Entscheidun-
gen von allen akzeptiert werden. Dies
gelingt, weil wir ehrlich miteinander
umgehen, einander zuhdren, kritikfahig
bleiben und zu Kompromissen bereit
sind. Wir sind offen fir neue Gedanken
und Ideen, ohne auf bewahrte Erfah-
rungen zu verzichten. Wir alle sind den
Mitgliedern und ihren Bedarfen ver-
pflichtet. Dabei wollen wir alle Generati-
onen und Kulturen mitnehmen. Wir sind
uns unserer Verantwortung flreinander
bewusst und wollen ihr im Rahmen un-
serer individuellen Verantwortung ver-
lasslich gerecht werden. Das Gestalten



dieser gemeinsamen Zukunft begreifen
wir als Prozess. Eine innere Gelassen-
heit hilft, PRO RETINA zu einem WIR zu
formen.”

Erneut hat sich das Format der Zu-
kunftswerkstatt bewahrt und allen
Beteiligten Lust auf Zukunft gemacht.
Damit ist sowohl die Zukunft der PRO
RETINA gemeint als auch die Zukunft
der Betroffenen und Angehdrigen, die

Netzhautdegeneration

durch die Arbeit der Patientenorgani-
sation unterstltzt werden. Doch damit
ist der Prozess noch nicht zu Ende:
Gemeinsam arbeiten die Aktiven, der
Vorstand und die Geschaftsstelle an
der Priorisierung und Umsetzung der
konkreten MaBnahmen. Die Initiatoren
zeigten sich begeistert von der Ideen-
falle und freuen sich darauf, zusammen
mit den Beteiligten aktiv die Zukunft zu
gestalten.

Eine Netzhautdegeneration -

Was ist das?

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

mitunter schleichend zur Erblindung.

Die meisten Sinneseindricke 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 flUr das Sehen bei Dammerung
und Dunkelheit verantwortlich. Ihr Feh-
len hat Nachtblindheit und Tunnelblick
zur Folge. Die Zapfen hingegen sind im
Zentrum der Retina angeordnet. Von

ihnen gibt es rund sechs Millionen, die
fur das scharfe Sehen bei Tag und das
Farbsehen verantwortlich sind. Was
passiert, wenn die Netzhaut nicht mehr
richtig arbeitet, womadglich durch eine
angeborene genetische Veranlagung?
Die Degeneration der Netzhaut kann
zum einen in der Peripherie beginnen
(zum Beispiel bei Retinitis pigmento-
sa), was Gesichtsfeldeinschrankungen
und -ausfalle 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



Netzhautdegeneration

Abbildung 1-4: Normales Gesichtsfeld ohne Seheinschrdankung und die Sicht von Betroffenen
im mittleren Stadium und in fortgeschrittenen Stadien einer Zapfen-Stabchen-Dystrophie
(© Anna-Riika Miiller).
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Wissenschaftlerinnen und
Wissenschaftler gehen davon
aus, dass etwa sieben Millionen
Bundesbirgerinnen und -blrger
an einer frihen oder fortge-
schrittenen Form der AMD
erkrankt sind
(Quelle: Gutenberg-Gesundheits-
studie). Schon heute ist die
AMD fur jede zweite Erblindung
(im Sinne des Gesetzes)
verantwortlich.

sein. Ist die Makula geschéadigt, ver-
lieren Patientinnen und Patienten zum
Beispiel die Fahigkeit zu lesen oder
Gesichter zu erkennen, wahrend das
weniger scharfe Sehen in der Peripherie
meistens erhalten bleibt. Haufig sind
von einer Makula-Degeneration altere
Menschen betroffen. In Deutschland
leben schatzungsweise rund sieben
Millionen Menschen mit Frahstadien
der Altersabhangigen Makula-Degene-
ration (AMD). Trotz Durchbrichen bei
der Therapie der feuchten AMD lasst
sich die haufige trockene Form weiter-
hin nicht behandeln. Aber auch jlingere
Menschen kénnen betroffen sein, man
spricht dann auch von einer Makula-
Dystrophie. Als Dystrophie wird eine



fehlerhaft angeborene Anlage einer
kdrperlichen Struktur bezeichnet (hier:
der Netzhaut), die friher oder spater
in unterschiedlichem AusmaB zu einer
Fehlfunktion und zum Absterben (De-
generation) dieser Struktur fuhrt. Die
Ursache der Funktionsstérungen liegt
also in der Zelle selbst begrindet -
einer genetischen Fehlprogrammierung
(Mutation).

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-
arztinnen und -arzte erkennen diese
Veranderungen nicht immer direkt, da
es sich haufig um sogenannte Seltene
Erkrankungen handelt. Trotz unter-
schiedlicher Krankheitsbilder stehen die
Betroffenen vor den gleichen Heraus-
forderungen: groBer Forschungsbedarf,
fehlende Medikamente und Therapien,
unzureichende Informationen und
eine geringe Zahl an Expertinnen und
Experten. Bezogen auf Seltene Netz-
hauterkrankungen gibt es bis heute
lediglich fur eine Genveranderung eine
Gentherapie. Eine weitere Gentherapie
befindet sich im Zulassungsverfahren.
PRO RETINA Deutschland e. V. in-
formiert diagnosespezifisch, unabhan-
gig und patientenverstandlich. Daflr
stehen zahlreiche Publikationen und ein
Beratungsnetzwerk zur Verfligung, das
aus rund 80 Beraterinnen und Beratern
besteht. Betroffene werden auBerdem
beim Umgang mit der jeweiligen Er-
krankung unterstitzt. Dartber hinaus
initilert PRO RETINA selbst Forschungs-
projekte und tragt so zur Entwicklung
von neuen Therapien bei.

Netzhautdegeneration

Erfahren Sie mehr zu den
einzelnen Krankheitsbildern
auf www.pro-retina.de/leben/
krankheitsbilder/erkrankung-suchen
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-Degenerationen: Altersab-
hangige Makula-Degeneration (AMD)
und Juvenile Makuladystrophien,
Makulare 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 areoldare Aderhautdystrophie


https://www.pro-retina.de/leben/krankheitsbilder/erkrankung-suchen

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 fun-
dierte und unabhingige Informationen zu ihrem Krankheitsbild und dem
Umgang mit der Erkrankung - der Austausch mit anderen Betroffenen
macht auch Mut und gibt Zuversicht.
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Beratung und Angebote

466

Menschen engagieren
sich ehrenamtlich
in der PRO RETINA

Rund 1 50

ehrenamtliche

Beraterinnen und
Berater unterstut-
zen Betroffene bun-

desweit ‘
PRO RETINA Sprechstunden an

L) ~ (J
1 1 Standorten

uber 53 Uberregionale/digitale Veranstal-
tungen zur Information & Vernetzung Be-
troffener, von Experten und Angehdrigen

?’i‘%

Mitgliederzahlen:
2015: 5.672
2016: 5.722
2017: 5.744
2018: 6.081
2019: 6.219
2020: 6.450

2021: 6,666
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Beratung und Angebote

Breite Unterstiitzung
vor Ort fiir den
Beratungsraum der
RG Trier

Der Regionalgruppe Trier ist es 2021
gelungen, einen neuen Beratungsraum
fur Ratsuchende einzurichten. Beteiligt
waren neben dem Leitungsteam um
Marion Palm-Stalp und Roswitha Karst
viele Helferinnen und Helfer sowie
Sponsoringpartner. Der Raum in der
Trierer Innenstadt befindet sich im Ho6r-
BIZ (Vereinigung zur Férderung Horge-
schadigter e.V.) und ist zu FuB in zehn
Minuten vom Hauptbahnhof erreichbar.

Besucherinnen und Besucher kdnnen
sich im neuen Begegnungszentrum
austauschen, Hilfsmittel ausprobieren
und kostenlos Hoérblcher ausleihen.
In einem weiteren Raum im Gebau-
de werden kinftig alle acht Wochen
Regionalgruppentreffen stattfinden.
Geplant sind zudem Workshops, Hilfs-
mittelveranstaltungen, Lesungen und
vieles mehr. Auch der Kontakt zu den
Angehdrigen von Betroffenen wird eine
wichtige Rolle spielen.

Der Rotary Club Trier-Porta Uber-
nahm die Raummiete flr das Jahr 2021.
Das Mobiliar wurde von der Trierer
Polizei gespendet, nach Auflésung einer
Liegenschaft.

Foto (v. l.): Biiroeroffung im Oktober 2021 mit Marion Palm-Stalp, Dr. Johannes Luttke
und Roswitha Karst. Dr. Luttke, Chefarzt im Zentrum fiir Augenheilkunde des Briiderkranken-
hauses Trier, unterstiitzte das Projekt mit einer groBziigigen Spende.
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Marion Palm-Stalp: ,Ein Raum in der
Trierer Innenstadt mit guter Busanbin-
dung, barrierefrei und mit zusatzlichen
Konferenzraumen fur gréBere Treffen -
das war unsere Vision. Und diese wurde
nun Wirklichkeit. Wir sind glicklich tUber
das, was nun maglich ist. Wir sehen
auch in der raumlichen Nahe zum Hoér-
BIZ viele Chancen, vor allem was die
Kooperation mit Usher-Betroffenen und
Menschen mit einer Hérbeeintrachti-
gung betrifft. Seit Herbst 2021 bieten
wir auBerdem vor Ort eine PRO RETINA
Sprechstunde an. Selbsthilfe lebendig
zu gestalten, das ist uns in Trier mithil-
fe der Unterstltzung anderer gelungen,
die uns mit ihrem Engagement eine
groBe Wertschatzung entgegenbringen.
Daftr bedanken wir uns sehr herzlich!”

\ 4
I;\

Alle Informationen zur
Regionalgruppe Trier
finden Interessierte auf
www.pro-retina.de/
regionalgruppen/
rheinland-pfalz/trier

Beratung und Angebote

Die Regionalgruppe
Mainz, Pfalz und
Wiesbaden

Austausch und
Wissenstransfer digital

Auch 2021 war fur die Selbsthilfe kein
leichtes Jahr. Wie im Jahr 2020 muss-
ten pandemiebedingt viele regelmaBi-
ge Treffen sowie kleinere und gréBere
Veranstaltungen abgesagt werden. Die
Erfahrungen aus dem Vorjahr wurden
genutzt, um weitere Mitglieder fir di-
gitale Treffen zu begeistern und neue
Formate auszuprobieren. Die Regional-
gruppe Mainz, Pfalz und Wiesbaden

ist ein gutes Beispiel daflr, wie eine
erfolgreiche Verstetigung der zuvor
gewonnenen Digitalisierungskompeten-
zen in den Regionalgruppen umgesetzt
wird.

326 Mitglieder zahlen die eigentlich
drei Regionalgruppen, die von Regio-
nalgruppenleiter Wolfgang Schwein-
furth geleitet werden. Neben ihm ist
ein mehrkdpfiges Team ehrenamtlich
engagiert: Er kann auf mehrere diag-
nosespezifisch Beratende zurlckgreifen
und auf Aktive flr ein Junges Forum,
eine Plattform filr jingere Betroffene.
Zusatzlich erganzen funf Aktive den Ar-
beitskreis Barrierefreiheit und Mobilitat
und ein Berater flr optische Sehhilfen
ist ebenfalls vor Ort.
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Beratung und Angebote

Junges Forum

Seit 2021 haben die drei Regionalgrup-
pen ein Junges Forum etabliert, das von
vier engagierten Mitgliedern geleitet
wird. Die Treffen finden bisher aus-
schlieBlich Uber Zoom statt, an jedem
zweiten Dienstag im Monat. Alle Mitglie-
der ab 15 Jahre und alle Junggebliebe-
nen kénnen daran teilnehmen. Vor der
mit Beginn der Pandemie verhangten
Pause trafen sich die Mitglieder neun Mal
im Jahr, abwechselnd in den Regionen
Mainz, der Pfalz und Wiesbaden, hinzu
kamen gemeinsame Ausfllge.

Online-Veranstaltungen

Seit April 2020 ging von dieser Region
ein groBes Angebot an Online-Veran-
staltungen aus. Zuerst waren es Tele-
fonkonferenzen, welche die Mitglieder
zusammenhielten - sehr schnell wurde
dann zu Videokonferenzen gewechselt.
Die Bandbreite der Veranstaltungen
reichte vom Vortrag eines Optikermeis-
ters Uber medizinische Themen in Zu-
sammenarbeit mit Augenkliniken bis hin
zu Schulungen am iPhone und einem
Vortrag, bei dem es um die psycholo-
gischen Aspekte der Erkrankung ging.
Es folgte der ,Themenmonat Retinitis
pigmentosa (RP)” mit Vortragen von
Arztinnen und Arzten sowie Birgit Biilck
vom Arbeitskreis RP. Daneben stell-
ten Hilfsmittelfirmen im Rahmen der
Meetings neue Produkte vor, die das
Leben mit einer Sehbeeintrachtigung
erleichtern kénnen. Nicht zu vergessen:
die Jahresabschlusslesungen im Advent.
Ein weiterer Hohepunkt war die Woche
des Sehens, die mit namhaften Vortra-
genden besetzt war.
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Kiinftig hybrid

Seine Erfahrungen mit der Pandemie
und der Umstellung auf digitale For-
mate fasst Wolfgang Schweinfurth so
zusammen: ,Unsere Erfahrungen mit
den virtuellen Veranstaltungen waren
sehr positiv, die Erwartungen wurden
sogar uUbertroffen. Wir haben sehr

viel Zuspruch erhalten. Sogar unsere
altesten Mitglieder, die Uber 90 Jahre
alt sind, waren dabei und fanden es
wichtig, ebenfalls an den Treffen teil-
nehmen zu kdnnen, da sie nicht mehr
so mobil sind. Wir haben Mitglieder er-
reichen kdnnen, die sonst aufgrund der
landlichen Strukturen und ihrer einge-
schrankten Mobilitat nicht hatten kom-
men kdnnen. Wir hoffen, dass Prasenz-
veranstaltungen 2022 wieder mdglich
sein werden. Dann werden wir diese als
Hybridveranstaltungen anbieten, damit
alle Mitglieder erreicht werden kénnen.”

T
L~

Besuchen Sie die drei
Regionalgruppen online auf

www.pro-retina.de/regionalgruppen/
rheinland-pfalz/mainz
www.pro-retina.de/regionalgruppen/
rheinland-pfalz/pfalz
www.pro-retina.de/regionalgruppen/
hessen/wiesbaden
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https://www.pro-retina.de/regionalgruppen/rheinland-pfalz/pfalz
https://www.pro-retina.de/regionalgruppen/hessen/wiesbaden

Die PRO RETINA
Sprechstunden

Beratung auf Augen-
hohe

Die PRO RETINA Sprechstunden sind
Anlaufstellen fir Makula- und Netz-
hautpatientinnen und -patienten. Selbst
betroffene, speziell geschulte Mitglie-
der der PRO RETINA beraten ande-

re Betroffene und deren Angehdrige
unter einem Dach mit Medizinerinnen
und Medizinern. Sie geben Rat, unter-
stltzen, bieten Hilfe zur Selbsthilfe im
Umgang mit der Erkrankung und infor-
mieren Uber Hilfsmittel, sozialrechtliche
Fragen und vieles mehr.

Beratung und Angebote

Die erste Sprechstunde an der Univer-
sitats-Augenklinik Bonn ist 2004 von
der Leiterin der PRO RETINA Sprech-
stunden Daniela Brohlburg auf An-
regung von Professor Frank G. Holz
gegrundet worden. Was als Pilotprojekt
begann, wird mittlerweile an elf Kliniken
und Augenzentren praktiziert: Ahaus,
Augsburg, Berlin (Vivantes Augenklinik
Neukdlin), Bonn, Disseldorf, Goéttin-
gen, Koéln, Minster (Uniklinik), Munster
(St. Franziskus-Hospital), Rostock und

Tldbingen.

Weitere Informationen finden
Interessierte auf www.pro-retina.de/
leben/beratung/
pro-retina-sprechstunde

Foto: Patientinnen und
Patienten profitieren von
den PRO RETINA Sprech-
stunden, einer wichtigen
Ergdnzung zu den medizi-
nischen Sprechstunden
(© contrastwerkstatt/
Adobe Stock.com).


https://www.pro-retina.de/leben/beratung/pro-retina-sprechstunde
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Fitness-HotSpots -
Seit 2021 mit Sprach-
ausgabe

Fitness-Locations, ein gemeinsames
Praventionsprojekt von der BARMER
und dem Deutschen Turner-Bund e. V.
(DTB), ist 2021 ausgebaut worden. Im
nordrhein-westfalischen Ludinghau-
sen fiel der Startschuss flir den ersten
inklusiven Fitness-HotSpot. Dieser
Trainingsplatz ist sowohl fur Rollstuhl-
fahrerinnen und -fahrer als auch flr
Menschen mit Seheinschrankungen ge-
eignet. PRO RETINA setzte die Audioan-
leitung der Trainingshinweise um. Uber
einen QR-Code, der sich auf der Tafel
vor Ort befindet, gelangen Sportlerin-
nen und Sportler zur Sprachausgabe.
Bereits bestehende Anlagen sollen mit
dem QR-Code nachgeristet werden,
damit weitere Trainingsplatze auch von
sehbehinderten und blinden Menschen
genutzt werden kénnen.

