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Vorwort

Liebe Leserin, lieber Leser,

ein Jahresbericht bietet vielleicht die am besten geeignete
Mdéglichkeit, DANKE zu sagen. Gemeinsam lasst man die
vergangenen Monate noch einmal vor dem inneren Auge ab-
laufen und erinnert sich an die vielen wertvollen Ereignisse
und Begegnungen im Jahr 2022. Ereignisse, die Menschen
zusammengebracht haben und dazu beigetragen haben,
dass vor allem die Betroffenen an Lebensqualitat dazuge-
winnen konnten - zum Beispiel dadurch, dass sie sich Uber
PRO RETINA mit anderen Betroffenen austauschen und ver-
netzen konnten. Oder dadurch, dass sie sich getraut haben,
mit einer oder einem der vielen Beraterinnen und Berater
aus dem PRO RETINA Netzwerk Kontakt aufzunehmen und
so wertvolle emotionale Unterstltzung, aber auch ganz prak-
tische Tipps flur den Alltag erhalten haben.

Wir bedanken uns sehr herzlich bei allen, die PRO RETINA
unterstitzt haben, die mit ihrer Férderung oder ihrer Spende
dazu beigetragen haben, dass eine Vielzahl an geplanten
Projekten im Jahr 2022 am Ende auch umgesetzt werden
konnte. So haben wir diejenigen erreicht, die unsere Hilfe
dringend bendtigen: die Betroffenen von Netzhautdegenera-
tionen.

Vor allem bedanken wir uns bei den zahlreichen Ehrenamt-
lichen, die im Rahmen ihres Engagements fiir PRO RETINA
etwas sehr Kostbares spenden: Lebenszeit. Sie ist deshalb

so kostbar (und unbezahlbar), weil sie uns allen nur begrenzt
zur Verfigung steht.

Ihre Winsche, Anregungen und Kritik sind uns willkommen.

Dario Madani, Vorsitzender



Bericht des
Vorstands

Flr Betroffene mit einer
Netzhauterkrankung und ihre
Familien ist PRO RETINA auch
im Jahr 2022 ein Anker ge-
wesen, der in unsicheren Zei-
ten Halt und Zuversicht ge-
geben hat und ihnen die Ge-
wissheit vermittelt hat, mit
ihrer Einschrankung und den
damit verbundenen Heraus-
forderungen nicht allein zu
sein.

Die PRO RETINA Deutschland
e. V. hat das Jahr 2022 er-
neut mit einem Mitglieder-
zuwachs gegentiber dem
Vorjahr begonnen. Dabei ist
PRO RETINA kein in sich ge-
schlossener Kosmos. Auch
unsere Arbeit ist von den
aktuellen Preissteigerungen,
Einsparungen, Unsicherheiten
und gesellschaftlichen Ver-
anderungen betroffen.

Die Zahlen zeigen aber:

PRO RETINA wirkt. Mittler-
weile hat unsere Selbsthilfe-
organisation annahernd
7.000 Mitglieder, die in rund
60 Regionalgruppen und in
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Uber 20 Arbeitskreisen orga-
nisiert sind.

Der Schlissel zur Krankheits-
bewaltigung und zu einer
selbstbestimmten Lebensfiih-
rung liegt im Zugang zu vali-
den, unabhangigen Informa-
tionen und dem Austausch
mit Expertinnen und Exper-
ten in eigener Sache - den
ebenfalls Betroffenen. So bot
PRO RETINA auch 2022 wie-
der unzahlige Mdglichkeiten,
sich zu informieren, zu enga-
gieren, zu vernetzen und
neue Erfahrungen zu sam-
meln: Ob bei Seminaren und
Symposien, in den Regional-
gruppen vor Ort, im Rahmen
der vielfaltigen ehrenamtli-
chen Beteiligungsmadglichkei-
ten oder bei einer personli-
chen Beratung.

PRO RETINA bildet selbst
Menschen mit Netzhaut-
erkrankungen aus, die flr
andere Betroffene im Sinne
des Peer-Gedankens bera-
tend tatig sind. Diese Berate-
rinnen und Berater haben im
Jahr 2022 mehr als 3.000
Beratungen durchgefihrt.
Wertvollen Austausch boten

auBerdem die Patienten-
seminare, bei denen nicht
nur die Betroffenen selbst im
Fokus stehen: Im September
zum Beispiel trafen sich im
Rahmen eines Seminars flr
Eltern betroffener Kinder
zahlreiche Familien in Kéln,
um sich gegenseitig Mut zu
machen und Perspektiven flr
die Zukunft ihrer Kinder zu
entwickeln.

Um die Angebote und Unter-
stitzungsmoéglichkeiten mdg-
lichst vielen Betroffenen und
Angehdrigen zuganglich zu
machen, hat die PRO RETINA
2022 auf Initiative des Vor-
stands und der Fachbereichs-
leitungen Projekte zur Um-
setzung gebracht, die dazu
beigetragen haben, den
Bekanntheitsgrad der Selbst-
hilfeorganisation weiter zu
steigern. Im April 2022 ging
die neue Website der PRO
RETINA an den Start. Zwei
Jahre lang haben Expertinnen
und Experten, Medizinerinnen
und Mediziner sowie zahlrei-
che Ehrenamtliche der PRO
RETINA an der Entstehung
mitgewirkt. Von Anfang an
wurden die Betroffenen in je-



der Entwicklungsphase ein-
bezogen, damit die neue
Website deren Bedirfnisse
und Erwartungen erflllt.So
ist ein Informationsportal
entstanden, das Betroffene
mit einer Netzhauterkran-
kung und ihr Umfeld diagno-
sespezifisch und auch daru-
ber hinaus umfassend zum
Leben mit der Erkrankung
informiert.

In der Forschung bringt PRO
RETINA durch Informationen,
den intensiven Austausch
und das Herstellen von Be-
gegnungsraumen Patientin-
nen und Patienten, Arzte-
schaft und Wissenschaft zu-
sammen, um Therapien fur
die Behandlung von Netz-
hauterkrankungen zu finden.
Ein Beispiel: Um wirksame
wissenschaftliche Studien zu
forcieren, hat PRO RETINA
Deutschland 2016 ein eige-
nes Uberregionales Patienten-
register eingerichtet, das Pa-
tientinnen und Patienten den
Zugang zu klinischen Studien
erleichtert und Forscher-
teams bei der Rekrutierung
geeigneter Teilnehmerinnen
und Teilnehmer hilft. Inzwi-

schen haben sich mehr als
2.600 Menschen registriert,
500 neue Registrierungen
sind im Jahr 2022 erfasst
worden. Viele konnten durch
ihre Teilnahme an Studien
dazu beitragen, dem Ziel der
PRO RETINA naherzukom-
men, kinftig allen Betroffe-
nen eine Therapie anbieten
zu kénnen.

Durch das unermdudliche
Engagement von rund 550
Ehrenamtlichen kommen je-
des Jahr mehr als 150.000
Arbeitsstunden zusammen.
PRO RETINA ist damit nicht
nur eine wichtige Saule im
Gesundheitssystem, sondern
auch eine nicht mehr weg-
zudenkende Akteurin bei dem
Gestalten einer Gesellschaft,
in der alle gleichberechtigt
teilhaben kénnen.

Flr eine erganzende, unab-
hangige Beratung zum The-
ma Teilhabe steht auch die
EUTB®. Zum Ende des Jahres
erhielt PRO RETINA den Zu-
schlag fir zehn EUTB®-Bera-
tungsstellen an bundesweit
zehn Standorten - ein weite-
rer Baustein in der gesell-

Bericht des Vorstands

schaftlichen Verantwortung
von PRO RETINA.

Beginnend mit dem Ab-
schluss des Projekts Zu-
kunftswerkstatt , Perspektive
2030” wurden die Uber Jahr-
zehnte gewachsenen Struktu-
ren vom Vorstand analysiert
und auf den Prifstand ge-
stellt. Als Konsequenz daraus
sind unter anderem neue
Arbeitskreise (AK) wie der
AK Barrierefreiheit, der

AK LHON und der AK Bardet-
Biedl-Syndrom (BBS) neu
gegrindet worden.

Auch kinftig wird sich PRO
RETINA weiterentwickeln -
mit dem Ziel, allen Menschen
mit einer Netzhauterkran-
kung Anker und erste Anlauf-
stelle zu sein und kommen-
den Generationen Hoffnung
zu machen.

Wir bedanken uns aus-
driicklich bei allen, die
uns auf dem Weg zu un-
serem Ziel unterstiitzen.



Nadine Rockstein, Aktivistin,
Leitung AK LHON

~Ehrlich gesagt stoBen die
Worte Ich verstehe dich’
bei mir auf Granit. Egal wie
sehr ich mein Umfeld liebe
und schatze - sie kbnnen
es leider nicht.

Aber selten habe ich mich
so verstanden, angenom-
men, 'normal’ und wieder
so voller Kraft gefuhlt wie
nach diesem Wochenende,
das ich mit PRO RETINA

in Berlin verbracht habe.”
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Starke
Stimmen
fur PRO
RETINA

lasst Du Dich nicht unter-
kriegen! Du wirst den
Durchblick behalten!
Es klingt merkwdurdig,
aber ich finde, dass
) meine Sehbehinderung
mir die Augen
gedffnet hat.
Mit diesem Gefuhl lebe ich
seither und traue mir Dinge
zu, an die ich zuvor nicht zu denken
gewagt hatte: ich organisiere und
halte Seminare flr die PRO RETINA.”

Heike Ferber, Leitung AK Makula

,~on der Sehbehinderung




Prof. Eberhart Zrenner, Vorsitzender
des Wissenschaftlichen und Medizinischen
Beirats (WMB) der PRO RETINA

»~Als Mediziner und Wissen-
schaftler schatze ich die
Arbeit von PRO RETINA sehr.
Die ehrenamtlichen Berate-
rinnen und Berater des
Vereins begegnen den Hilfe-
suchenden auf Augenhohe,
denn sie sind selbst von einer
Netzhauterkrankung betrof-
fen. Mit ihrer praktischen
Erfahrung bieten sie eine
wertvolle Erganzung zur
arztlichen Betreuung. Dazu
unterstitzt der Verein mit
seinem Patientenregister die
Erforschung von Netzhaut-
erkrankungen und setzt sich
flr die Belange sehbehinder-
ter Menschen ein.”

Wer wir sind und was wir tun

Dorte Maack, Blinde Moderatorin und Rednerin,
Mitglied bei PRO RETINA

»ES ist nicht wichtig, ob Du die
nachsten Kapitel Deines Lebens mit
Tinte oder in Blindenschrift schreibst.
Es ist nicht wichtig, ob Du Deinen
Text dann mit Augen oder mit einer
Sprachausgabe prifst. Wichtig ist:
Du bist diejenige, die den Stift in den
Handen halt.”



PRO RETINA wirkt!

Menschen mit einer Netzhauterkran-
kung und deren Angehorige stellen
sich viele Fragen: Wie geht das Leben
nach der Diagnose weiter? Wie kann
bei fortschreitender Seheinschran-
kung oder Erblindung ein selbst-
bestimmtes Leben gelingen? Welche
Behandlungsmdglichkeiten gibt es?
Wie erfahre ich von neuen Thera-
pien? Antworten auf diese Fragen
gibt PRO RETINA.

Unser Ziel ist es, Menschen mit
Netzhauterkrankungen zu helfen, ihre Krank-
heit zu bewaltigen und selbstbestimmt zu le-
ben. Ein weiterer Schwerpunkt der Arbeit ist
die Forschungsforderung. Betroffene haben
dadurch die Mdéglichkeit, aktiv zur Entwick-
lung von Therapien beizutragen.

In Uber 45 Jahren hat PRO RETINA ein bun-
desweites Kompetenznetzwerk etabliert, das
Ratsuchende bei allen Fragen rund um die
Erkrankung unterstitzt. Mit mehr als bun-
desweit 150 Beratenden bietet der Verein
Betroffenen und Nicht-Betroffenen fachliche
und soziale Unterstltzung sowie die Mdglich-
keit, sich mit ebenfalls Betroffenen vor Ort in
den Uber 60 Regionalgruppen auszutauschen.

PRO RETINA wirkt1

Flr Menschen mit Netzhautdegenerationen

PRroO
RETINA

PRO RETINA
Deutschland e, V.

Selbsthilfevereinigung von Menschen
mit Netzhautdegenerationen

PRO RETINA Infoserie Nr. 29,

10-2022

Die ehrenamtlich Beratenden sind in der
Regel selbst von einer Netzhautdegeneration
betroffen und wissen daher sehr genau, was
die Ratsuchenden bewegt.

PRO RETINA ist anerkannte Partnerorgani-
sation in Medizin, Forschung und Rehabili-
tation. Damit es wirksame Therapien geben
kann, muss die Forschung zu Netzhautdege-
nerationen geférdert werden. PRO RETINA
versteht sich als Briickenbauerin zu enga-
gierten Medizinerinnen und Medizinern,
Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftlern
und vernetzt Expertinnen und Experten
bundesweit.

Jahresberichte — So wirkt die Arbeit von PRO RETINA

PRO RETINA wirkt! — Seit 2018 informiert die Patientenorganisation im Rahmen eines
ausflihrlichen Jahresberichts Uber die zahlreichen Angebote und Veranstaltungen des
zurickliegenden Kalenderjahres. Wir hoffen, dass es uns mit dieser Ausgabe erneut
gelingt, allen Interessierten, Férderern und Sponsoren eine Perspektive nahezubringen,
die sie so vielleicht noch nicht kannten: die Perspektive der Menschen, die Expertinnen
und Experten ihrer eigenen Situation sind oder es mit PRO RETINA werden.
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PRO RETINA wirkt!

Forschung fordern — Krankheit bewaltigen -
selbstbestimmt leben

lautet das Motto der PRO RETINA. Dafiir setzen wir uns ein:

Forschung fordern

Das Engagement fur die
Forschungsférderung ist
ganz besonders wichtig,
wenn es um seltene Erkran-
kungen geht. PRO RETINA
unterstltzt Forschungspro-
jekte auf vielfaltige Art: Bei-
spiele sind das PRO RETINA
Patientenregister und die
Vergabe von Forschungs-
preisen der PRO RETINA-
Stiftung zur Verhitung von
Blindheit zusammen mit
dem Verein. Die Forschungs-
preise lassen den wissen-
schaftlichen Nachwuchs
sichtbar werden und tragen
dazu bei, dass Drittmittel
zur vollstandigen Finanzie-
rung von Forschungsvor-
haben eingeworben werden
kdnnen. Das Patientenregis-
ter ermdglicht es registrier-
ten Patientinnen und
Patienten, frihzeitig an ge-
eigneten Studien teilzuneh-
men.

Krankheit bewailtigen
Betroffene haben die
Méglichkeit, auf ein Netz-
werk von Uber 150 Beraten-
den zuzugreifen - egal, ob
es um medizinische, soziale
oder andere Fragen geht,
die mit der Erkrankung in
Zusammenhang stehen.
PRO RETINA unterhalt
Sprechstunden an 13 Stand-
orten in Augenkliniken und
Augenzentren. In 60 Regio-
nalgruppen tauschen sich
Betroffene vor Ort aus.

Selbstbestimmt leben
PRO RETINA setzt sich auf
vielen Ebenen flr eine
selbstbestimmte Lebens-
fihrung und eine gleichbe-
rechtigte Teilhabe der Be-
troffenen ein. Beispiele sind
das vom Bundesministerium
flr Arbeit und Soziales ge-
forderte PRO RETINA Haupt-
stadtbiro und der Arbeits-
kreis (AK) Barrierefreiheit.

Im Rahmen eines eigenen
Blros flr Interessenvertre-
tung in Berlin kénnen die In-
teressen der Betroffenen
noch wirksamer an Entschei-
dungstrager in Politik, Wirt-
schaft und Gesellschaft
herangetragen werden. Der
AK Barrierefreiheit stellt
seine weitreichen- de Exper-
tise zur Verfligung, wenn es
um Fragen der Zuganglich-
keit geht - sei es im offent-
lichen Raum oder in der
digitalen Welt. Beispiels-
weise, wenn Architektinnen
und Architekten barrierefreie
StraBenlberquerungen ge-
stalten wollen oder wenn
eine Website gelauncht wird.



Ihre Moglichkeiten
wirksam zu helfen

Spenden und
Spendenaktionen

.

A

Erbschaften
d Ver-
PRO RETINA mt:::htn?;se
Deutschland e. V.
Forschung férdern
Krankheit bewaltigen
selbstbestimmt leben
Als
Unternehmen
helfen ~ ’

Fordermit-
gliedschaften
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Spenden und
\& Spendenaktionen -

Gutes tun auf vielen Wegen
Ob mit einer Dauerspende, Jubildumsspen-
de, Kondolenzspende oder einer eigenen
Spendenaktion - jede Spende ist herzlich
willkommen.

Mit Ihrem Beitrag kann PRO RETINA Hilfe
zur Selbsthilfe anbieten und auch in Krisen-
zeiten sichern. Ihre Spende ist wichtig, um
auch den Menschen zu helfen, deren Situati-
on keine Schlagzeilen macht. Mit einer Dau-
erspende engagieren Sie sich regelmaBig -
Sie bestimmen, wie oft, wie viel und wie lan-
ge Sie spenden wollen. Die Vorteile liegen
auf der Hand: Sie sorgen damit fir Planungs-
sicherheit und helfen uns zudem, unndétige
Verwaltungskosten einzusparen.

Mit Anlassspenden bitten Sie Ihre Gaste,
PRO RETINA zu unterstitzen. Das kann ein
Geburtstag sein, ein Jubildum, ein Trauer-
anlass, ein Spendenlauf oder eine ganz
andere Spendenaktion, die Sie sich aus-
gedacht haben und die Sie zugunsten der
PRO RETINA durchfiihren wollen.

So hilft Ihre Zuwendung dort, wo es am
Notigsten ist. Alle Spenden kdnnen Sie von
der Steuer absetzen. Fur Spenden ab 300
Euro stellen wir Ihnen zu Beginn des Folge-
jahres unaufgefordert eine Zuwendungs-
bescheinigung aus. Bitte teilen Sie uns dazu
Ihre Adresse im Verwendungszweck mit. Alle
Fragen zum Thema Spenden beantworten wir
Ihnen gern persodnlich - rufen Sie einfach an.

Wer wir sind und was wir tun

Erbschaften — Zukunft
= schenken liber das eigene
Leben hinaus

Setzen Sie den Verein PRO RETINA Deutsch-
land e. V. als Erben ein, kédnnen Sie bewusst
zu Lebzeiten ein Stlck Zukunft Gber das ei-
gene Leben hinaus in IThrem Sinne gestalten.
Mit Vermachtnissen und Erbschaften gehen
wir gewissenhaft und sorgfaltig um - diese
sind ein groBer Vertrauensbeweis in unsere
Arbeit. Wir garantieren, dass wir fur die Um-
setzung Ihres Willens gréoBte Sorge tragen.
Zusatzlich bieten wir fachliche Informationen
und Materialien rund um alle Fragen der
Nachfolgeregelung und der Testaments-
gestaltung an.