Das zugrundeliegende Konzept be-
steht aus zwei Hauptmodulen, dem
Fitness-HotSpot und dem Fitness-Trail.
Die Kommune entscheidet selbst, wel-
ches der beiden oder ob beide Module
errichtet werden sollen. Der Fithess-
HotSpot ist eine festinstallierte und mit
Trainingshinweisen ausgestattete Fit-
nessanlage. Dabei werden die Ubungen
werden mit dem eigenen Kdrpergewicht
durchgefihrt. Der Fitness-Trail dagegen
ist eine beschilderte Laufstrecke in Ver-
bindung mit dértlich festgelegten Statio-
nen fur Bodyweight-Fitnesstibungen.

Standorte und Fotos zu den Fitness-
HotSpots/Fitness-Trails finden Nutzer-
innen und Nutzer auf www.dtb.de/
fitness-locations/standorte. Unterstit-
zung beim Umsetzen von Audio-Trai-
ningsanleitungen bietet der Arbeitskreis
Sport der PRO RETINA. Interessierte
schreiben an sport@pro-retina.de.

Foto: Die Eroffnung des Sportparks (© LHX Liidinghausen Calisthenics)
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Drei Fragen an ...
Marius Hindahl
(Arbeitskreis Junge
Retina)

Update - Was hat sich in den
vergangenen Monaten bei Euch
im Team getan?

In den vergangenen Monaten haben
wir die Vernetzung auf regionaler
Ebene in den Vordergrund gestelit.
Wir organisieren mehr und mehr
Programme in enger Abstimmung mit
den Regionalgruppen. Und dartber
hinaus bieten wir auch Treffen im
Kreis der jungen Betroffenen an. Na-
turlich musste vieles digital stattfin-
den, dennoch wurden auch diese Ter-
mine mehr und mehr nachgefragt und
es sind immer auch neue Gesichter
dabei gewesen. In Zukunft planen wir,
diese Treffen in Prasenz stattfinden zu
lassen, damit wir auch gemeinsame
Erlebnisse teilen kdnnen.

Welche Themen stehen bei jungen
Betroffenen im Vordergrund?
Primar geht es tatsachlich um den
Austausch. Darum, zu sehen, dass
man in jungen Jahren auch unter
Menschen ist, die ahnliche Situationen
im Alltag erleben. Bei dem Austausch
stehen dann naturlich viele Themen
im Vordergrund. Wie kommuniziert Ihr
Eure Seheinschrankung im Freun-
deskreis und auch gegenuber dem
Arbeitgeber? Wie plant Ihr Eure Zu-
kunft? Ist ein Studium sinnvoll? Soll
die Einschrankung bei der Berufswahl
Uuberhaupt bertcksichtigt werden?
Bedenken hinsichtlich der Familien-
planung werden ebenfalls haufig

Beratung und Angebote

geduBert. Natirlich kdnnen wir diese
Themen nicht wegdiskutieren oder
relativieren. Darum geht es aber auch
gar nicht. Vielmehr hilft der Austausch
dartber. Manch eine oder einer hat
naturlich auch schon gewisse Erfah-
rungen gesammelt und kann jlngere
Personen dadurch besser unterstut-
zen.

Was plant Ihr fiir die nachsten
Monate?

Die Vorbereitungen flr unser Sum-
mer-Meetup sind in vollem Gange.
Dann haben wir ausreichend Zeit, uns
persoénlich kennenzulernen, die Er-
lebnisse des vergangenen Jahres zu
beurteilen und unsere Ziele fur das
kommende Jahr im Rahmen eines
Workshops zu planen. Im Mittelpunkt
stehen auch dabei der gemeinsa-

me Austausch und die gegenseitige
Unterstltzung. Das genaue Programm
wird noch ausgearbeitet, aber eines
ist sicher: Das Wochenende wird ab-
wechslungsreich und es wird flr alle
etwas dabei sein.

Daruber hinaus sind wir in der Pla-
nungsphase flr einen Imagefilm des
Arbeitskreises Junge Retina. Im Rah-
men dessen wird es sehr personliche
Einblicke von jungen Betroffenen ge-
ben. Derzeit sind wir mit der Konzep-
tion des Kurzvideos beschaftigt. Eine
Umsetzung ist gegen Ende des Jahres
geplant. Wir verfolgen damit das Ziel,
junge Betroffene auf PRO RETINA
aufmerksam zu machen und zu
zeigen, dass es auch andere junge
Betroffene gibt und niemand allein
mit der Erkrankung ist.
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Foto: Junge Betroffene vernetzen sich in der Jungen Retina (© jacoblund/iStock).

Gelungener Start -
Ein Jahr Junge Retina

Im Herbst 2021 trafen sich 20 junge
Betroffene aus der PRO RETINA in Kas-
sel. Flr viele war es nach ihrer Diagno-
se die erste Moglichkeit, andere junge
Menschen mit degenerativen Netzhaut-
erkrankungen kennenzulernen. Ziel war
es, sich auszutauschen, Erfahrungen

zu teilen und Ratschlage zu alltaglichen
Problemen zu erhalten.

Die Diagnose einer Netzhautdegene-
ration ist flr die Betroffenen zunachst
ein schwerer Schlag. Und gerade junge
Menschen stehen nach der Diagnose
vor endlos vielen Fragen: Werde ich
meinen Traumberuf austiben kénnen?
Wird mich mein Partner/meine Partne-
rin so akzeptieren, wie ich bin? Wie lan-
ge werde ich noch mit dem Auto oder
dem Fahrrad fahren kédnnen? Sollte ich
anderen offen davon erzahlen, dass ich
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eine Seheinschrankung habe? Und die
flrchterlichste Frage von allen: Werde
ich irgendwann vollstandig blind sein?

Nach einer Diagnose sind die Angst und
der Frust groB - das Vertrauen in die
Medizin fallt dagegen oft eher gering
aus. Nicht selten sind Depressionen die
Folge. Fur viele junge Betroffene war es
daher erleichternd, an jenem Wochen-
ende in Kassel Uber ihre Erfahrungen
und Sorgen sprechen zu kénnen und
dabei nicht in ahnungslose Gesichter

zu schauen, sondern gemeinsam Uber
ahnliche Erlebnisse staunen zu kdnnen.
Mit viel Humor und Verstandnis berich-
teten die Teilnehmenden von ihren Stol-
perunfallen und argerten sich gemein-
sam Uber graue Poller und E-Scooter.
Letztere sind fir Menschen mit Sehein-
schrankungen oft erst zu héren oder zu
erkennen, wenn es bereits zu spat ist.
Oder die Scooter werden - unsachge-
maB abgestellt — zu einer Sturzgefahr.



Kennenlernwochenende und
Wir-Gefiihl

In Kassel wurde Uber das in den ver-
gangenen Monaten Erreichte gespro-
chen. Dazu muss man wissen, dass
etwa ein Jahr zuvor der Arbeitskreis
»Junge Retina” gegrindet worden war.
Die Beteiligten analysierten die Berei-
che, in denen der gréBte Handlungsbe-
darf besteht und setzten sich gemein-
same Ziele. Mittlerweile besteht die
Junge Retina aus funf Teams, in denen
sich Uber 30 junge Menschen ehren-
amtlich engagieren.

Das Team ,Offentlichkeitsarbeit” baute
2021 den Instagram-Account @junge
retina weiter aus, auf dem zum ersten
Mal gesammelt die Geschichten von
jungen Betroffenen mit Netzhautdege-
nerationen und von ihren Angehérigen
geteilt werden. Inzwischen konnten

mit dber 50 Beitragen schon mehre-

re tausend Menschen erreicht und die
Tausend-Abonnenten-Hlrde genommen
werden. Dariber hinaus nutzen die Mit-
glieder der Jungen Retina den Account,
um auf Missstande hinzuweisen und
sich fUr Inklusion und Barrierefreiheit
einzusetzen. AuBerdem beteiligte sich
die Junge Retina an mehreren Fol-

gen des Podcasts ,Blind verstehen”,

in denen die Teilnehmenden ernst und
gleichzeitig humorvoll ihre persénlichen
Erfahrungen mit der Seheinschrankung
geteilt und sich dabei mit den Themen
Beruf, Familie, Beziehungen und Psyche
auseinandergesetzt haben.

Beratung und Angebote

Fiinf Teams

Die Aktiven des Teams , Dialog” bilden
sich derzeit weiter, um spater andere
Betroffene nach ihrer Diagnose zu Hilfs-
mitteln, Ausbildung und Beruf beraten
zu kénnen. Das Team ,Expertentalk”
veranstaltet in Zusammenarbeit mit
anderen Arbeitskreisen regelmafig On-
line-Events zu Themen wie Arbeitshilfen
oder Sport, damit die Beteiligten von-
einander lernen und Neues ausprobie-
ren kdnnen. Einige der gréoBten Projekte
hat das Team ,Meetups” verwirklicht:
Inzwischen gibt es regionale Meetups
flr jedes Bundesland. Das bedeutet,
dass es nun (gekoppelt an die Regional-
gruppen) Ansprechpersonen der Jungen
Retina flUr die jeweiligen Regionen gibt,
welche regelmaBig vor Ort Treffen or-
ganisieren.

Retina International Youth Council

Zwei Vertreterinnen des zuletzt gegrin-
deten Teams ,Internationale Zusam-
menarbeit” sind flr den neu einge-
richteten Youth Council (Kinder- und
Jugendrat) von Retina International
ernannt worden, in dem auch Delegier-
te aus den USA, Australien, Brasilien,
Kanada, Neuseeland, der Schweiz und
Sludafrika mitarbeiten.

Weitere Informationen:
www.pro-retina.de/leben/
fuer-junge-betroffene
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Drei Fragen an ...

Katja Deckwerth

(Geschiftsstelle/
Ehrenamtskoordi-
nation)

Was begeistert Sie an Ihrer
Aufgabe bei PRO RETINA?

Mich begeistert vor allem die starke
Zusammenarbeit und der intensive
Austausch mit den ehrenamtlichen
Aktiven und hauptamtlichen Mitarbei-
tenden. Zu erfahren, wie viel Enga-
gement und Einsatz alle in der PRO
RETINA mitbringen, zeigt mir, wie
wertvoll diese Arbeit ist. Da auch ich
in vielen unterschiedlichen Bereichen
tatig bin, gefallt mir Gberdies der
umfangreiche Einblick in die Arbeits-
weise der PRO RETINA. Es ist schén
zu erleben, wie sich der Verein stetig
weiterentwickelt und wie die unzahli-
gen Projekte und Kampagnen Gestalt
annehmen.

Was ist Ihnen aus dem Jahr

2021 besonders in Erinnerung
geblieben?

2021 habe ich an der Seite von Tanja
Kaiser-Burgard einen Einblick in den
vielfaltigen Bereich der Ehrenamts-
koordination erhalten. Insbesondere
zwei Aspekte sind mir aus diesem
ereignisreichen Jahr in Erinnerung
geblieben. Zum einen die Zukunfts-
werkstatt, bei der wir an der Seite der
Aktiven Konzepte und MaBnahmen flr
die zukunftige Gestaltung und Aus-
richtung der PRO RETINA entwickeln
konnten. Zum anderen das neu ein-
geflihrte digitale Ehrenamtscafé, das

zu einer wichtigen Begegnungs- und
Informationsplattform fur die ehren-
amtlich Aktiven geworden ist. In die-
sem Rahmen ist es zudem mdglich,
trotz Corona-Beschrankungen wichti-
ge Funktionstrager des Vereins sowie
die Mitarbeitenden der Geschaftsstelle
in entspannter Atmosphare , persén-
licher” kennenzulernen.

Drei Satze zu Ihrer Person

Ich bin 30 Jahre alt und komme ur-
sprunglich aus Stuttgart, oder wie
man bei uns sagt: aus dem schénen
LLandle”. Im Jahr 2018 hat mich mein
Politik- und Soziologiestudium nach
Bonn gezogen. Bereits von Anfang

an habe ich mich hier im Rheinland
sehr wohl geftihlt und Bonn zu meiner
neuen Heimat erklart. Wahrend mei-
nes Studierendenjobs hat mich das
breite Angebot von PRO RETINA der-
art begeistert, dass ich beschlossen
habe, auch nach Beendigung meines
Masterstudiums bei PRO RETINA zu
bleiben. Ich freue mich darauf, mich
auch weiterhin einbringen zu durfen.



Wegweiser durch das
Ehrenamt

Neben Tanja Kaiser-Burgard ist Kat-

ja Deckwerth seit Mitte 2021 in der
Ehrenamtskoordination tatig. Katja
Deckwerth steht dartber hinaus auch
als Ansprechpartnerin fir junge Aktive
zur Verfugung.
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Foto: Katja Deckwerth (privat)

Schulprojekt

Im bundesweit geplanten Schulprojekt
wird PRO RETINA an Schulen, Pflege-
schulen und weiteren Fachschulen tber
das Thema Sehbehinderung informieren
- mit dem Ziel, Kinder und junge Men-
schen flr die Belange von Menschen mit
Seheinschrankungen und blinden Men-
schen zu sensibilisieren. Dabei werden
den Schiulerinnen und Schilern in einem
Workshop unterschiedliche Sehbehin-
derungen vorgestellt, es wird davon
berichtet, mit welchen Auswirkungen
die Betroffenen konfrontiert sind und
welche Hilfsmittel es gibt. Zusatzlich
erhalten Kinder und junge Erwachsene
mithilfe von Simulationsbrillen, Tastsack-
chen und Langstdcken einen Eindruck
davon, wie sich eine Seheinschrankung
konkret auswirkt.

Beratung und Angebote

Bisher gab es dieses Angebot nur in
vereinzelten Regionalgruppen. Erfreuli-
cherweise konnten im Laufe des Jahres
2021 bundesweit etwa 50 ehrenamtlich
Mitwirkende gewonnen werden, welche
dieses Projekt unterstltzen. Zur Vorbe-
reitung fur die ehrenamtliche Tatigkeit
haben die Mitwirkenden an diversen
Schulungsveranstaltungen teilgenom-
men. Das Schulprojekt findet unter der
Leitung von Ute Palm (Fachbereichslei-
terin Offentlichkeitsarbeit) statt. In der
Organisation sind zudem die ehrenamt-
lichen Mitarbeiterinnen Ulrike Donth
und Simone Strohschnitter sowie die
Ehrenamtskoordinatorin Tanja Kaiser-
Burgard tatig.

Workshops fiir ehrenamtlich
Engagierte

Auch im Jahr 2021 waren Prasenzver-
anstaltungen durch die Corona-Situ-
ation nur eingeschrankt maéglich. Aus
diesem Grund hat die Ehrenamtskoor-
dination die beiden Fortsetzungen des
Workshops ,Zukunft der Selbsthilfe im
demographischen Wandel” der BAG
Selbsthilfe erneut als digitale (hybride)
Veranstaltung organisiert. Ein Quer-
schnitt aller Ehrenamtlichen aus den
verschiedenen Fachbereichen der PRO
RETINA hat im August 2021 an einem
Vorbereitungsworkshop sowie im Ok-
tober 2021 an der Zukunftswerkstatt
teilgenommen, um gemeinsam wichtige
Ziele zu den nachfolgenden Themen-
feldern zu definieren und MaBnhahmen
fur das Erreichen dieser Ziele zu er-
arbeiten: Information und Beratung,
Forschungsférderung, Mitgliedervernet-
zung/Strukturstarkung, Aufklarung der
Offentlichkeit, Lobbyarbeit, Digitalisie-
rung.
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Foto: Die Ehrenamtskoordination unterstiitzt beim Durchfiihren von Treffen, sowohl in
Prasenz als auch vor dem Bildschirm.