Da der Verein als gemeinnutzig anerkannt
und damit von der Erbschaftssteuer befreit
ist, hat das auch steuerliche Vorteile. Lesen
Sie dazu mehr ab Seite 46.

Wie barrierefrei ist Ihr Unternehmen? Zum
Beispiel bezogen auf die Kommunikation im
Rahmen von Website oder Dokumenten, die
Sie Ihren Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern
intern oder den externen Besucherinnen und
Besuchern zur Verfigung stellen. Fir ein Un-
ternehmen gibt es viele Mdglichkeiten, sich
fir Inklusion einzusetzen. Denn: Gelebte Un-
ternehmensverantwortung wirkt sich fir alle
positiv aus - gegenliber Kundinnen und Kun-

Als Unternehmen helfen -
Inklusion gehort in den Alltag
und damit auch in die Arbeitswelt
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den, der Belegschaft, den Dienstleistern
und Kooperationspartnern und selbstver-
standlich auch flir die Beglinstigten selbst.

Mit einer Spende helfen Sie PRO RETINA,
damit sehbehinderte und blinde Menschen
ihre Erkrankung bewadltigen und selbst-
bestimmt leben kénnen und die Forschung
gefordert werden kann. Wenn Sie sich flr
weitere konkrete und einfach umzusetzen-
de Vorschlage interessieren, nehmen Sie
gern Kontakt mit uns auf.

@ Fordermitgliedschaften -
Q\/ Werden Sie Teil einer grof3en

Gemeinschaft

Wir freuen uns, wenn Sie die Arbeit von
PRO RETINA regelmaBig unterstitzen
wollen. Als Fordermitglied helfen Sie uns
schon ab 4,17 Euro pro Monat beim Kampf
gegen Erblindung, auf der Suche nach
Therapien und dabei, dass das Leben

von Menschen mit Seheinschrankungen
lebenswert bleibt. Als Fordermitglied
haben Sie das gute Geflihl, Teil einer
groBartigen Gemeinschaft zu sein. Selbst-
verstandlich ist auch ein Foérdermitglieds-
beitrag steuerlich absetzbar.

Sie unterstlitzen PRO RETINA auch, in-
dem Sie in Ihrem Familien- und Freundes-
kreis iber PRO RETINA sprechen und die
Patientenorganisation auf diesem Weg
noch bekannter machen.
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PRO RETINA bietet Unterstiitzung
unter anderem bei:

e Atrophia gyrata

AVMD (adult vitelliforme
Makuladystrophie)

e BBS (Bardet-Biedl-Syndrom)
e CHM (Chorioideremie)
e DMO (Diabetisches Makulaédem)

e HIMD (Hypotrichose mit
juveniler Makuladystrophie)

e Kearns-Sayre-Syndrom
e Lebersche Kongenitale Amaurose

e LHON (Lebersche Hereditare
Optikus-Neuropathie)

e Makula-Degeneration

¢ Altersabhangige Makula-
Degeneration (AMD)

¢ Juvenile Makuladystrophien

e Makuldre Teleangiektasien (MacTel)
e Morbus Best

e Morbus Stargardt

e Pathologische Myopie

e Retinopathia centralis serosa / Chorio-
retinopathia centralis serosa (RCS/CSS)

¢ Refsum-Syndrom

¢ Retinitis pigmentosa (RP)

e Usher-Syndrom

e Zapfendystrophie

e Zapfen-Stabchen-Dystrophie (ZSD)

e Zentrale areoldare Aderhautdystrophie




PRO RETINA 2022
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Experten in eigener Sache -
Krankheit bewaltigen

Junge Retina:
Regional eingebunden,
international ausgerichtet

2021 hat sich der Arbeitskreis (AK) Junge
Retina neu aufgestellt. 2022 ging es darum,
die Vernetzung auf regionaler Ebene mit den
Regionalgruppen voranzubringen. Rund 40
junge Menschen sind mittlerweile im AK Jun-
ge Retina aktiv. Jedes Jahr wird an einem
Wochenende im Zuge des SummerMeetups
Bilanz gezogen und es werden neue Ziele flr
die kommenden Monate definiert. 2022 wur-
de ein Imagefilm fertiggestellt, der Einblicke
in die Lebenswelt junger Menschen liefert,
die von einer Netzhautdegeneration betroffen
sind.

Daneben reiste AK-Leiter Marius Hindahl
nach Island, um die Gruppe beim Kongress
von Retina International in Reykjavik zu ver-
treten. Zu Beginn des 21. Retina Internatio-
nal World Congress (RIWC) fand zum ersten
Mal der sogenannte Youth Council statt, bei
dem sich junge Menschen aus Australien,
Brasilien, Kanada und Europa austauschten
und die Moéglichkeit nutzten, sich auf inter-
nationaler Ebene in Prasenz zu vernetzen.
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Neu: Junges Forum
Dresden und Junge
Retina Augsburg

Um Betroffene bis 35 Jahre besser unterstut-
zen zu kdnnen, haben sich innerhalb der
PRO RETINA Formate etabliert, die gezielt
junge Menschen ansprechen. Zwei dieser
Treffpunkte vor Ort sind 2022 neu gegriindet
worden: Das Junge Forum Dresden und die
Junge Retina Augsburg.

Bei diesen Treffen muss es dann auch nicht
immer nur um die eigene Erkrankung gehen
- es geht schlicht um alles, was junge Men-
schen so bewegt. Es gibt auch nicht immer
einen festen Treffpunkt oder wochenlang im
Voraus geplante Termine mit fester Tages-
ordnung. Die Treffen kénnen auch mal als
ausgedehntes Frihstick stattfinden oder vor
und nach gemeinsamen Kinobesuchen. Der
personliche Austausch steht bei den jlingeren
Betroffenen im Vordergrund.

Lisa von der Jungen Retina Augsburg:
~Alle sind froh, sich endlich mal mit anderen
Betroffenen austauschen zu kénnen. Es tut
gut zu erfahren: Oh, das ist mir auch schon
passiert, das kenne ich.”

Weitere Informationen finden Interessierte
auf der PRO RETINA Website: Einfach in der
Suchmaske ,,Junge Retina” eingeben.



Beratung auf Augenhohe
Zwei neue PRO RETINA Sprechstunden

PRO RETINA 2022

Seit 2004 gibt es die PRO RETINA Sprechstunden, in denen geschulte Beraterinnen und
Berater Betroffene unter einem Dach mit Arztinnen und Arzten beraten. Das Angebot versteht
sich als eine Erganzung zu den medizinischen Sprechstunden in Kliniken und Augenzentren.
Patientinnen und Patienten treffen vor Ort selbst betroffene Menschen, welche die Fragen und
Angste der Betroffenen aus eigener Erfahrung kennen. Seit der Einfilhrung ist das Angebot
immer weiter ausgebaut worden, 2022 sind zwei neue Standorte hinzugekommen.

Neben den etablierten Standorten Ahaus, Augsburg, Berlin (Vivantes Augenklinik Neukdlin),
Bonn, Dusseldorf, Géttingen, Kéln, Mldnster (Uniklinik), Minster (St. Franziskus-Hospital),
Rostock und Tubingen kénnen Ratsuchende nun auch in Freiburg und Trier Sprechstunden-
termine buchen. Der Besuch steht allen Betroffenen und Angehérigen offen, unabhangig von

einer Mitgliedschaft.

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

Freiburg

In der Klinik fir Augenheil-
kunde des Universitats-
klinikums Freiburg ist am
12. August die PRO RETINA
Sprechstunde eréffnet wor-
den. ,Wir freuen uns sehr,
dass ein ehrenamtliches

Credits: Foto: (© Regina Sablotny,

Vivantes Klinik fir Augenheilkunde
Klinikum Neuk®olln)

Team der PRO RETINA uns
dabei unterstitzt, die Patien-
tinnen und Patienten best-
moglich zu beraten”, betont
Professor Thomas Reinhard.
Die Leiterin der Sprechstun-
de Anita Eckelt erganzt: ,Da
wir alle selbst von einer de-
generativen Netzhauterkran-
kung betroffen sind, kénnen
wir uns gut in die Ratsuchen-
den hineinversetzen.”

Trier

Seit September findet die
PRO RETINA Sprechstunde
im Klinikum der Barmher-
zigen Brider, Medizinisches
Versorgungszentrum flr

Augenheilkunde (MVZ) unter
Leitung von Chefarzt Dr.
Johannes Luttke statt. Daru-
ber freuen sich Regionalgrup-
penleiterin Marion Palm-Stalp
und Stellvertreterin Roswitha
Karst ganz besonders. Marion
Palm-Stalp: ,Seit vielen Jah-
ren kooperieren wir mit dem
MVZ. Wir werden die Rat-
suchenden nun direkt vor
Ort zu festen Zeiten beraten
kdnnen - idealerweise an
dem Tag, an dem sie einen
Untersuchungstermin haben.
So lassen sich auch Patien-
tinnen und Patienten errei-
chen, die aus den umliegen-
den Landkreisen anreisen.”
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neue
ehrenamtliche
Aktive in der
genetischen Beratung

Grafik: DNA-Strang

Neue Beratende
fur Genetik

Die Gentherapie nimmt in der
Ophthalmologie einen immer héheren
Stellenwert ein — zumal die erste Gen-
therapie seit 2017 auf dem Markt ist.
Weitere gentherapeutische Ansatze

im Bereich der Seltenen Netzhaut-
erkrankungen befinden sich in den
letzten Phasen klinischer Studien und
werden in den kommenden Jahren ver-
mutlich in die Zulassung gehen. Daher
ist es umso wichtiger, dass Betroffene
mit einer erblich bedingten Netzhaut-
degeneration ihren krankheitsverur-
sachenden Gendefekt kennen.