Online-Meetings und
Veranstaltungen

Bei Bedarf unterstitzt die Ehrenamts-
koordination Regionalgruppen, Arbeits-
kreise und Fachbereiche bei digitalen
Meetings und Prasenzveranstaltungen -
sowohl bei der Planung und Organisa-
tion als auch bei der Durchfiihrung.
2021 wurden zum Beispiel die Usher-
Cafés fir Betroffene und Angehdrige
mit einer Horsehbehinderung begleitet.
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Strukturierte Erfassung aller
Ehrenamtlichen

Mit der tatkraftigen Unterstitzung von
Ulrike Donth konnten im Oktober 2021
wieder alle ehrenamtlich Aktiven er-
fasst werden: 466 Aktive engagieren
sich in der PRO RETINA.

Ehrenamtsmappe

Seit November steht eine BegriBungs-
mappe zur Verfigung, damit sich neue
Aktive von Anfang an leichter in den
Vereinsstrukturen zurechtfinden. Auf
Wunsch ist die Mappe auch digital er-
haltlich.



EUTB® - (K)ein Jahr
wie jedes andere

Das neue Jahr begann zunachst sehr
ruhig, sodass die Mitarbeitenden der
EUTB® diese Zeit nutzen konnten, um
zum einen die Beratungsraume vorzu-
bereiten und Liegengebliebenes auf-
zuarbeiten. Zum anderen wurde diese
Zeit genutzt, um an digitalen Weiterbil-
dungen teilzunehmen.

Im Verlauf der ersten Jahreshalf-
te 2021 wurden Beratungsgesprache
Uberwiegend digital durchgefihrt. Zwar
bestand flUr die Ratsuchenden die M6g-
lichkeit, sich unter besonderen Schutz-
auflagen auch in Prasenz beraten zu
lassen, jedoch wurde dieses Angebot
vergleichsweise seltener genutzt. In der
Folge bauten die Beratenden das digita-
le Angebot via Telefon, Videokonferenz
und E-Mail weiter aus.

Flutkatastrophe

Neben den Beratungen fanden auch die
Netzwerktreffen Uberwiegend digital
statt. Diese seit Jahren stattfindenden
Vernetzungstreffen auf unterschiedli-
chen Ebenen fihrten in der zweiten Jah-
reshalfte dazu, dass die Mitglieder nach
der schweren Flutkatastrophe direkt mit
einem Spezialangebot der EUTB®-Bera-
tungsstellen fir betroffene Ratsuchende
an den Start gehen konnten.

Dabei unterstitzte auch die Fachstel-
le Teilhabeberatung mit einem internen
Bereich auf der Homepage. Dieser bot
die Mdglichkeit, schnell auf Kontakt-
daten und regionale Informationen
zuruckzugreifen. Von der Katastrophe
war auch die EUTB® der PRO RETINA
betroffen: Ein wichtiger AuBenstandort
in Swisttal konnte nicht mehr genutzt
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werden. Um Ratsuchenden schnellst-
maoglich beratend zur Seite zu stehen,
wurde dank der Hilfe unserer EUTB®-
Beraterin ein provisorischer Bera-
tungsraum eingerichtet, der im Verlauf
des Jahres durch einen Container der
Stadtverwaltung ersetzt wurde. Sobald
der eigentliche barrierefreie Raum wie-
der nutzbar ist, soll ein Umzug stattfin-
den. Trotz dieser besonderen Situation
konnte sich die EUTB® in der zweiten
Jahreshalfte wieder mit Vortragen und
Informationsstanden an Veranstaltun-
gen beteiligen. Zum Jahresende began-
nen die Vorbereitungen fir die dritte
Bewilligungsperiode (2023-2029).

Steigende Beratungszahlen

Auch wenn es die EUTB® der PRO
RETINA 2021 mit einem besonderen
Jahr zu tun hatte, stiegen die Bera-
tungszahlen erneut leicht an. Schwer-
punktthemen waren: Pflegeleistungen,
Schwerbehindertenausweis und die
besonderen Beratungsanfragen, die
mit der Flutkatastrophe verbunden
waren (in der zweiten Jahreshalfte).
Ebenfalls nahm die Zahl an Folgebera-
tungen/Begleitungen im laufenden
Prozess weiter zu.

EUTB® der PRO RETINA in Zahlen

Beratung von Betroffenen 374
Beratung von Angehdrigen 128
Informationsanfragen 12
Hausbesuche 14
Gruppenberatungen 11

[T rT———

des Deutschen Bundesizges

Grafik: Logo EUTB®, Logo BMAS
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Forschungsfdérderung

Unser Ziel: Forschung
voranbringen, 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 Forschungsforderung (vor allem
iiber die Stiftung zur Verhiitung von Blindheit), indem Forschungspreise
angestoBBen und begleitet sowie Informationsveranstaltungen und wis-
senschaftliche Symposien organisiert werden. Einzigartig ist das liberre-
gionale und unabhdngige Patientenregister der PRO RETINA.

PRO RETINA-Stiftung
zur Verhutung von
Blindheit - Instrumente

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

e Sachbeihilfen zu Projekten: Sach-
kosten kénnen als Zuschisse auch zu
fremdgeférderten Projekten Gbernom-
men werden.

e Anschubfinanzierung: Finanzierung
von innovativen Projekten, die bei
anderen Kostentragern (Deutsche
Forschungsgemeinschaft DFG), EU,
Max-Planck-Gesellschaft (MPQG),
Fraunhofer-Gesellschaft etc.) zur An-
tragsreife gebracht werden sollen.

e 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: Férderung bis maximal
5.000 Euro, zum Beispiel fir Kon-
gressreisen, Publikationskosten oder
Probandengelder flr klinische Stu-
dien.

e Promotionsstipendien: Gefordert wer-
den Doktorandinnen und Doktoran-
den in der Medizin und Biologie mit
einer Dauer von bis zu drei Jahren.

e Forschungspreise: Jedes Jahr wer-
den Nachwuchsforscherinnen und
-forscher ausgezeichnet mit den
Forschungspreisen flur Grundlagenfor-
schung und klinische Forschung.

e Stiftungsprofessuren: In Bonn und
Regensburg sind zwei nachhaltige
Kristallisationspunkte in der uni-
versitaren Forschungslandschaft in
Deutschland eingerichtet worden.



Siemap Koniskd Schriftgrofie -

Stiftung sur Yerhitung von Blindheit
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Unser Ziet Erfarschung des Erblindung durch Netrhatdegeneration

° Potsdam-Meeting 2022

° Forscherpreis 2021

Pro Retina
Stifvung sur Verhdiumg von Blkndhet

Tedylon

Geforderte Projekte

Mit einer Gesamtsumme von rund
256.000 Euro wurden 2021 zu den be-
reits laufenden Stipendien und Projek-
ten drei Promotionsstipendien in Basel,
Regensburg und TUbingen neu verge-
ben und ein Promotionsstipendium in
K6In um ein Jahr verlangert. Darlber
hinaus wurden zwei Projekte an den
Universitaten Dresden und Marburg
bewilligt, ebenso wie ein Kleinprojekt
an der Universitat Essen. Nachwuchs-
forscherinnen und -forscher profitier-
ten von der Verleihung des Klinischen
und des Grundlagenwissenschaftlichen
Forschungspreises und vom jahrlich
stattfindenden Kolloquium in Potsdam
(Potsdam-Meeting), das digital durch-
gefuhrt wurde.

Epdpil info@pro renna-sih;
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Newsletter von Pro Retina

abibe "

Themen suchen im Newsletter
Achiv

Foto: Das neue Design der
Website www.pro-retina-
stiftung.de

Auf Vorschlag des Vorstands und nach
Genehmigung durch den Stiftungsrat
wurde von Sommer bis Oktober 2021
der Relaunch der Website www.pro-
retina-stiftung.de durchgefihrt.

Dem Vorstand gehoéren folgende
Personen an: Maria Kretschmer
(Vorsitzende), Reinhard Rubow (stell-
vertretender Vorsitzender), Prof. Dr.
Karl-Josef Gundermann und Gunter
Kretschmer. Dem Stiftungsrat gehdéren
an: Helma Gusseck (Vorsitzende),
Prof. Dr. Jirgen Mertes (stellvertre-
tender Vorsitzender), Thomas Duda,
Michael Emmerich, Prof. Dr. Helmut

Papp.
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Klinischer Forschungs-
preis 2021

Dr. med. Marlene SaBmannshausen

ist mit dem Klinischen Forschungs-
preis, den die PRO RETINA Deutsch-
land e.V. zusammen mit Retina Suisse
vergibt, im Rahmen des virtuellen 119.
Kongresses der Deutschen Ophthalmo-
logischen Gesellschaft (DOG) ausge-
zeichnet worden. Wie der von Professor
Eberhart Zrenner (Vorsitzender des
Wissenschaftlichen und Medizinischen
Beirats WMB der PRO RETINA) verfass-
ten Laudatio zu entnehmen war, hat der
WMB diesen Preis vergeben flr zwei
miteinander verbundene Publikationen
zum Thema:

~vVerlaufsanalysen struktureller
und funktionaler Anderungen
retinaler Drusen bei Altersbe-
dingter Makula-Degeneration”

Dr. SaBmannshausen hat zusammen
mit ihren Ko-Autoren die strukturel-
len und funktionellen Netzhautveran-
derungen in Augen mit intermediarer
Altersabhangiger Makula-Degeneration
(IAMD) und kritische Hochrisikomerk-
male flur die Entwicklung von Spatsta-
dien der Erkrankung definieren kénnen.
In der ersten Arbeit hat sie bei AMD-
Patientinnen und -Patienten mit be-
stimmten Veranderungen (sogenannten
retikularen Pseudodrusen) in verschie-
denen Erkrankungsstadien die Netz-
hautdicke und Struktur mit verschiede-
nen Bildgebungsverfahren (multimodal)
erfasst und mit Funktionseinschrankun-
gen - gemessen mithilfe der fundus-
kontrollierten Perimetrie — in Bezug
gesetzt. Die Ergebnisse der Arbeit
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Foto: Dr. Marlene SaBmannshausen (privat)

zeigen die hohere ,Verletzbarkeit" von
Stabchenphotorezeptoren im Vergleich
zu den Zapfenphotorezeptoren.

In dem weiterfihrenden Projekt
der zweiten Publikation wurden gro-
Be, unter dem Pigmentepitel gelegene
Drusen bei AMD-Patientinnen und -Pa-
tienten untersucht. Die Drusenentwick-
lung in betroffenen wie auch gesunden
Augen wurde Uber einen Zeitraum von
drei Jahren punktgenau korreliert.
Es konnte gezeigt werden, dass die
Schichtdicke der inneren und duBeren
Photorezeptorsegmente den starksten
Zusammenhang mit dem Verlust meso-
pischer und skotopischer Netzhautfunk-
tion (das heil3t: des Dammerungs- bzw.
Nachtsehens) aufweist.

Beide Arbeiten unterstreichen die
Bedeutung hochauflésender multimoda-
ler Bildgebung fir eine prazise Cha-
rakterisierung von Makula- und Netz-
hauterkrankungen. Die gewonnenen
Ergebnisse sind flr das Verstandnis der
pathogenetischen Zusammenhange von
strukturellen und funktionellen Netz-



hautveranderungen und damit auch
flr zuklnftige Therapiestudien bei der
Altersabhangigen Makula-Degeneration
von groBer Bedeutung.

Dr. Marlene SaBmannshausen hat in
Bonn Humanmedizin studiert und ihre
Promotion 2019 bei Professor Schmitz-
Valckenberg abgeschlossen. Seither
ist sie als Arztin in Weiterbildung und
wissenschaftliche Mitarbeiterin an der
Universitats-Augenklinik Bonn unter der
Leitung von Professor Frank G. Holz ta-
tig. Ihre Arbeiten hat sie bereits inter-
national vorgetragen. Obwohl noch am
Anfang ihrer Karriere, hat sie bereits
neun Verdffentlichungen in hochran-
gigen internationalen Fachzeitschrif-
ten vorzuweisen. Mit ihren Leistungen
gehort sie zweifelsfrei zum hoffnungs-
vollen wissenschaftlichen Nachwuchs
im Bereich der klinisch-experimentellen
Forschung bei degenerativen Netzhaut-
erkrankungen und deren Therapie.

Grundlagenwissen-
schaftlicher Forschungs-
preis 2021

Der diesjahrige Grundlagenwissen-
schaftliche Forschungspreis, den die
PRO RETINA Deutschland e. V. zusam-
men mit der Retina Suisse vergibt, ist
an Cameron Cowan PhD und Magda-
lena Renner PhD verliehen worden. In
der Laudatio wies Professor Eberhart
Zrenner darauf hin, dass dieser Preis
vergeben wurde fur die in der Fachzeit-
schrift ,,Cell” veréffentlichte Arbeit mit
dem Titel:

Forschungsférderung

~Cell types of the human retina
and its organoids at single-cell
resolution”

Es wurde eine Methode entwickelt,
wie aus induzierten pluripotenten
menschlichen Stammzellen (IPS) Netz-
haut-Organoide gezichtet werden
kdnnen. Ein Organoid ist eine wenige
Millimeter groBe, organahnliche Mikro-
struktur, die mit Methoden der Zellkul-
tur kinstlich erzeugt werden kann. Die
Methode erlaubt es, tausende dieser
Organoide von menschlichen Stamm-
zellen zu zlichten. Es wurde auch ein
umfangreicher Atlas generiert, wie sich
auf Einzelzellebene die Genexpressions-
muster der Netzhaut und Aderhaut von
Organoiden mit den Ergebnissen von
frischen postmortalen menschlichen
Netzhauten vergleichen lassen. Auch
konnten bei den Organoiden Reaktio-
nen auf Licht nachgewiesen werden.

i

Foto (v. l.): Magdalena Renner PhD und
Cameron Cowan PhD (privat)
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Diese hochrangige wissenschaftli-
che Leistung erlaubt es, Mechanismen
retinaler Erkrankungen in Organoiden
Uberzeugend zu untersuchen. Durch die
Produktion funktioneller Organoide kdn-
nen die Prifungen zur Sicherheit und
Wirksamkeit neuer Therapieansatze in
der personalisierten Medizin deutlich
beschleunigt werden.

Dr. Cameron Cowan arbeitet seit
2015 im Labor von Professor Botond
Roska, Department of Neurobiolo-
gy am Friedrich Miescher Institut in
Basel und ist jetzt als Leiter flr den
Bereich , Scientific Computing” tatig.
Sein Schwerpunkt ist die genomische
Analyse auf Einzelzellebene und das
Erzeugen Zelltyp-spezifischer Promoto-
ren. Dr. Magdalena Renner arbeitet seit
2016 im Labor von Professor Botond
Roska am Institute of Molecular and
Clinical Ophthalmology in Basel (I0OB).
Dort hat sie die retinalen Organoide
als Modell fur Netzhautdegenerationen
entwickelt und ist nun als Leiterin der
Human Organoid Platform tatig.

Die PRO RETINA Deutschland e. V.
gratuliert den Preistragerinnen und
dem Preistrager ganz herzlich zu dieser
Ehrung und winscht viel Erfolg flr das
weitere wissenschaftliche Arbeiten.
Beide Forschungspreise sind jeweils mit
einer Barsumme von 5.000 Euro ver-
bunden.

Das Potsdam Meeting

Am 9. April 2021 fand das 15. Potsdam
Meeting ,Retinal Degeneration — Update
on Innovative Approaches” pandemie-
bedingt zum ersten Mal in rein virtu-
eller Form statt, nachdem es im Jahr
2020 komplett abgesagt werden muss-
te. Aus dem Koélner Studio moderierten
Professorin Antje Grosche, Professor
Thomas Langmann und Franz Badura
die Veranstaltung, die mit 175 Teilneh-
merinnen und Teilnehmern Uberdurch-
schnittlich gut besucht war.

Professor Krzysztof Palczewski von
der University of California in Irvine
hielt die Keynote-Lecture zu potentiel-
len pharmakologischen Therapien flr
Netzhauterkrankungen. In den beiden
Plenarsitzungen erlauterten sieben in-
ternationale Expertinnen und Experten
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Foto (v. l.): Franz Badura, Professorin Antje Grosche, Professor Thomas Langmann

(© face to face GmbH)

neue Erkenntnisse zu molekulargeneti-
schen und pharmakologischen Thera-
pien sowie zu den neuen technischen
Méglichkeiten flr bessere Netzhautmo-
delle zum Verstandnis der Pathologie
der Netzhaut.

Ein ganz groBes Dankeschdn geht
an die Professoren Klaus Rither, Olaf
Strau83 und Bernhard Weber, die im
Organisationskomitee zusammen mit
Franz Badura zum 15. Mal das Pro-
gramm zusammengestellt hatten. Mit
diesem Meeting ist auch der Stab-
wechsel an die nachste Generation
eingeleitet worden, indem neben dem
bewahrten Team die Professorin Antje
Grosche und die Professoren Peter
Charbel-Issa und Thomas Langmann
mitwirkten und moderierten. Es ist ein
echtes Alleinstellungsmerkmal der PRO

RETINA, dass ein mittlerweile internati-
onal anerkanntes Forschungskolloquium
dauerhaft etabliert werden konnte. Ein
groBer Dank geht an die PRO RETINA-
Stiftung zur Verhttung von Blindheit,
die seit 2005 durch die kontinuierliche
Finanzierung des Potsdam Meetings
einen fundamentalen Beitrag zum Kern-
profil der PRO RETINA geleistet hat.

Die Freude war groB3, dass man sich
zumindest am Bildschirm wieder mal
treffen konnte, aber die Hoffnung auf
ein abermaliges Potsdam Meeting im
bewdhrten Format war allgegenwartig
Zu spuren.

Unterstutzt wurde die Veranstaltung
von der Deutschen Forschungsgemein-
schaft DFG, Novartis, Biogen und Boeh-
ringer Ingelheim.

29



Forschungsfdérderung

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 (RP) oder Morbus
Stargardt betroffen. Eine Heilung ist
nicht mdéglich, am Ende des Krank-
heitsprozesses steht nicht selten die
vollstandige Erblindung. Viele Therapie-
ansatze sind noch in der Entwicklung

- klinische Studien sind fur Betroffene
daher besonders wichtig. Menschen, die
von einer erblich bedingten Netzhauter-
krankung oder einer Altersabhangigen
Makula-Degeneration (AMD) betroffen
sind, kdnnen sich kostenlos im Patien-
tenregister eintragen lassen. Der Ein-
trag soll den Patientinnen und Patien-
ten den Zugang zu klinischen Studien
erleichtern und Forschenden wiederum
bei der Rekrutierung

helfen. PRO RETINA

Diagnose

Die unterschiedlichen Diagnosen der
Teilnehmerinnen und Teilnehmer des
Patientenregisters ist in der Grafik
dargestellt. Als gesicherte Diagnose
kdnnen die Patientinnen und Patienten
45 unterschiedliche Netzhauterkran-
kungen angeben. Die haufigste Erkran-
kung stellt mit knapp 40 Prozent der
Betroffenen die RP dar, gefolgt von der
AMD (13 Prozent), Morbus Stargardt
(10 Prozent), dem Usher-Syndrom und
der Zapfen-Stabchen-Dystrophie/ZSD
(jeweils sieben Prozent).

Gendiagnose

80 unterschiedliche Gene, die fir eine
Netzhautdegeneration verantwortlich
sind, wurden bei den Patientinnen und
Patienten festgestellt. Die haufigsten
Genmutationen sind ABCA4 und RPGR.

tritt dabei als Binde- 45

glied auf. Seit Beste-

hen des Patienten- 40
registers haben sich 35
rund 2.100 Personen 30
registrieren lassen

(Stand April 2022), 25
davon sind rund 55 20
Prozent mannlich. Im 15
Jahr 2021 sind rund

500 neue Registrie- 10
rungen erfasst wor- 5
den. o

AMD

RP M. Stargardt Usher ZsD

Grafik: Verteilung der Erkrankungsbilder im Patientenregister

(in Prozent)
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Grafik: LHON-Register

Verlangerung des LHON
Registers bis 2024

Von einer LHON (Lebersche Hereditare
Optikus-Neuropathie) sind in Deutsch-
land schatzungsweise 3.000 Menschen
(hauptsachlich Manner) betroffen, welt-
weit sind es etwa 200.000 Menschen.
Pro Jahr kommen hierzulande ungefahr
40 Neuerkrankungen hinzu. Bei der
seltenen Erkrankung, die durch eine
Mutation eines speziellen Abschnitts
der mitochondrialen DNA (mtDNA) her-
vorgerufen wird, treten Sehprobleme
plotzlich auf und kénnen innerhalb we-
niger Wochen auf beiden Augen einen
hochgradigen Sehverlust entwickeln.
Nur in einigen, aber eher seltenen Fal-
len, kann es auch zu einem spontanen
Wiedererlangen des Sehvermégens
kommen.

Das LHON Register ist 2018 gegrin-
det worden, um die epidemiologischen
Informationen zur Haufigkeit sowie
Verbreitung von LHON und den Krank-
heitsverlauf zu erfassen. Finanzielle
Unterstltzung erhalt die Verlaufs-
studie von dem Pharmaunternehmen
Chiesi. Als Ziel des Registers wurde
der Einschluss von 80 Patientinnen und
Patienten bis zum Jahr 2021 festgelegt.
Dieser Meilenstein wurde Ende 2021 er-
reicht: Mit Erfolg konnte der Verlauf bei
80 Patientinnen und Patienten mit einer
LHON in den vergangenen zehn Jahren
dargestellt werden. Um noch mehr
Daten von Patientinnen und Patienten
zu generieren, ist es Dr. Sandra Jansen

Forschungsfoérderung

und Markus Georg gelungen, den be-
stehenden Vertrag bis zum Ende des
Jahres 2024 zu verlangern. So kann der
Verlauf von insgesamt 120 Betroffenen
dokumentiert werden. ,Wir sind stolz
darauf, dass wir den Vertrag zur LHON
Verlaufsstudie mit Chiesi verlangern
konnten. So lassen sich noch mehr
Daten zur Erkrankung erheben, die
einen Beitrag zu weiteren Therapie-
maoglichkeiten leisten kénnen”, sagt

Dr. Sandra Jansen, Projektleiterin des
LHON Patientenregisters.

Kirzlich konnte der 85. LHON Patient
in dem dezentral gefihrten Register
dokumentiert werden. Die Daten sollen
nicht nur helfen, die Erkrankung besser
zu verstehen, sondern auch dazu die-
nen, die Therapiemdglichkeiten zu ver-
bessern. Erfasst werden die Patienten-
daten Uber spezialisierte LHON Zentren
in den Universitatskliniken Aachen,
Bonn, Erlangen, Essen, Freiburg, Gie-
Ben, Gottingen, Hamburg, Minster,
Neubrandenburg, Regensburg, Rostock
Tdbingen und Wuirzburg.

Lutz R. ist LHON-Patient und betei-
ligt sich an der Registerstudie. Er sagt:
»Ich bin froh, dass die Registerstudie
weiterlauft. So kénnen auch weiterhin
Forschende von unseren Daten profitie-
ren." Er hat iber PRO RETINA den Weg
zu einem der beteiligten LHON Zentren
gefunden.

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

Dr. Frank Brunsmann
von Retina Inter-
national geehrt

Dr. Frank Brunsmann, unter anderem
bekannt als Fachbereichsleiter Diagnose
und Therapie sowie als Patientenvertre-
ter im Gemeinsamen Bundesausschuss
(G-BA) ist am 23. Februar 2021 im Rah-
men der Retina International Lifetime
Achievement Awards Ceremony flr sein
Lebenswerk ausgezeichnet worden. In
einer Online-Konferenz folgten Teilneh-
merinnen und Teilnehmer aus zahlrei-
chen Mitgliedslandern der von Retina
International initiierten Veranstaltung.
Dieser Dachorganisation gehdrt auch
die PRO RETINA Deutschland e. V. an.

Chorioideremie-Forschung

Dr. Brunsmann erhalt den Preis fur
seine herausragenden Arbeiten auf den
Gebieten der Chorioideremie-Forschung
und der Patientenbeteiligung im Ge-
sundheitswesen. In der Einladung heiBt
es wortlich ,[...] for his pioneering work
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as a patient advocate to support the
genetic discovery in choroideremia.”
Brunsmann, der selbst von der seltenen
Augenerkrankung betroffen ist, legte
in den Jahren von 1985 bis 1990 mit
einer Feldstudie und dem Aufbau einer
DNA-Bank den Grundstein flr die Iso-
lierung des Chorioideremie-Gens durch
die Nijmegener Forschungsgruppe um
Professor Frans Cremers, der ebenfalls
ausgezeichnet wurde. Damals war es
das erste Netzhautdystrophie-Gen, das
ohne vorherige Kenntnis des biochemi-
schen Defekts geklont werden konnte.

Patientenbeteiligung

Frank Brunsmann wies in der mode-
rierten Veranstaltung darauf hin, dass
der Erfolg ohne das aktive Einbeziehen
von Patientinnen und Patienten nicht
moglich gewesen ware. Er betonte die
Bedeutung des sozialen und intellek-
tuellen Kontakts zwischen Forschen-
den und Patientenvertretern bei der
Entwicklung von Forschungsstrategien.
Das Beispiel Chorioideremie unter-
streiche auBerdem die Bedeutung von
Registern, Biobanken und Anldssen,
bei denen man sich persdnlich treffe,
wie etwa auf Kongressen. Fir ihn kam
die Auszeichnung Uberraschend. ,Ich
freue mich natlrlich sehr dariber, die
Ehrung kam aus heiterem Himmel. Da-
mit ist auch PRO RETINA geehrt, denn
der Verein und sein Engagement in der
Forschungsférderung waren eine der
Grundlagen des Erfolgs. Die Ursache
der Erkrankung zu finden war damals
ein Traum. Es zu versuchen, ein Aben-
teuer. Und dass es geklappt hat, ein
Gllck”, sagt der Preistrager.



Stationen

Als Forschungsreferent der PRO
RETINA (1982-1988) trug er gemein-
sam mit Dr. Rainald von Gizycki zum
Aufbau eines Forschungsnetzwerkes zu
Netzhautdegenerationen in Deutschland
bei. In Mlnster arbeitete er von 1985-
1992 am Institut fir Humangenetik an
der Verbesserung der humangeneti-
schen Beratung bei Netzhauterkran-
kungen und am Aufbau einer DNA-Bank
zur Chorioideremie auf der Basis einer
in acht europaischen Landern durchge-
fUhrten Feldstudie, unterstitzt von na-
tionalen RP-Vereinigungen und Univer-
sitats-Augenkliniken. Brunsmann war
zudem Mitinitiator der Konzertierten
Aktion der Europaischen Kommission
~Molecular Research and Medical Care
in Retinitis Pigmentosa" (1989-2001)
und Mitglied ihrer Projektmanagement-
gruppe (Leiter: Professor Ivar-Harry
Pawlowitzki) fir die Entwicklung eines
Netzwerks zu Netzhautdystrophien in
Europa, unter anderem durch die Or-
ganisation von 25 Kongressen in zwolf
europaischen Landern.

Daneben war er Mitbegriinder der
Deutschen Allianz Chronischer Seltener
Erkrankungen (ACHSE) und als solcher
aktiv an der Etablierung der Patienten-
vertretung bei seltenen Erkrankungen
beteiligt. Seit 2004 ist Dr. Brunsmann
Patientenvertreter im Gemeinsamen
Bundesausschuss, er ist Co-Sprecher
der Patientenvertretung im Unteraus-
schuss Qualitatssicherung des G-BA.
Nicht zuletzt war er als Projektleiter in
vielen Projekten im Gesundheitswesen
tatig. Der Doktor der Medizinwissen-
schaften ist (Mit-) Autor von mehr als
50 Publikationen und vier Blichern.

Forschungsfoérderung

Spendenlauf fur

eine mutationsunab-
hangige Therapie -
100 Kilometer

~Mein Ostseeweg”

Fur Retinitis pigmentosa (RP) und viele
andere Netzhauterkrankungen gibt es
bisher keine Heilung und nur weni-
gen Betroffenen steht eine Therapie
zur Verfiigung. Aus diesem Grund hat
PRO RETINA Mitglied Anne Kinski, bei
der ebenfalls RP diagnostiziert worden
ist, im September den 100 Kilometer
langen Ostseeweg mit Start und Ziel in
Bad Doberan absolviert. Die Herausfor-
derung besteht bei diesem Lauf darin,
die 100 Kilometer lange Strecke inner-
halb von 24 Stunden zu bewaltigen.
Annes Zeit: 21 Stunden und 5 Minuten.
Anne Kinski ging es nicht nur um
einen Spendenlauf, dessen Erlds einem
Forschungsprojekt zugute kommt. Es
ging ihr vor allem darum, andere Men-
schen zu ermutigen, ebenfalls aktiv zu
werden, Uber sich hinauszuwachsen
und einen eigenen Beitrag zu leisten.
Es missen natdrlich nicht immer gleich
100 Kilometer sein. Uber das Jahr ver-
teilt gibt es unzahlige Méglichkeiten,
sich einer Herausforderung zu stellen
und Aufmerksamkeit fir den guten
Zweck zu generieren. Der Ostseeweg
beispielsweise kann auch auf einer Lan-
ge von 50 und 25 Kilometern absolviert
werden.
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Foto: Anne Kinski beim Training fiir die 100 Kilometer lange Strecke (© Klaus Kinski).

Das Forschungsprojekt

Professor Marius Ueffing, Leiter des
Forschungsinstituts fir Augenheilkunde
am Universitatsklinikum TUbingen, ver-
folgt mit seiner Forschung das Ziel, eine
mutationsunabhangige Therapie flr
Netzhautdegenerationen zu entwickeln.
Diese Therapie soll Betroffenen zugute
kommen, deren Gendefekt unbekannt
ist und jenen, die zwar ihren Gendefekt
kennen, aber kein Therapieangebot er-
halten, weil das Angebot an Genthera-
pien begrenzt ist und viele Patientinnen
und Patienten die Einschlusskriterien
fur die gentherapeutische Behandlung
nicht erflllen. Professor Ueffing: ,In
unserem Projekt stecken schon mehr
als zehn Jahre Vorarbeiten, eine klini-
sche Studie wirden wir gern Ende 2022
in Angriff nehmen. Die Gesamtkosten,
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um einen Therapieansatz durch Phase
I/1I einer klinischen Studie zu bringen,
liegen bei mehreren Millionen Euro.
Allein die sogenannte Good Manufactu-
ring Practice (GMP), welche eine hohe
Qualitat bei der Produktion eines Wirk-
stoffs sicherstellt, kann ein bis zwei
Millionen Euro kosten.”

Jeder Beitrag ist wichtig

Warum es bei einem solchen Projekt
nicht nur auf die groBen Schecks an-
kommt, erklart Ueffing so: , Auch klei-
nere Beitrage haben flir uns eine groBe
Bedeutung und kénnen unserer Arbeit
manchmal genau den richtigen Impuls
geben und unsere Handlungsspielrdaume
erweitern. Sie haben einen ,Seed”-Cha-
rakter und zeigen uns, dass einzelne
Menschen bereit sind, fur dieses Pro-



jekt zu spenden oder sich zu engagie-
ren, weil sie es wichtig und Uberzeu-
gend finden. Genau dies ermutigt auch
uns Forschende, unseren Weg weiter-
zugehen und weiterzuforschen. Diese
Beitrdge und das damit verbundene
Engagement haben Signalcharakter,
den wir gern sichtbar machen wollen.
Jeder Beitrag hilft uns weiter.”

PRO-RETINA Spendenscheck

L4

€ 40 OO,_‘__ -
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Scheckiibergabe in Tiibingen

Am 11. November 2021, genau zwei
Monate nach ihrem 100-Kilometer-
Spendenlauf, Ubergab Anne Kinski in
Tubingen die von ihr und PRO RETINA
gesammelten Spenden an Professor
Ueffing. Begleitet wurde Sie dabei von
Ehemann Daniel und dem Dokuvista-
Filmteam, das schon sowohl im Vorfeld
beim Training als auch wahrend des
Spendenlaufs dabei war. Aus dem ge-
sammelten Filmmaterial entstand die
SWR-Dokumentation ,Hoffnung flirs
Augenlicht — Neue Therapien, neue
Chancen?”, die im Mai 2022 ausge-
strahlt wurde und in der ARD Mediathek
abrufbar ist.

Foto: Die Professoren Ueffing und Bartz-Schmidt bei der Scheckiibergabe
(© Universitatsklinik Tiibingen/Michael Breuninger)
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Start der Pilotstudie
zum AMD-Kantenfilter-
Projekt

PRO RETINA Mitglied Annie Freund hat
in ihrem Testament an die AMD-Betrof-
fenen gedacht. Sie stellte einen erheb-
lichen Betrag flr die AMD-Forschung
Uber die PRO RETINA-Stiftung zur
Verhitung von Blindheit zur Verfligung.
Damit diese Mittel so gut wie mdglich
im Sinne der Betroffenen eingesetzt
werden kénnen, haben sich der Arbeits-
kreis Makula der PRO RETINA und die
Fachbereichsleitung Diagnose und The-
rapie die Frage gestellt: Welches Pro-
jekt verspricht einen wissenschaftlichen
Erkenntnisgewinn, der von Relevanz flr
Betroffene ist, und wiirde ohne diese
Mittel absehbar nicht zustande kom-
men?