Aufgrund der hohen Nachfrage an
Beratungsgesprachen zur Genetik

sind 15 ehrenamtliche Aktive der

PRO RETINA fur die Themen Genetik,
Diagnostik, Gentherapie und Stamm-
zelltherapie bei erblich bedingten Netz-
hauterkrankungen geschult

worden.
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PRO RETINA 2022

Wie habt Ihr die Teilnahme
Hybride in Prasenz und online erlebt?
F tb-ld Antje: Ich habe das Prasenzseminar ansprechend und abwechs-
or ! ungen lungsreich empfunden. Besonders die Nahe und der Austausch
ermoglichen zu den anderen Beratenden waren fiir mich wichtig.
- = Anne: Durch die Teilnahme am Onlineseminar war ich sehr
neue Te“habe flexibel. Trotz der raumlichen Distanz ist der Austausch mit

Chancen den anderen Teilnehmenden nicht zu kurz gekommen.

Ubder MU (Bl Waren bei solch einem hybriden Seminar

;';h zﬁzazrnfgigcig:;e&o Gruppena_rbeiten moglich und falls ja — wie
RETINA, um betroffenen wurden sie umgesetzt?

Menschen und deren Ange- Anne: Gruppenarbeiten waren trotz der hybriden Form
hérige zu unterstiitzen. durchaus madglich. So wurden zum Beispiel die kollegiale
Die Beratenden miissen Fallberatung und die Supervision nicht in einer groBen,
natiirlich regelmaBig ge- sondern in zwei Gruppen durchgeflhrt. In der einen
schult werden, damit die Gruppe waren die Teilnehmenden in Prasenz und in
hohe Beratungsqualitat E der anderen die Teilnehmenden, die sich per Zoom
gesichert werden kann. zugeschaltet hatten.

Das Beraterseminar 2022

des Arbeitskreises Makula Welches Wissen aus diesem Seminar
fand vom 10. bis 13. Marz kénnt Ihr in Eure Beratungstatigkeit einflieBen
statt. Es wurde in hybrider lassen?

Form durchgeflhrt, sodass
25 Teilnehmende von zu-
hause teilnehmen konnten,
wahrend 22 Teilnehmende

in der Soester Tagungsstatte
in Prasenz dabei waren.

Im Anschluss an das

Antje: Mir sind die Informationen, die ich Uber die
einzelnen Krankheitsbilder erhalten habe, wichtig, um die
einzelnen Erkrankungen zu verstehen und mich in die Lage

der Betroffenen hineinzuversetzen. Daneben werden die
Ratschlage und Erfahrungen der langjahrigen Beratenden in
meinen klinftigen Beratungen nitzlich sein.

Seminar berichteten Anne: Da dieses Seminar mein erstes Beraterseminar war,
Antje und Anne von habe ich eine Fllle an Informationen mitgenommen: Zum einen
ihren Erfahrungen. habe ich einiges Uber die allgemeine Vorgehensweise in einem

Beratungsgesprach gelernt. Zum anderen sind mir nun weitere
Anlaufstellen bekannt, an die Betroffene sich wenden kénnen, um
eine lésungsorientierte Beratung zu gewahrleisten.
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Bundesweiter AMD-Tag und
AMD-Aktionswoche 2022 -
PRO RETINA zieht positive
Bilanz

Mit dem neu ins Leben gerufenen Aktionstag und
mehreren Veranstaltungen hat PRO RETINA im
November die Altersabhangige Makula-Degeneration
(AMD) ins Zentrum der Aufmerksamkeit gerickt.
Wie groB der Bedarf an fundierten Informationen
und Beratungen ist, zeigte die Resonanz auf die
Einladungen zu den Veranstaltungen.

Die Webtalks von Dr. Jakob Siedlecki mit Hobby-
thek-TV-Legende und PRO RETINA Kuratoriumsmit-
glied Jean Putz sowie mit der Sozialpadagogin
Heidrun Koéllner vermittelten viele lebenspraktische

Ratschlage und machten den Betroffenen Mut. Diese o

beiden innovativen Formate, die auch Uber Facebook Foto: LeitRB ter Kampage: sabstiest
gestreamt wurden, konnte PRO RETINA dank der der Sehkraft (© Vera Kuttelvaserova —
Unterstlitzung von Novartis anbieten. stock.adobe.com)

Neben den beiden Webtalks fand zusammen mit
dem AMD-Netz eine Online-Veranstaltung statt sowie
eine digitale Veranstaltung mit Dr. Frank Brunsmann
zum AMD-Kompetenz-Checkheft. Dr. Brunsmann ist
Leiter des Fachbereichs Diagnose & Therapie der
PRO RETINA.

Bei den Prasenzveranstaltungen der Regionalgrup-
pen Koéln und Rostock konnten sich die Besucher-
innen und Besucher im Rahmen von Fachvortragen
und Hilfsmittelausstellungen ein umfassendes Bild
machen vom Stand der medizinischen Erkenntnisse
und den Angeboten zur Bewaltigung des Alltags mit
einer fortschreitenden Seheinschrankung.

K
_rﬂﬂ'lpf_hn: Checkheft

Foto: Titel des Checkhefts _FM‘#M‘-%

(1. Auflage in GroBdruck) “
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Neues Angebot:
Patienten-Infomappen

Um madglichst viele Betroffene unmit-
telbar im Anschluss an die Diag-

PRO RETINA 2022

o Bl

N N .

nose ,Netzhautdegene-
ration" unterstit-
zen zu kénnen, hat
PRO RETINA 2022
ein neues Angebot
fir Augenarztinnen
und -arzte eingerich-
tet. "5

»

Die vom BKK Dach-
verband geférderte
Patienten-Infomappe
enth&lt mehrere Flyer ﬂ‘.ﬂ

und Broschiiren zur ’
ersten Orientierung,

unabhangig vom Krankheitsbild.

Oft haben Arztinnen und Arzte nicht hin-
reichend Zeit, um auf die Fragen der Betrof-
fenen nach dieser flr viele zunachst nicht
leicht zu verstehenden und nicht leicht zu
akzeptierenden Diagnose einzugehen. An
diesem Punkt setzt die Patienten-Infomappe
an. Nach dem Besuch in der Praxis oder der
Klinik wollen die Betroffenen ihre Diagnose
verstehen und sie wollen wissen, wie sie mit
der Erkrankung umgehen kénnen. Mithilfe
der Patienten-Infomappe erhalten sie die re-
levanten Informationen patientenverstandlich
aufbereitet und gepriift von unabhangigen
Medizinerinnen und Medizinern.

Dot

=Eine fir aje~

D R
it o

------

......

Foto: Flyer und Broschiiren der Patienten-Infomappe
geben eine erste Orientierung.

In einem weiteren Schritt sind die Optikfach-
geschafte in die Informationskampagne ein-
bezogen worden. Auch Optikerinnen und
Optiker werden von den Ratsuchenden ange-
sprochen, wissen aber oft nicht, was sie ant-
worten sollen, wenn es um Fragen geht, die
nichts mit Sehhilfen zu tun haben. Sie nutzen
nun die Moéglichkeit, bei PRO RETINA Info-
mappen anzufordern, um diese dann an die
Betroffenen in den Geschaften weiterzuge-
ben. Diese Infomappe wurde von der DAK
gefordert.
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PRO RETINA am internationalen Tag der
Seltenen Erkrankungen (Rare Disease Day) 2022

Foto: Wer nicht vor Ort sein konnte, folgte dem Symposium online
(Grafik: © Rare Disease Day).

~Keine Angst vor Sehver-
lusten! Sie sind nicht allein!”
- das war der Titel des
Online-Patientensymposi-
ums von PRO RETINA,
das Anfang Marz stattfand.
Im Fokus der Veranstaltung
standen seltene Netzhaut-
erkrankungen. Expertinnen
und Experten informierten
Betroffene Uber den Weg zur
Diagnose, zu Therapiemo6g-

20 PRO RETINA Jahresbericht 2022

lichkeiten und dariber, wie
ein selbstbestimmtes Leben
trotz des fortschreitenden
Sehverlusts gelingen kann.
Das Online-Patientensym-
posium richtete sich an Men-
schen, die von einer seltenen
Netzhauterkrankung betrof-
fen sind. Nach der Begru-
Bung durch den PRO RETINA
Vorsitzenden Dario Madani
stellte Geske Wehr, Vor-

sitzende der Allianz Chro-
nischer Seltener Erkrankun-
gen, die ACHSE vor. Sie
sprach uber die Mdglichkei-
ten von Patientinnen und
Patienten, gehort zu werden.

Dr. Karsten Hufendiek von
der Universitatsklinik flr
Augenheilkunde Hannover
referierte zunachst zu unter-
schiedlichen Netzhautdystro-
phien, danach Uber die ers-
ten Schritte hin zur Diagnose
und die Schwierigkeiten, auf
die Betroffene dabei treffen.
Dr. Sandra Jansen von PRO
RETINA brachte den Teilneh-
menden das Patientenregis-
ter nahe.