Kantenfilter werden von vielen Be-
troffenen in unterschiedlichen Situ-
ationen eingesetzt, zum Beispiel zur
Verringerung der Blendung oder zur
Verbesserung des Kontrastsehens. An-
dere Betroffene empfinden das Tragen
eines Kantenfilters generell als nicht
hilfreich oder sogar als nachteilig. Es
scheint also ein sehr individuelles Pha-
nomen zu sein. Wissenschaftlich unter-
sucht worden ist es nur am Rande und
dazu noch wenig aussagekraftig. Da ein
Nutzen wissenschaftlich bislang nicht
belegt wurde, ist es fur eine Kranken-
kasse nicht leicht, einen Einzelantrag
auf Kostenerstattung zu bewilligen,
auch wenn der oder die AMD-Betroffe-
ne vom Kantenfilter wesentlich profi-
tiert. Denn die Hilfsmittel-Richtlinie gibt
vor, dass Kantenfilter bei AMD generell
nicht erstattungsfahig sind.
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Foto: Kantenfilter (© ZEISS)

Die PRO RETINA und ihre Stiftung
sind daran interessiert, die Frage der
Nutzlichkeit von Kantenfiltern bei AMD
wissenschaftlich zu klaren. Als Vor-
stufe wurde 2021 mit einer Pilotstudie
begonnen. Ziel dieser Pilotstudie ist
es, anhand von Angaben AMD-Betrof-
fener genauer eingrenzen zu kdénnen, in
welchen Alltagssituationen von Verbes-
serungen durch Kantenfilter berichtet
wird und worin diese Vorteile bestehen.

Die Ergebnisse helfen dabei, geeig-
nete Messmethoden auszuwahlen, die
eigentliche Studie zu begrinden und
genauer planen zu kénnen.
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Unser Ziel: Informieren,
aufklaren, Vorurteile abbauen -
Medien und Offentlichkeitsarbeit

Auf Veranstaltungen, iiber die Website, auf den Social-Media-Kanadlen und
in zahlreichen Veroffentlichungen informiert PRO RETINA die Offentlich-
keit, insbesondere Betroffene und ihre Angehorigen iiber Netzhautdege-
nerationen. Dabei geht es unter anderem um die Auswirkungen auf Alltag
und Leben und um das Sensibilisieren fiir die Bediirfnisse von Menschen
mit Seheinschrankungen - umfassend, verstandlich und unabhangig.

PRO RETINA wirkt! - Die Social-Media-Kanéle von PRO

Erst recht in den RETINA bei Facebook, Instagram, Twit-
sozialen Medien ter, LinkedIn und XING sind 2021 weiter

gewachsen. Hervorzuheben ist der
starke Anstieg der Instagram-Abonnen-

Far PRO RETINA sind Social-Media- ten um 48 Prozent auf insgesamt 1.117
Kanale nicht nur eine gute Mdglichkeit, Abonnenten. Einen starken Zuwachs
Informationen zu verbreiten, Uber die verzeichnete auch der PRO RETINA
zahlreichen Tatigkeiten der Patien- Twitter Account. Bei Facebook stieg
tenvereinigung zu berichten und sich die Abonnentenzahl um 13 Prozent. Im
zu vernetzen. Facebook, Instagram, Zuge der ,Kenne Dein Gen”-Kampagne
YouTube und Co. bieten sich auch an, im Mai 2021 zeigte sich eine besonders
um das Thema Sehbehinderung und groBe Reichweite der Posts. Diese trug
Blindheit in seiner Vielfalt in die Offent- dazu bei, dass innerhalb einer Woche
lichkeit zu tragen und zu vermitteln, rund 200 Neuanmeldungen im Patien-
was Betroffene Tag fur Tag erleben. tenregister verzeichnet werden konn-
ten.

Frische Ideen sammelten das Podcast-
und das Social-Media-Team bei einem
gemeinsamen Workshop im Septem-
ber - dabei ging es unter anderem um
Stimmbildung, Atem- und Moderations-
techniken. Diese Hybridveranstaltung
war auBerdem eine gute Vorberei-
tung flr die anschlieBende Social-Me-
dia-Kampagne zur Unterstitzung des
Spendenlaufs von Anne Kinski aus dem
Arbeitskreis Sport der PRO RETINA.

Foto: #durchblicke, der PRO RETINA
Instagram Account
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Zahl der Besuche 2021:

1.000.000

Zahl der Seitenaufrufe:

iber

2,8 Millionen

1.480

Abonnenten auf Facebook
(Ende 2021)

Folgen Sie uns
auf Facebook,
Instagram und
Twitter!
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L JON-

abonnenten: 7-170

(Ende 2021)
X

Anzahl Newsletter:

ca. 30

L 4

>

Anzahl der Tweets: 1 14
Impressionen: 70-066

(Ende 2021)

@proretina

@durchblicke

@ProRetinaDe



Drei Fragen an ...

Iris Timmer, Laura Job
und Thomas Duda
(Podcast Team ,,Blind
verstehen”)

Zuriickgeblickt auf das erste Jahr
~Blind verstehen”: Wie fallt das
Resiimee aus?

2021 ist der PRO RETINA Podcast
»Blind verstehen” an den Start gegan-
gen. Das Team, das aus neun Mitglie-
dern besteht, war und ist mit groBem
Engagement und viel Herzblut bei der
Sache. Es konnten 2021 insgesamt
24 Folgen mit einer Gesamtdauer von
1.032 Minuten (Uber 17 Stunden) pro-
duziert werden. Dafur wurden 51 Gas-
te eingeladen, welche die Horerinnen
und Hérer mit Informationen versorgt
und mit ihren Lebensgeschichten be-
geistert haben. Dies ist besonders
beachtlich, wenn man auf die Vor- und
Nachbereitung schaut - das Produ-
zieren einer Podcastfolge dauert im
Schnitt etwa sechs Stunden inklusive
der Aufzeichnung. Der Léwenanteil
entfallt auf das Bearbeiten der Ton-
qualitat und den Schnitt der einzelnen
Folgen; ein groBes Dankeschdn geht
an Christian Andres, der im Hinter-
grund groBartige Arbeit leistet. Auch
die Zugriffszahlen kénnen sich nach
dem ersten Jahr sehen lassen: Auf
allen Plattformen gab es insgesamt
9.200 Zugriffe.

Welche Themen sind Ihnen beson-
ders in Erinnerung geblieben?

Die Themen des Podcasts sind so
vielfaltig wie die Teammitglieder und
orientieren sich immer am Leitsatz

Medien und Offentlichkeitsarbeit

der PRO RETINA: ,Forschung férdern,
Krankheit bewaltigen, selbstbestimmt
leben”. So gab es unter anderem
Folgen zu den Themen, die auch in
unserem Team auf groBes Interesse
gestoBen sind. Nachhaltig in Erin-
nerung geblieben sind uns etwa der
blinde Blrgermeister von Burglengen-
feld, das Leben mit dem Blindenfihr-
hund, Empowerment, der Alltag einer
blinden Winzerin und die Grindung
der PRO RETINA. Die meisten Inter-
aktionen kommen zu den emotionalen
Podcasts, weil sich die Hérerinnen und
Horer mit dem Gehdrten identifizieren
kdnnen und zu den Podcasts, in denen
es um Aktivitaten wie zum Beispiel
Selbstverteidigung oder Tandemfahren
geht.

Wen hatten Sie ganz besonders
gern in einer Folge zu Gast, wenn
Sie es sich aussuchen konnten?
FUr die Zukunft winschen wir uns na-
turlich eine noch gréBere Reichweite,
damit immer mehr Menschen ,,blind
verstehen” und viele interessante
Gesprachspartnerinnen und -partner
- zum Beispiel Alena Buyx (Vorsit-
zende des deutschen Ethikrates), Raul
Krauthausen (Menschenrechtsaktivist),
Verena Bentele (Sozialverband VdK)
und naturlich weiterhin sehbehinder-
te und blinde Persdnlichkeiten. Zum
PRO RETINA Podcast gehdért auch der
Podcast ,Forschung heute”. Dieser
Podcast ist die Audioausgabe des PRO
RETINA Newsletters. Er befasst sich
also ausschlieBlich mit wissenschaft-
lichen Themen. Die drei Sprecherinnen
und Sprecher haben im Jahr 2021 ins-
gesamt 19 Folgen produziert.
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~Kenne Dein Gen” -
Bundesweite Kampagne
von PRO RETINA

Gentherapien bieten Perspektiven
fir Menschen mit bislang unheilbaren
Krankheiten. Dies gilt auch flr gene-
tisch bedingte Netzhauterkrankungen,
die meist zur Erblindung fihren. Um
auf die Bedeutung der Genanalyse und
das Potenzial von Gentherapien auf-
merksam zu machen, hat PRO RETINA
vom 19. Mai bis zum 1. Juni 2021 eine
bundesweite Kampagne mit dem Motto
~Kenne Dein Gen” durchgefihrt.

Gen-Test machen
und Klarheit schaffen
- jetzt informieren!

www.kenne-dein-gen.de

Grafik: Kampagnenmotiv ,,Kenne Dein Gen”

In Deutschland sind 60.000 bis
80.000 Menschen von einer geneti-
schen Netzhauterkrankung betroffen.
Nur wenige wissen, dass eine Gen-
veranderung Ausldser flur die Erkran-
kung sein kann. Daher appellierte PRO
RETINA an Betroffene, eine Genana-
lyse machen zu lassen. Denn: ,Die
Genanalyse ist der Schlissel zu einer
maoglichen Therapie”, erklart Dr. San-
dra Jansen, Leiterin des Patientenre-
gisters der PRO RETINA. ,Wer weiB,
dass eine Genveranderung Ursache
seiner Erkrankung ist, kann vorhande-
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ne Therapieoptionen nutzen - und den
drohenden Sehverlust mdglicherweise
abwenden.”

Bis jetzt ist in Deutschland nur eine
einzige Gentherapie bei einer Netzhaut-
erkrankung zugelassen. Um Forschung
und Therapie weiter zu férdern, fordert
PRO RETINA Betroffene auf, sich in
das Patientenregister einzutragen.
Mithilfe des Patientenregisters bringt
die Patientenorganisation Betroffene
mit Wissenschaftlerinnen und Wis-
senschaftlern, die an Gentherapien
arbeiten, zusammen. Betroffene haben
durch den Eintrag in das Patientenre-
gister die Chance, an klinischen Studien
teilzunehmen und damit neue Therapie-
madglichkeiten zu nutzen. Unabhangig
von klinischen Studien ist eine Gen-
analyse auch wichtig flr die Planung
des Berufs- und Lebensweges: ,Wenn
Betroffene von der Genveranderung
und damit vom Verlauf ihrer Erkran-
kung wissen, kdnnen sie beispielsweise
ihre Berufswahl darauf abstimmen®, so
Jansen.

Die vom AOK Bundesverband unter-
stltzte Kampagne startete mit einer
Vortragsreihe anlasslich der Messe
,SightCity”. PRO RETINA informierte in
Online-Vortragen zu den Themen Diag-
nostik, Therapie und Krankheitsbewal-
tigung bei genetisch bedingten Netz-
hauterkrankungen. Die aufgezeichneten
Online-Vortrage sind auf der Website
der PRO RETINA abrufbar. Viele weitere
Informationen, Kontaktdaten flr das
Anfordern von Informationsmaterial
und vieles mehr finden Betroffene und
Interessierte auf der eigens eingerich-
teten Kampagnenwebsite www.kenne-
dein-gen.de, die Uber den Aktionszeit-
raum hinaus erreichbar bleibt.


https://www.kenne-dein-gen.de/

Foto: Der Unterschied wird deutlich, wenn
ein nicht markierter neben einem markier-
ten Poller steht (© Palm-Stalp).

Pollermutzen lassen
die Gefahr sichtbar
werden

Anlasslich des Tages der Menschen mit
Sehbehinderungen am 6. Juni 2021
setzte PRO RETINA ein Zeichen fur Bar-
rierefreiheit im offentlichen Raum. Im
Rahmen des Aktionstages machte die
Patientenorganisation auf eine nahezu
unsichtbare Gefahr in FuBgangerzonen
und auf Gehwegen aufmerksam: Poller.
Poller dienen zwar der Verkehrs-
sicherheit, fir Menschen mit Seh-
einschrankungen sind sie jedoch ein
gefahrliches Hindernis. Um darauf
aufmerksam zu machen, setzten viele
Mitglieder aus den Regionalgruppen den
Pollern vor Ort gelb-schwarze Mutzen

Medien und Offentlichkeitsarbeit

auf. Denn: Graue Poller auf grauem
Asphalt sind fur sehbehinderte Men-
schen kaum oder gar nicht zu erkennen
und stellen so eine dauerhafte Gefahr
flr Stlrze und Verletzungen dar. Dabei
ist die Losung flr das Problem denk-
bar einfach — mit einer kontrastreichen
Markierung waren diese Poller flr viele
Menschen besser erkennbar.

Viel Verstandnis fiir das Poller-
Problem

Am Sehbehindertentag wiesen viele
Stadte und Gemeinden auf dieses Pro-
blem hin und appellierten an die Politik,
auf Barrierefreiheit zu achten. Eine der
zahlreichen Aktionen fand in Trier statt.
Dort strickten und hakelten die Mitglie-
der der Regionalgruppe fur die Aktion.
Mehrere Vertreterinnen und Vertre-
ter der ortlichen Presse (Trierischer
Volksfreund, Wochenspiegel) sowie des
SWR-H6rfunks folgten der Einladung
von Regionalgruppenleiterin Marion
Palm-Stalp. BegruBt werden konnten
auBerdem Andreas Ludwig, Baudezer-
nent und Erster Beigeordneter der
Stadt Trier und Stadtrat Rainer Lehnart
(SPD), zustandig fur Mobilitat, Stadt-
planung und Stadtentwicklung. ,Alle
waren sich der Gefahr durch Poller be-
wusst. Wir konnten dariber hinaus mit
den Beteiligten ganz offen Uber weitere
Defizite sprechen, die es vor Ort drin-
gend zu verbessern gilt — wie Ampel-
schaltungen, Leitsysteme und Toiletten
fir Menschen mit Einschrankungen®,
resimierte Marion Palm-Stalp.
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Initiative liefert Losungen

Die politischen Vertreter begriBten
den Einsatz der RG Trier und betonten,
dass mit ihren Vorschléagen weiter-
gearbeitet werde. Daneben befir-
worteten sie den praktischen Ansatz,
die Kontraste durch Mitzen in auf-
falligen Farben zu verbessern. So bot
die Aktion nicht nur in vielen Stadten
und Gemeinden einen Anlass, um zu-
sammenzukommen und mit den Ver-
antwortlichen Uber Barrierefreiheit zu
sprechen, sondern lieferte auch mit den
selbstgestrickten Mitzen direkt eine
Lésung mit. Ganz nebenbei konnte ver-
anschaulicht werden, wie wichtig eine
kontrastreiche Gestaltung ist.

Dies sind im Ubrigen MaBnahmen, die
nicht nur sehbehinderten und blinden
Menschen zugute kommen, denn auch
Menschen ohne Seheinschrankungen
erkennen die markierten Pfosten oft
friher und kénnen den schmerzhaften
Kontakt mit einem Poller umgehen.

NRW-Selbsthilfe-Tour
2021 - Die Tourstopps
in Soest und Koln

Die Landesgruppe NRW der PRO
RETINA informierte im Zuge der NRW-
Selbsthilfe-Tour im August 2021 bei den
Tourstopps in Soest und Kdéln Uber ihr
umfangreiches Angebot flir Menschen
mit erblichen und erworbenen Netz-
hautdegenerationen. Ruth Forschbach
aus dem Leitungsteam der PRO RETINA
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Foto (v. l.): Tourstopp in Kdln mit Sylvester
Sachse-Schiiler (EUTB® der PRO RETINA), die
Kolner Oberbiirgermeisterin Henriette Reker,
Jorg-Michael Sachse-Schiiler, Ruth Forsch-
bach (beide Landesgruppe NRW), Inge Kreb-
Kiwitt (EUTB®) und Markus Krauf3 (Landes-
gruppe NRW) (© vdek).

Landesgruppe NRW sagte: ,Wir wollten
Menschen auf das Thema Selbsthilfe
neugierig machen, zum Stehenbleiben,
Zuhoéren und Mitmachen bewegen. Das
ist uns gelungen. Das bunte Rahmen-
programm aus Pantomime und Musik
begeisterte das Publikum.”