AnschlieBend kamen Be-
troffene einer seltenen Netz-
hauterkrankung zu Wort. Sie
berichteten davon, wie sie
ihren Weg bis zur Diagnose
gemeistert haben und wie
es sich mit einer seltenen
Erkrankung lebt. Die aktiven
Mitglieder der PRO RETINA
erzahlten, wie sie den Alltag
mit einer Netzhauterkran-
kung erleben und welche
Hlrden taglich zu meistern
sind.



EUTB® 2022 -

Neue Herausforderungen

EUTB® steht fur Erganzende
unabhangige Teilhabebera-
tung. Das Netzwerk von rund
500 Beratungsstellen in
Deutschland berat kostenlos
und umfassend zu Rehabilita-
tions- und Teilhabeleistun-
gen.

Das flinfte Jahr der EUTB®
war ein Jahr groBer Heraus-
forderungen. Nach der Pan-
demie normalisierte sich der
Beratungsalltag, sodass auch
an den AuBenstandorten wie-
der beraten werden konnte.
Besonders erfreulich war, dass
der AuBenstandort in Swisttal
nach der Flutkatastrophe
wieder regular zur Verfligung
stand. Ebenso stiegen die
Beratungszahlen am AuBen-
standort im Familienzentrum
Vielinbusch.

Neben den regularen Bera-
tungen fanden auch im Jahr
2022 diverse Vortrage, Infor-
mationsveranstaltungen so-
wie Netzwerktreffen statt.

Gemeinsam mit dem Vor-
stand wurden Antrage fur
die dritte Bewilligungsperiode
(2023-2029) der EUTB® ge-
stellt. Das Ziel war es, die

Tatigkeit der EUTB® in Tra-
gerschaft der PRO RETINA
deutschlandweit zu etablie-
ren. Dazu fanden intensive
Gesprache und Beratungen
mit dem Vorstand statt, die
Antragstellung erfolgte Ende
Marz.

Im August erhielt die PRO
RETINA die Bescheide zur
dritten Bewilligungsperiode.
Der PRO RETINA wurden
zehn Antrage bundesweit be-
willigt. Parallel mussten im
vierten Quartal zahlreiche
Aufgaben erfillt werden,
damit neben der laufenden
EUTB®-Beratung die zehn
bewilligten Standorte zum
Jahresanfang 2023 an den
Start gehen konnten. Diese
Aufgabe war nur in einer
Gemeinschaftsaktion von
Vorstand, Geschaftsstelle
und EUTB® umsetzbar.

Die neuen Standorte sind:
Aachen, Augsburg, Augs-
burg-Gersthofen, Breisgau-
Hochschwarzwald, Freiburg,
Gottingen, Gottingen in
Herzberg, Landkreis Rostock,
Tubingen und Ulm.

»EUTE

Erganzende umnabhingige
Tedhabbutiatiing

Gefdrdert durnch

$ Bundeésmanisterium
4 i fiir Arbeit und Sozales

aufgrund cines Beschlusses
des Deutschen Bundesiages

Grafiken: Logo EUTB® und
Logo BMAS

Beratungszahlen

Wie bereits im Jahr davor
nahmen auch im Jahr 2022
die Folgeberatungen und
die notwendigen Hausbe-
suche weiter zu. Themen-
schwerpunkte in der
Beratung waren weiterhin:
Schwerbehindertenausweis,
Pflegegrade sowie Leistun-
gen zur Teilhabe am
Arbeitsleben.

EUTB® der

PRO RETINA in Zahlen
Beratung

von Betroffenen: 375
Beratung von

Angehdrigen: 101
Informationsanfragen: 9
Hausbesuche: 17
Gruppenberatungen: 9
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Brucke zu Gesellschaft und Politik -
Selbstbestimmt leben

Digitale Teilhabe fur alle Menschen -
Flir ein selbstbestimmtes Leben

Noch immer sind viele Websites und digitale
Dokumente nicht barrierefrei. Barrierefreiheit
jedoch ist fir 30 Prozent der Menschen in
Deutschland notwendig, so eine Studie der
Aktion Mensch. Mit Blick auf die Entscheider
in Politik und Wirtschaft appellierte der PRO
RETINA Vorstandsvorsitzende Dario Madani
anlasslich des dritten Digitaltags am 24. Juni,
die digitale Zuganglichkeit in allen Bereichen
endlich umzusetzen. Angesichts des demo-
grafischen Wandels ist dies ohnehin zwin-
gend notwendig, weil die Altersabhangige
Makula-Degeneration schon heute mit rund
sieben Millionen Betroffenen zu den Volks-
krankheiten gehort.

Ob beim Ausflllen von digitalen Antragen,
der Bedienung von Anwendungen im Smart
Home, dem Bestellen von Bahn-Tickets oder
bei den Online-Formularen von Banken oder
Versicherungen: Uberall stoBen Menschen
mit Seheinschrankungen auf Barrieren.

22 PRO RETINA Jahresbericht 2022

Ausgeschlossen zu werden ist flr den Einzel-
nen schmerzlich, fir Politik und Gesellschaft
ein enormer Nachteil und fur die Wirtschaft
ein erheblicher Kostenfaktor. Denn gerade
den Unternehmen sollte bewusst sein, dass
durch mangelnde Zuganglichkeit wichtige
Marktsegmente nicht erschlossen werden
und somit betrachtliche Umsatze verloren
gehen. Dabei verursachen flr alle zugang-
liche digitale Dokumente noch nicht einmal
zusatzliche Kosten. Digitale Zuganglichkeit ist
nicht nur hilfreich fir Menschen mit Sehein-
schrankung, es profitieren alle Nutzerinnen
und Nutzer davon. Denn auch fir sie sind
barrierefreie Angebote einfacher zu nutzen.
Der Digitaltag wird getragen von der Initia-
tive ,Digital far alle”, in der sich 27 Organi-
sationen aus den Bereichen Zivilgesell-
schaft, Kultur, Wissenschaft, Wirtschaft,
Wohlfahrt und 6ffentliche Hand zusammen-
geschlossen haben.



PRO RETINA in Zahlen

An 13 Standorten
bietet PRO RETINA
Sprechstunden an.

v

O
Rund 500 N

Menschen

engagieren
sich ehren-
amtlich fir
PRO RETINA.

B
i)
i) 5 060

Etwa 1 50

ehrenamtliche
Beraterinnen und

Berater sind fur

Ratsuchende da.

2022 zahlt PRO RETINA

6.837

Mitglieder.
Zum Vergleich:
2021 waren es 6.666;
2020 waren es 6.450.

PRO RETINA 2022

7.565

Forschungs-
interessierte
beziehen den
Newsletter
im Abo.

Ca. 2-000

Menschen folgen
PRO RETINA auf
Facebook
und etwa

1.200

auf Instagram.
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Immer und uberall gut informiert

Die neue Website von PRO RETINA

Fundierte patientenver-
standliche Informationen zu
den einzelnen Krankheitsbil-
dern und allen relevanten
Aspekten rund um das
Leben mit einer Netzhaut-
erkrankung sind der Kern
der Arbeit von PRO RETINA.
Die Website spielt dabei eine
zentrale Rolle.

Zwei Jahre lang haben
Expertinnen und Experten,
Wissenschaftlerinnen und
Wissenschaftler und viele

Die neue Website von
PRO RETINA in Zahlen

22 Monate von der Idee
bis zur Umsetzung

15 Workshops mit
Aktiven

300 neu angelegte und
beflillte Seiten

466 neue Artikel

559 Forschungsnewsletter
zum Nachlesen

175 Pressemitteilungen
zum Nachlesen

447 Downloads (Bilder,
Podcasts, Videos)

24 PRO RETINA Jahresbericht 2022

Ehrenamtliche in mehr als
15 Workshops und unzah-
ligen Stunden an der Entste-
hung der Seite mitgewirkt,
bis sie im April 2022 online
ging. Alle Arbeitskreis-, Re-
gionalgruppen- und Fach-
bereichsleitungen waren in-
volviert sowie die Mitarbei-
tenden der Geschaftsstelle.
Am Anfang stand ein Work-
shop mit allen relevanten
Stakeholdern, um heraus-
zufinden, was die unter-
schiedlichen Zielgruppen auf
der PRO RETINA Website su-
chen, erwarten und schliel3-
lich finden missen. Darauf
aufbauend wurde eine neue
Struktur entwickelt, samtli-
che Texte - vor allem zu den
Krankheitsbildern — wurden
mit Expertinnen und Exper-
ten Uberarbeitet, fast 450
Broschiren, Videos und
Audiodateien verschlagwortet
und zum Download bereit-
gestellt. Zu den Neuerungen
gehort neben einer Infothek,
in der Besucherinnen und
Besucher samtliches Info-
material der PRO RETINA

prazise durchsuchen und (als
Mitglied) direkt herunter-
laden kdénnen, ein Beratungs-
finder, der den direkten Kon-
takt zur richtigen Ansprech-
person flr das jeweilige An-
liegen herstellt.

Bei der Entwicklung haben
alle Beteiligten groBen Wert
auf die Barrierefreiheit ge-
legt. So wurde ein Design
entwickelt, das fuir Menschen
mit Seheinschrankungen gut
zuganglich und fir vollsehen-
de Menschen ansprechend
ist. Die Seite lasst sich ein-
fach an die Bedurfnisse der
Besucherinnen und Besucher
anpassen - so gibt es sie
beispielsweise in einem hel-
len und einem dunklen Sche-
ma. Auch wurde ein eigenes
barrierefreies Redaktionstool
entwickelt, mit dem seh-
behinderte und blinde Redak-
teurinnen und Redakteure
Artikel und Termine eigen-
standig einpflegen kénnen.



PRO RETINA 2022

PRO RETINA bedankt sich herzlich bei der Techniker
@ Krankenkasse, der Aktion Mensch und der Kampgen-Stiftung,

die das Projekt unterstitzt haben.

e Bad i L

Foto: Startseite www.pro-retina.de
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. 1 BCREEEEEN blindhedt. verstehen. verhiten.
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Grafik: Logo der Woche des Sehens

Woche des Sehens 2022 -
Captchas schlieBen nicht nur Bots aus

Foto: Der Sicherheitsmechanismus Captcha bringt nicht
nur Nutzerinnen und Nutzer mit Seheinschrankungen
zur Verzweiflung.
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~Alles im Blick?!” lautet das Motto der
diesjahrigen Woche des Sehens. Die Aufkla-
rungskampagne fand 2022 bundesweit vom
8. bis 15. Oktober statt. Getragen wird sie
von PRO RETINA, der Christoffel-Blindenmis-
sion, dem Deutschen Blinden- und Sehbehin-
dertenverband (DBSV), dem Berufsverband
der Augenarzte (BVA), dem Deutschen Komi-
tee zur Verhitung von Blindheit (DKVB), der
Deutschen Ophthalmologischen Gesellschaft
(DOG) und dem Deutschen Verein der Blin-
den und Sehbehinderten in Studium und
Beruf (DVBS).

Wer kennt sie nicht, die Sicherheitsabfragen
im Internet, die feststellen sollen, ob man ein
Mensch oder ein Roboter ist - in der Fach-
sprache , Captcha” genannt. Meist findet die
Prifung in Form von Bildratseln statt, man
soll Ampeln zahlen oder verzerrte Buch-
staben erkennen. Was flir viele Nutzerinnen
und Nutzer einfach nur lastig ist, stellt Men-
schen mit Seheinschrankungen vor unlésbare
Aufgaben. Doch was sind die barrierefreien
Alternativen?

Wenn es um sehbehinderten- und blinden-
gerechte Alternativen zum Bildratsel geht,
fallt einem zuerst ein Audio-Captcha ein.



Foto: Triibe Aussicht auf den Dom - Mitglieder der PRO RETINA Regionalgruppe Koln und des BVA (Berufsverband
der Augenarzte) installieren Simulationsfolien, welche die Seheindriicke Betroffener darstellen (© Prautzsch).

Aber so einfach ist die Sache nicht, wie der
blinde IT-Experte Oliver Nadig weiB3: ,Die
Stimmen sind verzerrt oder bewusst mit
Hintergrundgerauschen Uberlagert oder man
muss Worte in einer Fremdsprache, oft in
Englisch, erkennen. Man koénnte beispiels-
weise leichte Wissenstests nehmen. Ich kann
mir aber auch eine Prifung des Personalaus-
weises vorstellen, ahnlich wie beim Zigaret-
tenautomaten, oder eine Zwei-Faktor-

Authentifizierung, wie wir sie vom Banking
kennen. Wichtig ist, dass es immer Alternati-
ven - also barrierefreie und diskriminierungs-
freie Captchas - zusatzlich zu den vorhande-
nen Bildchen gibt.”

Unterstitzt wurde die Woche des Sehens
von der Aktion Mensch und von ZEISS.
Weitere Informationen finden Interessierte
auf www.woche-des-sehens.de.




Forderung bis 2025: : s
PRO RETINA wirkt -
auch kunftig auf -

Bundesebene ~ = ===

4
y ¥ ==

Nachdem im April 2022 die erste Forder-
periode des Partizipationsprojekts , Politi-
scher Referent im Bereich Gesundheits- und

Arbeit und Soziales (BMAS) angesiedelt ist,
erhielt PRO RETINA zu Beginn des Jahres
2022 die Zusage flr die Bewilligung weite-
rer Férdermittel. Die Bundesmittel sehen
eine zweite Forderperiode von Mai 2022

-m —a—
Jah sberlcht 2022

== Sozialpolitik"™ durch den Partizipationsfonds
endete, der beim Bundesministerium flr

A AR -



Foto: Die Kuppel der Reichstagsgebdudes,
dem Sitz des Deutschen Bundestages.

bis April 2025 vor, in welcher der Aufgaben-
bereich durch das Thema , Forschungs-
politik” sogar erweitert werden konnte.

m

PRO RETINA 2022

Kontinuierliches Mitgestalten

Die bisher aufgebauten Strukturen und
Netzwerke der PRO RETINA im politischen
Berlin konnten im Rahmen der Weiterbewil-
ligung auch 2022 gepflegt und ausgebaut
werden. So konnten die Anliegen der PRO
RETINA Mitglieder weiterhin bis in die
oberste Bundesebene und in Gesetz-
gebungsprozesse hineingetragen werden.
Seit Jahresbeginn 2022 bietet der Koaliti-
onsvertrag der Ampel-Regierung neue
Chancen, die fur Menschen mit seltenen
(Netzhaut-) Erkrankungen wichtigen The-
men substanziell voranzubringen. Beispiele
sind etwa das angekindigte Registergesetz
sowie das Gesundheitsdatennutzungsgesetz,
die von der Interessenvertretung aktiv be-
gleitet werden. Ziel ist die Wahrung und
Vertretung der Interessen von Betroffenen,
insbesondere auch in den Gesetzestexten
und bei weiteren Vorhaben.

Geférdert durch:

ﬁ Bundesministerium
fiir Arbeit und Soziales

aufgrund eines Beschlusses
des Deutschen Bundestages
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- Foto: UnsachgemaB abgestellte Elektro-
scooter entwickeln sich immer mehr zu
gefahrlichen Stolperfallen - insbesondere
flr sehbehinderte und blinde Menschen.
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Zum Tag der Verkehrssicherheit am 18. Juni ”".EE:'::E::::
fahrte PRO RETINA eine bundesweite Aktion flir & *ssssass s .s
mehr Sicherheit auf Gehwegen durch. Im Fokus = ffftscssi e tans
der Aktion standen E-Scooter, die nicht ord- . iiiiissasannsnas
nungsgemaB auf Biirgersteigen geparkt oder f:::::.’::::!EEE 1
achtlos liegengelassen werden. - e

Wahrend E-Scooter im Betrieb flr viele Men- T Ly
schen ein Problem darstellen, weil sie kaum zu : L

hoéren sind, entwickeln sich achtlos abgestellte
Fahrzeuge insbesondere fur Menschen mit Seh-
einschrankungen und blinde Menschen immer o B
mehr zur Sturzgefahr. Und auch der Langstock,

mit dem sich die Betroffenen orientieren, hilft

nicht immer, um das Hindernis rechtzeitig zu
ertasten. Eine Gefahr besteht auch bei schmalen
Blrgersteigen: Dann mussen Betroffene auf die
StraBe ausweichen, um das Hindernis zu um-
gehen - ein unter Umstanden lebensgefahrliches
Manover.

Mit Anhangern, die an den Fahrzeugen
angebracht wurden, machten die Mitglieder
von PRO RETINA die Nutzerinnen und

fir sehbehinderte und blinde Menschen auf-
merksam. Ein Video, das Uber den QR-Code
auf dem Anhanger abgerufen werden konnte,
wies anschaulich auf das Problem hin. Der
Appell lautete: ,,Fahre und parke fair!”

»~Wir wollen mit einem Augenzwinkern auf die
Gefahren liegengelassener E-Scooter hinweisen,
insbesondere wenn diese auf Gehwegen liegen-
bleiben. Betroffen sind schlieBlich nicht nur seh-
behinderte und blinde Menschen, sondern auch
Menschen mit einer Gehbehinderung oder mit
einem Kinderwagen. Gehwege sind oft eng. Mit
etwas Nachdenken und Ricksicht kénnen wir
aber alle unseren Weg gehen”, so die Leiterin
der Kdlner Regionalgruppe Ute Palm.



~Ich glaube -

Ich werde blind” -
Bundesweiter
Aktionsmonat im Juni

Menschen, deren Sehkraft nachlasst oder
die den Verlust des Augenlichts befilirchten
mussen, stehen vor vielen Herausforderun-
gen: Sie brauchen medizinische Hilfe, kon-
krete Unterstitzung, aber auch Rlckhalt
durch den Glauben in Form von psychologi-
schem und seelsorgerlichem Beistand.

PRO RETINA beteiligte sich im Rahmen des
Sehbehindertensonntags 2022 mit zwei digi-
talen Veranstaltungen: Am 2. und am 22.
Juni standen unterschiedliche Schwerpunkte
im Fokus: Einmal ging es darum, wie Betrof-
fene konkrete Hilfe erhalten kdénnen, ein an-
deres Mal wurde thematisiert, vor welchen
Herausforderungen sehbehinderte und blinde
Gemeindemitglieder stehen. Mit dabei waren
die Leiterin des PRO RETINA Arbeitskreises
Makula Heike Ferber, Professor Hans Hoerauf,
wissenschaftliches Vorstandsmitglied des
Bundesverbands der Augenarzte Deutsch-
lands e. V. und Direktor der Augenklinik der
Universitatsmedizin Gottingen, Pfarrerin Nora
Réamer von der Evangelischen Dreieinigkeits-
gemeinde Berlin, Pfarrer Alfred Grimm vom
Behindertenpastoral Eichstatt, Diakonin Hei-
ke Klhner, Beauftragte fir Blinden- und Seh-
behindertenseelsorge in der Pfalz, die Fach-
arztin fur Augenheilkunde im Gesundheits-
zentrum Brandenburg Dr. Luise Langhans, Dr.
Wolfgang Beer, Geschaftsflihrer der Evangeli-
schen Akademien in Deutschland (EAD) e. V.
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Foto:
Altere Dame
in einer Kirche.
Im Hintergrund sind
Kirchenbanke und Kirchenfenster zu erkennen
(LoloStock/stock.adobe.com).