Die NRW-Selbsthilfe-Tour 2021 ist

ein Projekt des FAS - Fachausschuss
Sucht, der LAG Selbsthilfe NRW und
der KOSKON - Koordination fir Selbst-
hilfe in NRW und wird unterstitzt von
der Selbsthilfeférderung der gesetzli-
chen Krankenkassen in NRW.



LHON Awareness
Kampagne 2021

In der Woche vom 19. bis 25. Sep-
tember fand die PRO RETINA LHON
Kampagne statt. Das Ziel war es, die
Bekanntheit dieser seltenen Erkrankung
zu steigern und Informationen zu LHON
einer breiteren Offentlichkeit zugéng-
lich zu machen. PRO RETINA beteiligt
sich in jedem Jahr an der von der imp
(international mito patients, Interna-
tionale Gesellschaft flir mitochondriale
Erkrankungen) organisierten Aktions-
woche, die im September stattfindet.

Foto: PRO RETINA Mitglied J6rg von de Fenn vor dem Brandenburger Tor
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Bei der Leberschen Hereditaren
Optikus-Neuropathie (LHON) werden
die Nervenzellen im Auge, die das Sig-
nal vom Auge zum Gehirn leiten, nicht
mehr ausreichend mit Energie versorgt
und verkimmern. Verantwortlich flr
die Sehprobleme sind die Mitochond-
rien, die Kraftwerke der Zellen. Inner-
halb weniger Wochen kann sich auf
beiden Augen ein hochgradiger Seh-
verlust entwickeln. Symbolfarbe der
mitochondrialen Erkrankungen ist die
Farbe grin, weshalb PRO RETINA das
eigene Logo auch 2021 wieder flr die
Dauer der Kampagne griun eingefarbt
hatte. Zum zweiten internationalen
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LHON Tag am 19. September Ubermit-
telte Thomas Gesche, Blurgermeister
von Burglengenfeld, sein Lebensmotto
per Videobotschaft: ,Es gibt nur einen
Weg - und der geht nach vorn.” Er ist
selbst seit Kurzem von LHON betroffen.
Eine solche Botschaft macht Mut.

Auch 2021 zeigte PRO RETINA auf
dem Kongress der Deutschen Ophthal-
mologischen Gesellschaft im Oktober
einen Kurzfilm Gber LHON. In diesem
Film teilt Roman, Betroffener der Er-
krankung, seinen Alltag mit den Zu-
schauerinnen und Zuschauern, lasst
sehr personliche Einblicke zu und zeigt,
dass er trotz Sehbehinderung ein er-
fllltes und gllickliches Leben fuhrt. Der
Film wurde auf der PRO RETINA Web-
site und in den sozialen Medien gezeigt.

Im Rahmen der LHON Woche hat PRO
RETINA Menschen vorgestellt, die an
LHON erkrankt sind. Sie erzahlen in
Interviews und im Podcast ,Blind ver-
stehen” ganz persdnliche Geschichten
- von ihren Schicksalsschlagen, aber
auch von ihrem Weg aus der Krise. Sie
haben mit ihren Geschichten andere
Betroffene ermutigt und ihnen vielleicht
auch dabei helfen kénnen, ihre Lebens-
energie wiederzufinden. Viele LHON Be-
troffene haben sich im Anschluss an die
Veroffentlichung gemeldet und sich fir
diese Mutmachgeschichten bedankt.

Die Videobotschaft von Thomas Gesche
ist abrufbar auf www.pro-retina.de/
teilhabe/interessenvertretung.
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AMD-Aktionswoche
2021: Fruherkennung
im Fokus

»Gut sehen - (k)eine Frage des Alters”
war das Motto der AMD-Aktionswoche
2021. Insgesamt acht Veranstaltungen
standen vom 20. bis 27. November auf
dem Programm. Die Schirmherrschaft
hatte die Patientenbeauftragte der
Bundesregierung, Professorin Claudia
Schmidtke, Ubernommen. Auch die
Ehrenvorsitzende der BAGSO, Profes-
sorin Ursula Lehr, brachte durch ein
GruBwort ihre Wertschatzung fir das
Engagement von PRO RETINA zum Aus-
druck.

Mit Symposien und Vortragen sowie
durch Ausstellungen und Gesprache
informierten die externen und internen
Expertinnen und Experten Uber AMD.
Im Zentrum standen dabei die Betrof-
fenen selbst. Sie sollten erfahren, wie
auch mit dieser Erkrankung ein eigen-
standiges Leben gelingen kann. Neben
den Veranstaltungen flr Betroffene
gab es ein Symposium, das sich vor
allem an Pflegekrafte und pflegende
Angehdrige richtete. Ziel war es, das
Verstandnis flr die besonderen Her-
ausforderungen der Altersabhangigen
Makula-Degeneration zu wecken.

Kampagne mit Selbsttest

Flankiert wurde die AMD-Aktionswo-
che durch eine breit angelegte Marke-
ting-Kampagne. Ziel war es, einen Teil
der rund sieben Millionen Menschen zu
erreichen, die von einer frihen Form
der AMD betroffen sind. Dazu wurden
in verschiedenen Stadten GroBplakate
und Citylightposter, etwa an Haltestel-


https://www.pro-retina.de/teilhabe/interessenvertretung
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Foto: Amsler-Gitter-Test in einem Dresdner Einkaufszentrum und an einer Haltestelle in
Freiburg (© Omni-Media Werbung GmbH)

len und in Einkaufspassagen mit dem

Amsler-Gitter-Test platziert. Der Ams-
ler-Gitter-Test dient der Friherkennung
einer AMD. In Kinos lief der AMD-Spot
mit der Stimme des James-Bond-Syn-

chronsprechers Dietmar Wunder. In

Wartebereichen von
Blrgeramtern und
Rathdusern sowie in
Fitnessclubs wurde
ein Werbespot ge-
zeigt und es wurden
AMD-Flyer ausge-
legt. Einen Monat
lang fuhr ein Bus

[
AMD-NETZ

Leben mit Makula Degeneration

Gut sehen -
durch Bonn,. des- (K)eine Frage
sen Heck mit dem des Alters

Plakatmotiv beklebt
war. Im Klassik-

Radio und in einem
Lokalsender wurden

Patientenveranstaltung
in Kooperation mit dem
AMD-Netz

Foto: Titel
des Flyers

Spots geschaltet; redaktionelle An-
zeigen erschienen in Seniorenmedien,
Kirchenzeitungen und Anzeigenblat-
tern. Im Rahmen einer Pressekonferenz
konnten Fach- und Publikumsmedien
Uber die Hintergrinde und Ziele der
AMD-Aktionswoche und der Arbeit von
PRO RETINA informiert werden. Be-
gleitet wurde die Kampagne zudem
von unzahligen Posts in den sozialen
Medien.

Stimmen zur Aktionswoche

Viel Lob und Anerkennung gab es
unter anderem von Dr. Peter Heinz,
dem Vorsitzenden des Berufsverbands
der Augenarzte Deutschlands e. V.

Er hatte als Experte an der Presse-
konferenz teilgenommen. Daneben
bedankte sich Professorin Claudia

45



Medien und Offentlichkeitsarbeit

Schmidtke und sprach davon, wie wich-
tig es sei, Betroffene zunachst grund-
satzlich Uber das Krankheitsbild und
verfugbare Friherkennungsuntersu-
chungen zu informieren. Hier leiste die
AMD-Aktionswoche einen unschatzba-
ren Beitrag. ,Ich danke allen, insbeson-
dere den bei PRO RETINA Deutschland
ehrenamtlich Tatigen ganz herzlich flr
ihr Engagement.”

PRO RETINA bedankt sich auBerdem
herzlich bei der Techniker Kranken-
kasse fur die finanzielle Unterstitzung.
Die Plakate in zahlreichen Stadten und
die Anzeigenschaltung in vielen Medien
wurden ermoglicht durch die groBzlgi-
ge Unterstltzung von Apellis, Boehrin-
ger-Ingelheim, Novartis und Roche. Ein
weiteres Dankeschdn gilt den Koope-
rationspartnern, dem Berufsverband
der Augenarzte (BVA) und der Bundes-
arbeitsgemeinschaft der Seniorenorga-
nisationen (BAGSO).
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Die Fachzeitschrift
Retina aktuell

Eine gedruckte Zeitschrift fir sehein-
geschrankte und blinde Menschen? Was
zunachst fur AuBenstehende merkwir-
dig klingt, ergibt dann Sinn, wenn man
weil3, dass viele Menschen mit Sehein-
schrankungen unter geeigneten Licht-
bedingungen serifenlose, kontrastreiche
Schriften noch gut lesen kénnen. Bei
der Retina aktuell haben PRO RETINA
Mitglieder — den eigenen Beddlirfnis-
sen entsprechend - die Wahl zwischen
verschiedenen Formaten: Neben der
Printausgabe ist eine HTML-Version
und eine Horfassung verfligbar, die
von professionellen Sprecherinnen und
Sprechern vertont wird und schlie3-
lich als DAISY-CD erhaltlich ist. Hinzu-
gekommen ist 2021 eine Doppelseite,
auf welcher der Fachbereich Digitali-
sierung uber aktuelle Entwicklungen in
der digitalen Welt berichtet. AuBerdem
stellt nun der Arbeitskreis Sport in je-
der Ausgabe eine Sportart vor, die von
Menschen mit einer Seheinschrankung
ausgeubt wird.

Schwerpunktthemen 2021:
Erndhrung, Patientenbeteiligung,
Optogenetik, Rauchen
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B Erfahrungsbericht zur Gentherapie
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B Verdoppelung der Pauschbetrage fiir Menschen
mit Behinderung
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Foto: Titel der Retina aktuell 159 (1/2021)

Das Retina Hormagazin (RHM)

Als Bonus befindet sich bereits seit
2010 auf dem DAISY-Datentrager das
RETINA Hb6rmagazin (RHM) mit einer
Laufzeit von 60 bis 120 Minuten. Dabei
handelt es sich um ein eigenstandiges
Format, bei dem Dieter Fuchs O-Téne
und Interviews prasentiert. Das RHM
ist auch als Download verfligbar im
Mitgliederbereich der PRO RETINA
Website unter www.pro-retina.de/pro-
retina/fachbereiche-und-arbeitskreise/
oeffentlichkeitsarbeit/arbeitskreise-
news-und-retina-aktuell.
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Der Forschungsnewsletter

Die ehrenamtlich tatigen Mitglieder des
Arbeitskreises Newsletter sind alle in
irgendeiner Form mit einer Netzhaut-
erkrankung konfrontiert - entweder als
selbst Betroffene oder als Angehori-
ge. Der Forschungsnewsletter der PRO
RETINA, der auch als ,,Forschung heu-
te” Infocast abonnierbar ist, hat sich

in den vergangenen Jahren zu einem
wichtigen Informationsmedium zum
Thema Netzhauterkrankungen entwi-
ckelt.

Hier geht es zur Anmeldung: www.
pro-retina.de/forschung/forschungs-
newsletter. Der Infocast ,Forschung
heute” ist abonnierbar Uber die bekann-
ten Plattformen wie Apple Podcasts
oder Spotify.

T
s~

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

Der Podcast ist abrufbar auf
www.pro-retina.de/leben/blind-
verstehen-der-pro-retina-podcast.
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Interessenvertretung

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

die PRO RETINA

Als alteste und mitgliederstarkste Patientenorganisation fiir Menschen
mit Netzhauterkrankungen setzt sich PRO RETINA dafiir ein, dass die
Betroffenen ein selbstbestimmtes Leben fiithren und gleichberechtigt an
Politik und Gesellschaft partizipieren konnen. Indem sich PRO RETINA

in der Offentlichkeit und bei politischen Akteurinnen und Akteuren Ge-
hor verschafft, lassen sich die Interessen der Betroffenen noch wirksa-
mer vertreten. Seit 2019 ist die Patientenorganisation mit einem eigenen

Hauptstadtbiiro in Berlin vertreten.

Neben der jeweils Ende des Jahres
stattfindenden Gesundheitspolitischen
Veranstaltung ,Berliner Begegnung®,
bei der es 2021 um die sinnvolle digita-
le Nutzung von Gesundheitsdaten ging,
fand gleich vier Mal die hochkardatig
besetzte Seminarreihe ,Politische Par-
tizipation” statt. Ein weiteres wichtiges
Thema waren die sogenannten Wahl-
prifsteine im Rahmen der Bundestags-
wahl 2021: Zusammen mit der Mit-
gliedschaft wurden im Vorfeld wichtige
Interessen von Menschen mit Sehein-
schrankungen ermittelt und anschlie-
Bend geblindelt an die Vertreterinnen
und Vertreter der Parteien herangetra-
gen.

Unter dem Motto ,,Neue Einsichten”
fanden 2021 Gber 400 Veranstaltun-
gen im Rahmen der Woche des Sehens
statt, an der auch PRO RETINA beteiligt
war. Im Vordergrund standen die Ge-
fahren, die durch die zunehmende Nut-
zung der E-Roller und Elektroscooter
entstehen. Sehbehinderte und blinde
Menschen sind davon in besonderem
MafBe betroffen.
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Gesundheitspolitische
Veranstaltung
~Digitalisierung im
Gesundheitswesen -
Eine Chance fir die
Forschung zu Netzhaut-
degenerationen”

Am 1. Dezember 2021 fand, gefor-
dert durch den Partizipationsfonds des
Bundesministeriums fur Arbeit und
Soziales, zum zweiten Mal die ,Berliner
Begegnung - PRO RETINA im Dialog”
statt. Diesmal lieB PRO RETINA die Di-
gitalisierung im Gesundheitswesen als
Chance fur die Forschung sowohl inhalt-
lich als auch wissenschaftlich und regu-
latorisch beleuchten. Die anschlieBende
Diskussionsrunde mit den Vortragen-
den und Dr. Christine Mundlos von der
Allianz Chronischer Seltener Erkrankun-
gen (ACHSE) moderierte Franz Badura,
politischer Referent der PRO RETINA.
Zum Auftakt zeigte Professor Till
Winkler (Copenhagen Business School/



FernUniversitat Hagen) in seinem Vor-
trag , Digitale Gesundheit: Strategien,
Infrastrukturen und notwendige Rah-
menbedingungen - Erfahrungen aus
Skandinavien”, wie die digitale Nutzung
von Gesundheitsdaten bereits zum
Wohle von Patientinnen und Patienten
eingesetzt wird. Im Anschluss widmete
sich Professor Thomas Berlage (RWTH
Aachen/Fraunhofer-Institut flir Ange-
wandte Informationstechnik FIT Sankt
Augustin) der Frage, wie Daten aus
der Versorgung direkt einen wesent-
lichen Mehrwert fir alle Patientinnen
und Patienten erbringen kénnen. Die
Perspektive der Betroffenen skizzierte
Dr. Frank Brunsmann vom Fachbereich
Diagnose und Therapie der PRO RETINA
in seinem Impulsvortrag ,Erwartungen
der Patientenselbsthilfe an die Digitali-
sierung - Traumtanzerei oder realisti-
sche Hoffhung?” Den letzten Input gab
Lena Dimde (gematik GmbH) mit ihrem
Beitrag ,Die elektronische Patientenak-
te — Aktueller Stand und Perspektiven
fur die medizinische Forschung”.
Badura eréffnete die Diskussion mit
der provokanten These, dass medizini-
sche Forscherinnen und Forscher im
21. Jahrhundert nicht langer wie
Schatzsucher oder Feldarchaologen
arbeiten sollten. Alle Diskutierenden
waren sich einig, dass die brachliegen-
den Routinedaten des Gesundheitssys-
tems endlich genutzt werden sollten,
damit die elektronische Patientenakte
(ePA) nicht zum Datengrab wird. Mit
einer fur alle Beteiligten anschlussfahi-
gen Forschungsdatenschnittstelle und
klaren Vorgaben zu Standards, Daten-
schutz und Datenqualitat kann aus der
elektronischen Sammelmappe eine
digitale Patientenakte werden, die einen
echten Mehrwert flr alle schafft.

Interessenvertretung

Von einer Anbindung der Daten aus
der Primarversorgung an medizinische
Register oder gar von Sozialdaten Uber
eine individuelle Identifikationsnummer,
wie es etwa in Finnland fir jede Blirge-
rin und jeden Blrger umgesetzt werde,
sei Deutschland aber noch weit ent-
fernt. Ziel sei es, Forschungs- und Ver-
sorgungsdaten zu verkntpfen und fur
die medizinische Forschung voll auszu-
schdpfen. Als Fazit fasste Franz Badura
zusammen, dass nach EinfUhrung der
ePA das eigene Datenmanagement aller
Betroffenen unabdingbar sei, um durch
diese Teilhabe konsequent einen Nutzen
aus den Daten ziehen zu kénnen.