(i. R.) und Bernadette Schmidt, Vorstands-
mitglied des Deutschen Katholischen Blinden-
werks e. V.

Daneben beteiligten sich zahlreiche PRO
RETINA Regionalgruppen mit Aktionen vor
Ort. Zum Beispiel stand im westfalischen
Minster in Zusammenarbeit mit dem Bistum
und dem Landschaftsverband Westfalen-
Lippe die inklusive Fihrung ,Raum-Zeit-
Klang” auf dem Programm. Stationen waren
der Dom und das Museum flr Kunst und
Kultur — dort ging es unter anderem um den
Klang und die Haptik von Glocken. 30 Kilo-
meter entfernt, in der Dilmener St. Viktor
Kirche, waren die Orgel und Orgelpfeifen
nicht nur akustisch, sondern auch taktil fir
die Gaste erlebbar.



Sehbehinderung und Blindheit
werden zur Armutsfalle

Mahnung von PRO RETINA
zum Internationalen Tag der
Menschen mit Behinderung:
Menschen mit Sehbehin-
derungen droht der Aus-
schluss aus der Gesellschaft,
Isolation und Armut. Auch
Hilfsorganisationen wie PRO
RETINA geraten angesichts
der ausbleibenden Férder-
und Spendengelder fir Men-
schen mit Behinderung im-
mer mehr an die Grenzen ih-

rer Mdglichkeiten. Darauf hat
PRO RETINA anlasslich des
Internationalen Tages der
Menschen mit Behinderung
am 3. Dezember hingewie-
sen.

Behinderung 16st vielfach
eine Abwartsspirale aus:
Durch den fehlenden Zugang
zum ersten Arbeitsmarkt
oder den Verlust des Arbeits-
platzes bleibt den Betroffe-
nen oft in frihen Jahren nur

Welttag des Sehens 2022 -
Studie legt Kosten offen

Die finanziellen Folgen der Altersabhangi-
gen Makula-Degeneration (AMD), die sich
mittlerweile in den Industrielandern zur
Volkskrankeit entwickelt hat, beziffert eine
vom Dachverband Retina International (RI)
in Auftrag gegebene Studie allein flr
Deutschland auf 7,6 Milliarden Euro jahr-
lich. Die Studie wurde am Welttag des Se-
hens am 13. Oktober verdéffentlicht. Die
finanziellen Belastungen durch AMD vertei-

O

retina-international.org/amd-impact-cost-of-illness-study.

PRO RETINA 2022

der Bezug der Erwerbsmin-
derungsrente. Prekare Le-
bensverhaltnisse sind die Fol-
ge. Hinzu kommt, dass im-
mer weniger Hilfsmittel, auf
welche die Betroffenen drin-
gend angewiesen sind, von
den Krankenkassen bezahlt
werden. Das schrankt die
Méglichkeiten zur Teilhabe an
der Gesellschaft weiter ein.
Die Folgen sind Isolation und
Vereinsamung.

len sich auf direkte und indirekte medizi-
nische Kosten sowie wirtschaftliche Ein-
buBen infolge erzwungener Arbeitszeit-
reduktion: 73 Prozent der Betroffenen in
Deutschland haben aufgrund der Erkran-
kung ihre Arbeitszeit reduziert.

Als Konsequenz fordert PRO RETINA, die
AMD ins Zentrum der gesundheitlichen Auf-
klarung zu ricken und die Versorgung der
Betroffenen zu verbessern.

I:l Die Ergebnisse der Studie finden Interessierte in englischer Sprache auf
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Hoffnung fur Generationen -
Forschung fordern

500 neue Registrierun-
gen im PRO RETINA
Patientenregister

In Deutschland leben zwischen 60.000 und
80.000 Menschen mit einer erblich bedingten
Netzhautdegeneration, die fortschreitend ver-
lduft, bis zur Erblindung fihren kann und ftr
die es (bis auf wenige Ausnahmen) noch kei-
ne Therapie gibt. Die Erkrankungen stellen
Betroffene und deren Angehdrige vor erhebli-
che Herausforderungen - im Alltag, im Be-
rufsleben und in ihrem sozialen Umfeld.

Die Hoffnung auf einen Therapieansatz der
Betroffenen ist sehr groB. Viele Therapie-
ansatze befinden sich derzeit in Studienpha-
sen, aber oft ist es fUr Betroffene schwierig,
geeignete klinische Studien zu finden.

Genau an dieser Stelle setzt das Patienten-
register an, das einen wichtigen Beitrag zur
Forschungsférderung leistet. Menschen, die
von einer erblich bedingten Netzhauterkran-
kung oder einer Altersabhangigen Makula-
Degeneration (AMD) betroffen sind, kdnnen
sich kostenlos im Patientenregister eintragen
lassen. Der Eintrag soll den Patientinnen und
Patienten den Zugang zu klinischen Studien
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erleichtern und Forschenden wiederum bei
der Rekrutierung helfen. PRO RETINA tritt
dabei als Bindeglied auf. Seit Bestehen des
Patientenregisters haben sich rund 2.600
Personen registrieren lassen (Stand April
2023), im Jahr 2022 sind rund 500 hin-
zugekommen.

Diagnose Netzhauterkrankung

Im Patientenregister sind rund 50 unter-
schiedliche erworbene oder erblich bedingte
Netzhauterkrankungen gelistet. Die haufigste
Erkrankung stellt mit knapp 50 Prozent die
Retinitis pigmentosa (RP) dar, gefolgt von
der AMD (20 Prozent), Morbus Stargardt
(15 Prozent), dem Usher-Syndrom und der
ZSD (jeweils 5 Prozent). Die am haufigsten
auftretenden Genmutationen betreffen die
Gene RPGR und ABCAA4.

Vermittlung in klinische Studien

Markus (33) hat RP und wurde in die
klinische Studie zur Transkornealen Elektro-
stimulation (TES) vermittelt: ,, Ich bin sehr
froh, dass ich Uiber das Patientenregister von
der TES-Studie erfahren habe. Ich habe die
Hoffnung, dass wir damit eine Therapieoption
bei RP haben und die Erkrankung zumindest
aufgehalten werden kann.”



Von einer LHON (Lebersche
Hereditare Optikus-Neuro-
pathie) sind in Deutschland
schatzungsweise 3.000 Men-
schen (hauptsachlich Man-
ner) betroffen, weltweit sind
es etwa 200.000 Menschen.
Pro Jahr kommen hierzulande
ungefahr 40 Neuerkrankun-
gen hinzu. Bei der seltenen
Erkrankung, die durch eine
Mutation eines speziellen Ab-
schnitts der mitochondrialen
DNA (mtDNA) hervorgerufen
wird, treten Sehprobleme
plétzlich auf und kénnen in-
nerhalb weniger Wochen auf
beiden Augen einen hochgra-
digen Sehverlust entwickeln.

Das LHON Register ist 2018
gegrindet worden; das Ende
der Verlaufsstudie ist flr De-
zember 2024 geplant. Dabei
erhalt die Verlaufsstudie zu
LHON finanzielle Unterstit-
zung von dem Pharmaunter-
nehmen Chiesi. Als Ziel
wurde der Einschluss von
120 LHON Patientinnen und
Patienten bis zum Jahr 2024
festgelegt.

Kirzlich konnte der 95.
Patient in das LHON Patien-
tenregister aufgenommen
werden. Einer dieser Patien-
ten ist Lars, 43 Jahre alt.

PRO RETINA 2022

Die LHON Erkrankung
besser verstehen

R E G I

Grafik: LHON Register Logo

»1ch hoffe, dass man die
LHON Erkrankung mithilfe
des Registers besser verste-
hen kann. Warum bricht die
Erkrankung bei einem Gen-
trager aus und bei dem an-
deren nicht? Vielleicht kann
man so auch neue Therapie-
ansatze finden”, hofft Lars.
Er hat Gber PRO RETINA den
Weg zu einem der beteiligten
LHON Zentren gefunden.
Das LHON Patientenregister
wird dezentral gefuhrt. Das
heiBt: Patientinnen und

e
A
" 2
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Patienten melden sich bei
einem der 14 Studienzentren
in Deutschland. Ergebnisse
und Auswertungen werden
von PRO RETINA erfasst und
koordiniert. Alle Daten sollen
zum Ablauf des Registers in
einer wissenschaftlichen
Publikation zusammengefasst
werden. So kénnen die Daten
nicht nur helfen, die Erkran-
kung besser zu verstehen,
sondern dienen auch dazu,
die Therapiemdéglichkeiten zu
verbessern.