Berliner
Begegnung

PRDREIH:MH‘I?;HW
hyirid 1,12.2021 -
17:00 bis 20:00 Unr Grafik: Flyer der

INESE  Veranstaltung

Gefordert durch:

* Bundesministerium
fiir Arbeit und Soziales

aufgrund eines Beschlusses
des Deutschen Bundestages

Grafik: Logo BMAS
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Seminarreihe ,,Politi-
sche Partizipation”

Ziel der 2021 durchgefihrten Seminar-
reihe , Politische Partizipation” des PRO
RETINA Hauptstadtblros war es, die
Mitglieder darin zu bestarken, sich zu
beteiligen und ihre Belange 6ffentlich-
keitswirksam einzubringen. Beginnend
auf der kommunalen Buhne, wo durch
ein politisches Mandat oder durch die
behindertenspezifische Gremienarbeit
konkrete Projekte umgesetzt werden
kdnnen, reicht das Spektrum der poli-
tischen Partizipation Uber die Landes-
und Bundespolitik bis hin zur euro-
paischen Ebene, auf der immer mehr
Gesetzgebungsverfahren angestoBBen
werden, die wesentlichen Einfluss ha-
ben auf das Leben von Blrgerinnen
und Blrgern.

Die vielfaltigen Mdglichkeiten der
Interessenvertretung wurden bei der
Auftaktveranstaltung am 20. Februar
2021, dem UN-Tag der sozialen Gerech-
tigkeit, von Jirgen Dusel beleuchtet.
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Joachim Leibiger (l.), hier bei
der Vereidigung zur Wieder-
wahl 2019 im Thiiringer Land-
tag, war am 25. Juni im Rah-
men der Seminarreihe zu Gast
(© Thiiringer Landtag).

Der Beauftragte der Bundesregierung
fur die Belange von Menschen mit Be-
hinderungen ermutigte zur Teilnahme
am politischen Willensprozess. Jeder
behinderte Mensch habe in allen Be-
reichen Kompetenzen, um sich vor Ort
nicht nur behindertenpolitisch, sondern
auch fur Gesundheit, Bildung, Sport
und vieles mehr zu engagieren.

Am 16. April erklarte Christiane
Méller, wie politische Partizipation auf
Bundesebene funktioniert: ,Gemaf
dem Motto ,Nichts Uber uns ohne uns!’
mussen Menschen mit Behinderung
Uberall beteiligt werden, also auch
bei der Gesetzgebung”, lautete ihre
Einleitung zum Thema. Die langjah-
rige Rechtsreferentin des Deutschen
Blinden- und Sehbehindertenverbands
(DBSV) gab den Teilnehmenden einen
Einblick in ihren Arbeitsalltag und er-
lduterte, wie man auf Gesetze Einfluss
nehmen kann.

Am 25. Juni ging es um die , Politische
Partizipation auf Landesebene”. Joa-
chim Leibiger, langjahriges PRO RETINA
Mitglied, berichtete von seinen Aufga-



ben als Thiringer Landesbeauftragter
fur Menschen mit Behinderungen. Unter
dem Motto ,Behinderung findet in der
Zivilgesellschaft statt und muss auch
offen dort besprochen werden” arbeitet
Joachim Leibiger eng mit Vereinen und
Verbanden, Politik und Verwaltung, In-
stitutionen aus Wirtschaft und Wissen-
schaft sowie der gesamten Zivilgesell-
schaft zusammen. ,[...] Denn Inklusion
tragt dazu bei, dass sich die Demokra-
tie weiterentwickelt”, betont Leibiger.

Josef Grienberger, amtierender Ober-
blrgermeister der bayerischen Stadt
Eichstatt, gab am 22. Oktober einen
Einblick in seine Amtsgeschafte und be-
antwortete Fragen zum Thema ,Teilha-
be auf kommunaler Ebene”. Im Vorfeld
zur Burgermeisterwahl war Grienberger
aufgrund seiner starken Seheinschran-
kung mit zahlreichen Bedenken kon-
frontiert worden. Dennoch wurde der
von Morbus Stargardt Betroffene 2020
zum Oberbilrgermeister gewahlt.

= gematik

Rezepte einfach sicher
empfangen

Interessenvertretung

Das E-Rezept -

PRO RETINA unter-
stiitzt bei der barriere-
freien Gestaltung

Erhalten Patientinnen und Patienten
heute ein Rezept von der Hausarz-

tin oder dem Hausarzt, so ist dies ein
rechteckiges Stuck Papier im bekann-
ten Format. In Zukunft wird das nicht
mehr zwingend so sein — dann kann
eine arztliche Verordnung auf dem
Smartphone mit nach Hause genom-
men werden und die Praxis muss bei
einer neuerlichen Verschreibung erst
gar nicht mehr aufgesucht werden.
Der Gesetzgeber hat die Entwicklung
einer sogenannten Telematik-Infra-
struktur vorgegeben. Dafilr entwickelt
die gematik GmbH die entsprechenden
technischen Spezifikationen und An-
wendungen.

Damit jene das E-Rezept nutzen
kdnnen, die von einer Seh- oder einer
anderen Beeintrachtigung betroffen
sind, fuhrt die gematik in Kooperation
mit PRO RETINA und anderen Patien-
tenorganisationen Nutzungstests durch.

Foto: Das E-Rezept hilt Einzug auf dem Smartphone
(© gematik GmbH).
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Dabei wird die Bedienbarkeit tUberprift
- es geht etwa um die Frage, ob die
Einstellmdglichkeiten flr den Kontrast
und die SchriftgréBe ausreichend flexi-
bel sind, und ob die App mit Voice-Over
bedienbar ist.

Diese praktische Testung erganzt
die bestehenden Pflichten aus Gesetz
und Verordnung, an welche die gematik
gebunden ist, durch eine praxisorien-
tierte Sichtweise. Stellvertretend filr
Menschen mit Sehbeeintrachtigungen
nahmen mehrere Mitglieder der PRO
RETINA und der Gemeinsamen Fach-
ausschusse beim DBSV teil. Alle bisher
beteiligten Testnutzerinnen und -nutzer
der PRO RETINA haben eine zusam-
menfassende Darstellung der von der
gematik ,gelernten” Lektionen erhal-
ten. In einer Videoprasentation wurde
vorgestellt, wie unter Berlicksichtigung
des Feedbacks der Nutzenden die
E-Rezept-App gestaltet wurde und
welche Problemlésungen gefunden
wurden. Die daraus resultierende Final-
version der E-Rezept-App wird dann
bundesweit Anwendung finden.
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PRO RETINA begleitet
Leuchtturmprojekt fiir
barrierefreie Mobilitat

Im nordrhein-westfalischen Soest
wurde 2021 ein bundesweit einmaliges
Modell- und Forschungsprojekt auf die
StraBe gebracht, das Vorbild fir ganz
Deutschland werden kann: In dem Ver-
kehrsversuch Ride4All wurden autono-
mes Fahren und die Anforderungen an
eine barrierefreie Mobilitat miteinander
verbunden. Der Arbeitskreis Barriere-
freiheit und Mobilitat der PRO RETINA
nahm am Forschungsschwerpunkt des
Projekts teil.

Mit SOfia auf der Teststrecke

Wahrend autonome Shuttles an sich
schon etwas Besonderes sind, legte
Soest die Messlatte an die Mobilitat der
Zukunft noch hoéher: Der Verkehrsver-
such sollte zeigen, wie das autonome
Fahrzeug gestaltet sein muss, um als
barrierefrei zu gelten. Daher lautet der
Name des autonom fahrenden Shuttle-
programmes: SOfia — Soest fahrt inklu-
siv und autonom.

Wolfgang Schweinfurth, stellver-
tretender Leiter des Arbeitskreises
Barrierefreiheit und Mobilitat der PRO
RETINA, ist sich sicher: ,Soest hat ein
einmaliges Leuchtturmprojekt gestar-
tet, das Zukunft hat und schon in weni-
gen Jahren in vielen Stadten Deutsch-
lands zu finden sein wird.” Daher war
er froh, dass er die Mdglichkeit hatte,
die Bedlrfnisse von Millionen Menschen
mit Sehbeeintrachtigung in das Ver-
suchsprojekt einzubringen, damit das
Projekt dem Anspruch der Barrierefrei-
heit gerecht wird. Als Fachberater fur



Barrierefreiheit gibt Schweinfurth sein
Wissen weiter, berat und gibt Impulse.
Er weiB3, wie ein Fahrzeuginnenraum
gestaltet sein muss, damit dieser von
seheingeschrankten und blinden Men-
schen selbststandig genutzt werden
kann. Davon profitieren alle, so seine
Erfahrung: ,Barrierefreie Verkehrs-
mittel helfen nicht nur Menschen mit
Einschrankungen. Vielmehr erleichtern
sie allen Menschen den Zugang und die
Nutzung.”

Erkenntnisse fiir die Mobilitat der
Zukunft

Nachdem TUV und DEKRA das Fahr-
zeug und die Strecke abgenommen
hatten, folgte von Anfang Juli bis zum
17. Dezember 2021 der Testbetrieb.
Wahrend der Testphase fanden Work-
shops statt und es wurden Fragebdgen
verteilt. Die gewonnenen Erkenntnisse

schlieBlich wurden in einem Konzept zur

Barrierefreiheit und sozialen Akzeptanz
festgehalten. Sie sollen Fahrzeugher-

Interessenvertretung

Foto: Fiinfeinhalb Monate
war der Sechs-Personen-
Transporter SOfia auf der
Teststrecke (© Kreis Soest).

stellern als Anhaltspunkt fir die bar-
rierefreie Gestaltung ihrer Fahrzeuge
dienen. An diesem innovativen Konzept
waren neben PRO RETINA beteiligt: der
Kreis Soest als Projektleiter, die Stadt
Soest, der Landschaftsverband West-
falen-Lippe und die Regionalverkehr
Ruhr-Lippe GmbH. Geférdert wurde das
Projekt durch das Bundesministerium
fur Verkehr und digitale Infrastruktur.

Weitere Informationen
auf https://ride4all.nrw


https://ride4all.nrw/

Finanzierung

Finanzierung

Als Selbsthilfevereinigung, welche die Interessen von Menschen vertritt,
die unabhdngige Unterstiitzung und Beratung bendtigen, und die daher

vom Vertrauen lebt, ist es uns besonders wichtig, unsere Arbeit transpa-
rent zu gestalten und unsere Finanzen allen Mitgliedern, Fordernden und

Unterstiitzenden offenzulegen.

Auch 2021 missen die besonderen
Umstande der Pandemie bertcksich-

486.421,92 €

72.677,93 €

tigt werden. Das bedeutet, dass die 440.607,61 €
nachfolgend genannten Zahlen nur
mit Vorbehalt reprasentativ flr die
Arbeit von PRO RETINA 2021 sind Einnahmen 7110447 €

. . 237.214,26 € ’
und mit den Zahlen aus den Vorjah- ’ 2020 I
ren nicht unmittelbar vergleichbar. ca. 2.614.720 €

gesamt

Dennoch bilden sie die Tatigkeiten
und Entwicklungen des Jahres 2021
nachvollziehbar ab.

Einnahmen

Seit einigen Jahren bereits gibt PRO
RETINA im Rahmen einer Selbstver-
pflichtung Auskunft zu Einnahmen und
Ausgaben und bestatigt regelmaBig,
die eigene Arbeit unabhangig von
wirtschaftlichen Interessen von Unter-
nehmen zu leisten. In der Selbstaus-
kunft nach den Vorgaben der BAG
Selbsthilfe werden jahrlich freiwillig
und transparent die Einklinfte offen-
gelegt, die sich aus der Zusammen-
arbeit mit 6ffentlichen Tragern und
Unternehmen ergeben (www.pro-
retina.de/pro-retina/selbstauskunft).
Alle Zahlen verstehen sich vorbehalt-
lich der Verabschiedung durch die
Delegiertenversammlung - Anderun-
gen flr 2021 sind daher mdglich.
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179.399,48 €

66.186,98 €

162.079,18 €
| 132.516,02 €

43.353,46 €

50.357,85 €

472.616,97 €

JONOOAOOASEE

aus oOffentlichen Mitteln

aus Mitgliedsbeitragen

aus Sponsoring

aus Bundesmitteln

aus Seminargebiihren

aus Zuschisse Aktion Mensch
aus Zuschisse GKV

aus Spenden

aus Spenden zweckgebunden
aus wirtschaftlichem Geschaftsbetrieb
Sonstiges

aus Rickstellungen

aus Rucklagen zweckgebunden



Die Einnahmen von PRO RETINA
Deutschland e. V. betrugen im Jahr
2021 rund 2,615 Millionen Euro. Es
entfielen davon rund 32 Prozent auf
offentliche Gelder. Die wichtigsten
Férdernden waren: die gesetzlichen
Krankenkassen (GKV), die Aktion
Mensch und das Bundesministerium
flr Arbeit und Soziales (BMAS). Weitere
19 Prozent setzten sich aus Mitglieds-
beitrdgen, Seminargeblhren und
Werbeerlésen zusammen.

Die Einnahmen aus Sponsoring und
Spenden machten 2021 etwa 14 Pro-
zent der Gesamteinnahmen aus, wobei
auffallt, dass die Spendenbereitschaft
insgesamt zurliickgegangen ist. Sicher
ist dies der Corona-Situation und der
Hochwasserkatastrophe in Deutschland
geschuldet, aber auch der Bericht des
Deutschen Spendenrates (Quelle: Bilanz
des Helfens 2022, www.spendenrat.de)
weist darauf hin, dass die Spenden
2021 insbesondere bei der ,Kinder- und
Jugendhilfe” als auch fur , Krankheit
und Behinderung” deutschlandweit um
79 Millionen Euro zurickgegangen sind.
Seit 2020 weist PRO RETINA in den
Jahresberichten auch die Verwendung
aus gebundenen Ricklagen und Ruck-
stellungen aus (knapp 28 Prozent der
Einnahmen).

Finanzierung

Ausgaben

An den Ausgaben des Vereins lassen
sich die Hauptaufgabenfelder von PRO
RETINA ablesen, aber auch, mit welch
hohem Aufwand Beratung und Selbst-
hilfe, Information und Offentlichkeits-
arbeit sowie Interessenvertretung

und Forschungsférderung durch PRO
RETINA geleistet wird — und dies selbst
unter den erschwerten Bedingungen
des Corona-Jahres 2021. Die Ausgaben
lagen 2021 bei 2.628.388 Euro.

Die Hauptaufgaben der PRO RETINA
Beratung und Selbsthilfe, Information
und Offentlichkeitsarbeit, regionale
Arbeit sowie Interessenvertretung und
Forschungsférderung lagen bei antei-
lig 19 Prozent. Inzwischen finden viele
Veranstaltungen digital oder hybrid
statt, das ermdglichte 2021 auch unter
unter Pandemiebedingungen eine er-
folgreiche Beratungs- und Selbsthilfe-
arbeit. Gleiches gilt fir die Vereins-
entwicklung, den Mitgliederservice und
die Gremienarbeit mit einem Anteil
von knapp 20 Prozent bei den Ausga-
ben - nicht zuletzt deshalb, weil der
Verein erfreulicherweise weiter wachst.
Auch die mit etwa 24 Prozent anteili-
gen Projektausgaben sind der Tatsache
geschuldet, dass Projekte aus dem Vor-
jahr im Jahr 2021 weitergeflhrt oder
durch die Pandemie erst spater durch-
gefuhrt werden konnten.
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Finanzierung

156421,49 €

37.796,34 €

604.311,56 € 44.226,64 €

488.474,09 €

91.379,55 €

Ausgaben
2021
376.485,64 € ca. 2.628.390 € 14.013,13 €
gesamt
30.523,51 €
625.678,39 €
159.077,42 € / -

~§ JOF FEICAEE BN B e

Rickstellungen/Ricklagen sind eben-
falls Teil der Ausgaben (2021 etwa 37
Prozent). Zum einen liegt dies am Wei-
terbestehen der Pandemielage 2021,
aber auch daran, dass dem Mitglieder-

fur Information u.
Offentlichkeitsarbeit

flr Informationsmaterial u.
Broschiren

flr Beratung u. Selbsthilfe
exkl. EUTB®

flr Mitgliederservice, Verwaltung,
Vereinsentwicklung

flr Forschungsforderung

fir Projekte (inkl. Digitalisierung, EUTB®)
fur Interessenvertretung

fur regionale Arbeit

fur Gremien

freie Ricklagen

gebundene Riicklagen

zuwachs mit entsprechender Anpas- Alle Zahlen sind vorlaufig und
sung Rechnung getragen werden muss. bedirfen der Bestatigung durch

Ein herzliches Dankeschén geht an die Delegiertenversammiung.
Finanzvorstand Jorg-Michael Sachse- Seit 2021 hat sich PRO RETINA
Schiler, der den vorlaufigen Jahresab- als Mitglied der Initiative Transparente
schluss vorbereitet hat. Zivilgesellschaft (ITZ)

verpflichtet, auch die Ergebnisse der
Vorjahre zu veroéffentlichen.

Weitere Informationen finden
Interessierte auf www.pro-retina.de/
pro-retina/spenden/transparenz.
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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 zusam-
mengeschlossen. Die Arbeitskreise sind
wiederum zu Fachbereichen zusammen-
gefasst, welche die Arbeit koordinieren
und weiterentwickeln.

Mitgliederversammlung und Dele-
giertenversammlung

Oberstes Beschlussorgan der PRO
RETINA ist die Mitgliederversammlung.
Aus organisatorischen Griinden werden
die Kontrollaufgaben auf ein Gberschau-
bares Gremium von Delegierten Ubertra-
gen. Die Mitgliederversammlung kommt
alle vier Jahre zusammen, um den Vor-
stand und die Delegiertenversammlung
zu wahlen und Uber Satzungsanderun-
gen zu entscheiden. Die Delegierten-
versammlung besteht aus 22 direkt
gewahlten und bis zu drei benannten
Mitgliedern. Sie tagt mindestens einmal
jahrlich. Zu den Hauptaufgaben der DV
zahlen laut Satzung: Unterstlitzung und
Beratung des Vorstands, Genehmigung
von Richtlinien und das Antragsrecht.

Organisation

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 For-
schungsférderung, Beratung der Mitglie-
der, Offentlichkeitsarbeit und Interessen-
vertretung in verschiedenen Gremien.
Dies geschieht in Zusammenarbeit und
mit Unterstltzung von Fachbereichen,
Arbeitskreisen sowie der Geschaftsstelle.
Geschaftsfihrer der PRO RETINA ist
Markus Georg, der Grunder Dr. Rainald
von Gizycki ist heute Ehrenprasident.

Lernen Sie die Mitarbeiterinnen

und Mitarbeiter der Geschaftsstelle
in Bonn und des Hauptstadtburos

in Berlin kennen: www.pro-retina.
de/pro-retina/das-team-der-
geschaeftsstelle.
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Danke

PRO RETINA wirkt -
Wirken Sie mit!

»Sie werden Ihr Augenlicht verlieren.”
Diese Diagnose ist fur jeden Menschen
eine schlimme Vorstellung und flir Be-
troffene ein schwerer Schock. Umso
wichtiger ist es, dass Menschen, die
von Blindheit oder einer gravierenden
Einschrankung ihres Sehvermdgens
betroffen sind, schnell, unburokratisch
und kompetent Hilfe erhalten, damit ihr
Leben selbstbestimmt und lebenswert
bleibt. Ein weiteres Ziel ist es, die For-
schung zu férdern, damit eines Tages
alle Betroffene ein Therapieangebot
erhalten. Daflr steht PRO RETINA und
daflir benétigen wir auch Ihre Unter-
stitzung, denn Hilfe braucht ein siche-
res Fundament.

Mit Ihrer Spende tragen Sie zum
Beispiel dazu bei, Beraterinnen und Be-
rater auszubilden, die fir Menschen da
sind, die Hilfe bendétigen. Jeder Spen-
denbeitrag macht einen Unterschied -
flr einen oder auch fur viele Menschen.
Spenden an PRO RETINA sind nachhal-
tig, denn sie bedeuten Hilfe zur Selbst-
hilfe und sie machen auch denen Mut,
die sich ehrenamtlich engagieren.

Spenden Sie fiir den Verein:

Mit Ihrer Spende tragen Sie auBBer-
dem dazu bei, noch mehr Menschen
zu erreichen und den Betroffenen eine
Stimme zu geben. Bei PRO RETINA
kdénnen Spenderinnen und Spender
Betroffene auf vielen Wegen unter-
stltzen: durch eine einmalige oder
eine regelmaBige Spende, Spenden
zu Feierlichkeiten wie Geburtstagen
oder Jubilaen, mit einem Erbe oder
einem Vermachtnis, im Gedenken an
einen Verstorben, als Unternehmen mit
Benefizveranstaltungen und eigenen
Spendenaktionen und vieles mehr.
Oder Sie zeigen Ihre Verbundenheit im
Rahmen einer Férdermitgliedschaft und
motivieren Freunde und Bekannte zum
Mitmachen. Sprechen Sie uns an. Wir
informieren Sie gern.

Weiterfihrende Informationen
auf www.pro-retina.de/spenden
oder per E-Mail an
spenden@pro-retina.de

Konto PRO RETINA Deutschland e. V.:

Sparkasse Aachen

IBAN: DE39 3905 0000 0000 0041 50

SWIFT BIC: AACSDE33

Nutzen Sie den Spendenbutton rechts auf www.pro-retina.de,
wenn auch Ihr Herz fir PRO RETINA schlagt.
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PRO RETINA sagt
Danke!

Wir bedanken uns fir die groBe Hilfs-
bereitschaft in einem herausfordernden
Jahr. Viele Menschen fordern die Arbeit
von PRO RETINA ideell und finan-
ziell und helfen so dabei, das Leitbild
~Selbstbestimmt leben - Krankheit be-
waltigen - Forschung férdern” umzu-
setzen. Diese Menschen ermdglichen
es PRO RETINA, die Arbeit auch unter
schwierigen Bedingungen fortzufihren.
Wir danken allen ehrenamtlich Ak-
tiven, die uns auch 2021 tatkraftig
unterstitzt haben, obwohl zahlreiche
persodnliche Treffen pandemiebedingt
verschoben oder abgesagt werden
mussten. Wir bedanken uns bei allen
Vereinsmitgliedern, die mit ihrer Mit-
gliedschaft in flr viele auch dkonomisch
nicht ganz einfachen Zeiten ihren Bei-
trag leisten sowie beim Vorstand, der
ebenfalls ehrenamtlich arbeitet und ein
enormes Pensum absolviert. Ganz be-
sonders bedanken wir uns bei unse-
rem Kuratorium, dessen Mitglieder sich
schon viele Male zu unterschiedlichen
Anlassen flr Menschen mit Netzhautde-
generationen stark gemacht haben, ob-
wohl ein persdnliches Kennenlernen der
Kuratoriumsmitglieder untereinander
bislang noch nicht méglich gewesen ist.

Einen herzliches Dankeschdn geht
auBerdem an unsere Zuschussgeber,
die uns 2021 auf Bundes- und Lan-
desebene unterstlitzt haben: Aktion
Mensch, AOK-Bundesverband, AOK
Rheinland/Hamburg, BARMER, Bun-
desministerium flr Arbeit und Soziales
BMAS, Bezirksregierung Dusseldorf,

Danke

BKK Dachverband, DAK, GKV-Gemein-
schaftsférderung, Glicksspirale, KKH,
Techniker Krankenkasse, Deutsche
Stiftung fir Engagement und Ehrenamt,
Kampgen-Stiftung, Dr. Gabriele-Leder-
le-Stiftung, Herbert-Funke-Stiftung,
Paul-und-Charlotte-Kniese-Stiftung,
HOR House-of-Ressources/Migrapolis
Bonn.

Wir bedanken uns zudem ganz
herzlich bei allen Unternehmen, die
als Sponsoren aufgetreten sind, fur
die vertrauensvolle Zusammenarbeit
auf Augenhohe: Alimera Sciences
Ophthalmologie GmbH, Apellis Pharma-
ceutical Inc., Bayer AG, Biogen GmbH,
Boeringer Ingelheim Pharma GmbH,
Chiesi GmbH, Janssen-Cilag GmbH,
Novartis AG, Okuvision GmbH, Pixium
Vision, Roche Pharma AG, Vanda
Pharmaceuticals Germany GmbH.

Ihre Spende schenkt
Zuversicht. Nutzen Sie diesen
QR-Code, wenn auch Ihr Herz

fur PRO RETINA schlagt.
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Danke

PRO RETINA unter-
zeichnet Transparenz-
initiative

Initiative
Transparente
Zivilgesellschaft

- -
= -

Grafik: ITZ Logo

Die PRO RETINA hat sich der Initiative
Transparente Zivilgesellschaft (ITZ) an-
geschlossen. ,Wo Engagement fur die
Gemeinschaft stattfindet, sollte Trans-
parenz gegenluber der Gemeinschaft
selbstverstandlich sein”, lautet einer der
Leitsatze der Initiative.

,Transparenz ist auch uns sehr
wichtig. Deshalb haben wir uns ange-
schlossen und die Selbstverpflichtungs-
erklarung der ITZ unterzeichnet”, sagt
Kerstin Tlrk, die unter anderem fur
Spenden- und Mittelbeschaffung bei
PRO RETINA zustandig ist. Dies ist nach
der jahrlichen Selbstauskunft (geman
den Grundsatzen der Bundesarbeits-
gemeinschaft Selbsthilfe) ein weiterer
Meilenstein auf dem Weg zu effektiver
Transparenz. PRO RETINA erflllt die
Anforderungen der ITZ und darf ent-
sprechend seit Juni 2021 das Logo der
Initiative fuhren.

Weitere Informationen finden Interes-
sierte auf www.transparente-
zivilgesellschaft.de und
www.pro-retina.de/pro-retina/
spenden/transparenz.
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Gedenkstele in der
Geschaftsstelle

In dankbarer Erinnerung bleiben die
verstorbenen Mitglieder, die PRO
RETINA in ihrem Testament oder mit
einem Vermachtnis bedacht haben. Auf
der Gedenkstele in der Geschaftsstel-
le befinden sich inzwischen die Namen
von elf Menschen, welche die Arbeit
von PRO RETINA Uber ihren Tod hinaus
wertschatzen und die mit ihrem Ver-
machtnis Zuversicht schenken und dazu
ermutigen, die Hoffnung auf ein selbst-
bestimmtes Leben und auf geeignete
Therapien nie aufzugeben.

Informationen zu Erbe und
Testament finden Interessierte in der
PRO RETINA Broschire
~Mein Erbe schenkt Zuversicht”, die auf
www.pro-retina.de/pro-retina/spenden/
ihr-erbe-schenkt-zuversicht herunterge-
laden werden kann. Fir den
Einstieg in das Thema bietet sich die
~Checkliste Testament” an, die Uber die
Geschaftsstelle erhaltlich ist.


https://www.transparency.de/mitmachen/initiative-transparente-zivilgesellschaft/
https://www.pro-retina.de/pro-retina/spenden/transparenz
https://www.pro-retina.de/pro-retina/spenden/ihr-erbe-schenkt-zuversicht

Kuratorium und
Benefizauktion

So wie die Benefiz-Kunstauktion
RETINALE immer wieder verschoben
werden musste, so steht es auch um
das Prasenztreffen des 2021 neu ge-
grindeten PRO RETINA Kuratoriums.
Wir sind dankbar, dass alle Mitglieder
sich weiterhin mit uns fur Menschen
mit Netzhautdegenerationen einset-
zen wollen und dies auch unabhangig
voneinander 2021 bereits getan haben.
Allen gemeinsam ist, dass Sie entwe-
der selbst von einer Augenerkrankung
betroffen sind, sich zu den Angehdrigen
von Betroffenen zahlen oder den Wert
der Selbsthilfe persdnlich erfahren ha-
ben. Das Kennenlernen auf Distanz ist
bislang kein Hindernis gewesen, denn
die Beteiligten verbindet die Bereitschaft
zu helfen. Wir sind zuversichtlich, im
Jahr 2022 endlich einen gemeinsamen
Termin zu finden.

Danke

Foto (v. l.): Saliya
Kahawatte, Dorte
Maack, Jean Piitz,
Maik Meuser, Helge
Leiberg, Jennifer
Sonntag, Johann
Konig und Saskia de
Vries

Fur die RETINALE, die pandemiebedingt
kurzfristig verschoben werden musste,
gibt es einen neuen Termin: Zeitgleich
mit der ART COLOGNE wird sie am 18.
November 2022 stattfinden.

Erfahren Sie mehr
Uber die prominenten
Unterstitzerinnen und Unterstltzer
auf www.pro-retina.de/pro-retina/
gremien/kuratorium.
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Ausblick

Ausblick

Zu guter Letzt

Mit Ausblicken ist es immer so eine
Sache. Kaum niedergeschrieben und
gedruckt, sind viele Uberlegungen oft
schon von der Wirklichkeit eingeholt
worden. Heutzutage wird eine enorme
Flexibilitat erwartet — nicht nur von
unserer Patientenvereinigung, sondern
von jedem Einzelnen von uns. Dabei
mussen sich Menschen mit fortschrei-
tendem Sehverlust bereits friihzeitig
sehr flexibel auf das sich verandernde
Sehvermogen einstellen. Dies lieBe sich
als spannende Herausforderung be-
greifen, aber im Grunde ist es einfach
anstrengend und krafteraubend.

An manchen Tagen gelingt es ganz
gut damit zurechtzukommen, an an-
deren weniger. Besonders an diesen
anderen Tagen ist es gut, dass es eine
Patientenvereinigung wie PRO RETINA
gibt - eine Anlaufstelle bei Sorgen
und fir alle Fragen, die Menschen mit
einer Netzhauterkrankung beschafti-
gen. Daneben ist PRO RETINA ein Ort
der Begegnhung, zunehmend wieder in
Prasenz, aber nach wie vor auch on-
line oder hybrid in der Regionalgruppe
vor Ort und bei Veranstaltungen und
Seminaren. PRO RETINA ist zudem
eine verlassliche Informationsquelle,
die Uber eine enorme Bandbreite an
Themen unabhangig, Uberregional und
patientenverstandlich informiert. Mit
dem Patientenregister und der PRO
RETINA-Stiftung hat sich die Patienten-
organisation als wichtiges Bindeglied
zwischen Patientinnen und Patienten
und Forschenden etabliert.
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Neu geplant ist die Kampagne ,,PRO
RETINA stellt sich vor”, mit dem Ziel,
Betroffene und Angehdrige zu er-
reichen, die PRO RETINA noch nicht
kennen. Einer neuen Zielgruppe widmet
sich PRO RETINA auch beim Sehbehin-
dertensonntag - die Kampagne lauft
im Juni und wird getragen von einem
Blndnis aus Kirchen und samtlichen
Vereinen im Blinden- und Sehbehinder-
tenwesen.

Mit dem Umsetzen der Ideen aus
der Zukunftswerkstatt, der neuen
PRO RETINA Website und einer neuen
Mitgliederverwaltung sind wir fur die
nachsten Jahre gut aufgestellt und in
der Lage, unsere Ressourcen effizient
zu nutzen. Wir setzen uns flr digitale
Barrierefreiheit ein, aber auch dafr,
dass Menschen mit Seheinschrankun-
gen den Umgang mit den digitalen
Medien erlernen und sie routiniert ein-
setzen kdnnen.

Manche Vision wird vielleicht erst in
ferner Zukunft Wirklichkeit werden,
aber wir bleiben neugierig und hoff-
nungsvoll. Ich denke dabei an Therapie-
optionen flr alle von Netzhauterkran-
kungen betroffenen Menschen. Die
Grundlagen flr eine erfolgreiche Arbeit
haben wir in den vergangenen Jahren
geschaffen. Jetzt geht es darum, mit
Ehrenamtlichen und Hauptamtlichen,
einem guten Netzwerk, Unterstitzen-
den und Foérdernden den vielen Heraus-
forderungen zu begegnen. Bitte helfen
Sie uns bei der Fortsetzung unserer
wichtigen gemeinnltzigen Arbeit. Blei-
ben Sie flexibel und zuversichtlich, aber
lassen Sie sich nicht verbiegen.

Ihr Markus Georg
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Ausblick

PRO RETINA wirkt!

Wir hoffen, dass wir dies auf
den vorangehenden Seiten
veranschaulichen und Sie fur
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.

Layout: Librito, Hamburg
Druck: Gorres-Druckerei und Verlag GmbH

Copyright: Die Verwertung der Texte und Bilder,
auch auszugsweise, ist ohne Zustimmung der PRO
RETINA Deutschland e. V. urheberrechtswidrig
und strafbar. Dies gilt auch fir Vervielfaltigung,
Ubersetzungen, Mikroverfilmungen und fir die
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PRO RETINA bedankt sich
bei allen Aktiven ganz herzlich
far ihren groBen und
engagierten Einsatz.

Forschung fordern
Krankheit bewaltigen
Selbstbestimmt leben

Uberreicht
durch:
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