Interessierte und Betroffene wenden sich an
Dr. Sandra Jansen, patientenregister@pro-retina.de.
Sie vermittelt den Kontakt zu den beteiligten Augenkliniken.
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Stiftung zur Verhutung von Blindheit -
Eine PRO RETINA Erfolgsgeschichte

Forschung fordern, um kiinftig Erblindung infolge

von Netzhautdegenerationen zu verhindern

Die 2007 aus der PRO RETINA Deutschland e. V. hervor-
gegangene Stiftung hat in rund 15 Jahren Forschungsfor-
derung bislang etwa 4,3 Millionen Euro flr Forschungsprojek-
te im In- und Ausland investiert. Vor allem vier Instrumente
haben die Forschung zu Netzhautdegenerationen nachhaltig

vorangebracht:

e das Errichten von Stiftungsprofessuren an den
Universitaten Regensburg und Bonn,

e das internationale Forschungskolloquium in Potsdam

(Potsdam-Meeting),

e das Verleihen der Grundwissenschaftlichen und Klinischen
Forschungspreise (PRO RETINA Deutschland e. V.
zusammen mit der PRO RETINA-Stiftung zur Verhltung
von Blindheit und Retina Suisse)
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¢ die Vergabe von Promotions-

stipendien.
Grundwissenschaftlicher
und Klinischer Forschungs-
preis — Die Preistrager 2022
Den Grundlagenwissenschaft-
lichen Forschungspreis teilen
sich die Preistrager Tobias
Strunz Ph.D. (Regensburg)
und Mathieu Quinodoz Ph.D.
(Basel), der Klinische For-
schungspreis geht an Dr. med.
Jan H. Terheyden (Bonn).

Dr. Mathieu Quinodoz nutzt
Methoden der KI und des
Maschinellen Lernens, um
genetische Varianten mit
unklarer Signifikanz besser
einordnen zu kénnen.

Dr. Tobias Strunz und Dr. Jan
Terheyden forschen und
publizieren zur AMD, der
Altersabhangigen Makula-
Degeneration.

Foto:

Die DOG ist der jahrlich stattfindende
Kongress der Deutschen Ophthalmologi-
schen Gesellschaft, in dessen Rahmen die
Preisverleihungen stattfinden.
Veranstaltungslocation ist das ECC Berlin
(AuBenansicht des Estrel Congress Center,
© Estrel Berlin).



Fotos: AuBen- und Innenansicht des Harpa Konzert-
und Konferenzzentrums in Reykjavik, Tagungsstatte des

RIWC 2022.
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RIWC 2022 - Betroffene
und Forschende kommen
zusammen

Vom 9. bis zum 11. Juni fand im islandischen
Reykjavik der 21. Retina International World
Congress (RIWC) statt. Rund 200 Teilneh-
mende kamen aus allen Teilen der Welt
zusammen, um sich Uber den aktuellen
Forschungsstand bei Netzhauterkrankungen
zu informieren und auszutauschen. Der Kon-
gress begann mit einer internen Veranstal-
tung der Mitgliedsverbande, bei der unter
anderem interessante Projekte aus den
einzelnen Vereinigungen des Dachverbands
vorgestellt wurden.

An den darauffolgenden Tagen gab es eine
Vielzahl an Vortragen zu héren, in denen es
zum Beispiel um neue Therapieansatze fir
die trockene AMD ging oder um die soziodko-
nomischen Auswirkungen der AMD-Behand-
lung auf das Gesundheitssystem. Bei den
erblich bedingten Netzhauterkrankungen
wurden neue Unterformen der Retinitis pig-
mentosa (RP) vorgestellt. Daneben wurden
innovative Ansatze aus der Stammzellfor-
schung, neue Ansatze in der Genersatzthera-
pie und zahlreiche Studien diskutiert. AuBer-
dem interessant: die Entwicklung von Medi-
kamenten, die den Verlauf von Netzhaut-
erkrankungen kinftig positiv beeinflussen
kdnnten.

Der Kongress hat einmal mehr gezeigt,
wie wertvoll es ist, wenn Patientenvertreter
mit Forschenden auf Augenhéhe zusammen-
kommen.
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Spendenaktion zugunsten der Forschung:

Im Ruderboot von

In der zweiten Augusthalfte 2022 ruderte
Anne Kinski vom Arbeitskreis Sport der
PRO RETINA zusammen mit dem mehrfachen
Weltmeister und Olympiasieger im Rudern
Ulrich Kons von Dresden nach Hamburg.
Weitere Europa-
meister, Weltmeis-
ter und Olympia-
teilnehmer waren
dabei, um das
Duo tatkraftig zu
unterstitzen, darun-
ter Dieter Schubert,
Wolfgang Mager,
Joachim Dreifke und
Hans-Joachim Luck. Nach
der 100 Kilometer langen
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Foto (v. I.):
Ulrich Kons, Anne Kinski
(© Daniel Grauel)

Extremwanderung entlang der Ostseekiste
im Jahr zuvor war dies bereits die zweite er-
folgreiche PRO RETINA Spendentour.

Das Ziel der Ruderchallenge ,Wir gemein-
sam in einem Boot” war es, entlang der 600
Kilometer langen Strecke in 15 Stadten mit
Blirgermeisterinnen und Blrgermeistern und
den Beauftragten fur Inklusion ins Gesprach
zu kommen und sich flir Barrierefreiheit stark
zu machen. AuBerdem ging es darum, moég-
lichst viel Geld zu sammeln flr das For-
schungsprojekt von Professor Marius Ader
vom Center for Regenerative Therapies
(CRTD) an der TU Dresden.

Ader und sein Team forschen zu einem neu-
en Therapieansatz, der Photorezeptoren aus
Spenderzellen gewinnt, um diese in die Netz-
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Der Arbeitskreis (AK) BBS
Eines der Symptome beim
Bardet-Biedl-Syndrom (BBS)
ist die Netzhauterkrankung
Retinitis pigmentosa (RP).
Innerhalb der PRO RETINA
organisieren sich Betroffene
im AK BBS.

Cilia 2022 - Auf Augen-
hohe diskutieren
Bedeutend war aus Sicht
des Arbeitskreises BBS auch
die Teilnahme an der Euro-
ﬁ - rof_ Mdus Ader e Palschen Z|I!en—!.<onferenz, die
- Ankunft der Rudernden in - AN im Oktober in Koln stattfand.
wﬂd Zusammert i : - W Ziel dieser hochkarétig besetz-
An I bei der Scheck- W il .
ibergabe in Dresden P _ ten Hybridkonferenz war es,

(© TUD/Magdalena Gonaarz{.‘ ‘J». den Austausch zwischen Pa-

tientengruppen und Forschen-
haut zu transplantleren \

den zu ermdglichen. Dazu
Gelingt dies, werden die be- gehdrten Begegnungen im
reits abgestorbenen Zellen

Workshop-Format, die es

durch neue ersetzt. Photo- Foto: Betroffgnen, Angehbrig?n .und
rezeptoren sind lichtempfindliche Mag?aﬂﬂ,'g{ Stellomlit=glisieh) e idn-

ten, mit den Forschenden in
einen intensiven Dialog zu
treten und die Patienten-
perspektive einzubringen.

Zellen, die es unter anderem ermdglichen, Gonciarz
Kontraste und Farben zu erkennen.

Das Projekt wurde mit taglich erstellten Videos
Uber die Social-Media-Kanale geteilt. Zahlreiche
Beitrage in Print, Radio und TV, zum Beispiel im
NDR, auf welt.de, ZEIT ONLINE und in der Sid-
deutschen Zeitung sorgten flir Aufmerksamkeit und
machten die Tour auch fernab der Strecke bekannt.

Foto: Bernarda
GilliBen und Manuel
' Rodriguez nahmen
fir PRO RETINA an
der Cilia 2022 teil

O Mehr zum Forschungsprojekt von Professor Ader auf (© Medizin FotoKoéln
tu-dresden.de/cmcb/crtd/forschungsgruppen/ D. Hensen).
I:l crtd-forschungsgruppen/ader.
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Kurznachrichten

Rheinland-Pfalz feierte
75. Geburtstag und die PRO RETINA
feierte mit
Die drei Regionalgruppen Mainz, Pfalz
und Wiesbaden prasentierten sich im
Mai 2022 mit einem Infostand auf der
Festmeile ,Rheinland-Pfalz sozial®.
Anlass war der 75. Geburtstag des
Bundeslandes, der in der Landeshaupt-
stadt Mainz gefeiert wurde.
Regionalgruppenleiter Wolfgang
Schweinfurth begriiBte unter anderem
Alexander Schweitzer, Minister flr
Arbeit, Soziales, Transformation und
Digitalisierung des Landes Rheinland-

Spendensammeln beim

Rare Diseases Run 2022

In der Woche vom 28. Februar bis zum
6. Marz machten sich bei strahlendem
Vorfrihlingswetter in ganz Deutschland
fast 2.000 kleine und groBe Lauferinnen
und Laufer mit und ohne Handicap auf
den Weg flr den guten Zweck. Anlass
war der Rare Disease Day, der Tag der
Seltenen Erkrankungen. Initiiert von der
Syngap Elternhilfe e. V. organisierte der
Veranstalter ,laufenmachtglicklich.de”
ein inklusives Laufabenteuer, den Rare
Diseases Run. Mit der Teilnahmegebihr

und zusatzlichen Spenden wurden zehn
Selbsthilfeorganisationen fur seltene Pfalz am PRO RETINA Stand. Vor Ort

Erkrankungen unterstltzt, darunter auch war auch de_r PRO RETINA VorS|_tzende
der Arbeitskreis BBS der PRO RETINA. Dario Madani, um sich bei den vielen

Im Rahmen der Veranstaltung ist es Helferinnen und Helfern zu bedanken.
nicht nur gelungen, fast 2.000 Menschen
zu mobilisieren und annahernd 19.000
Euro an Spenden zu sammeln, auch viele
seltene Erkrankungen rickten ins Blick-
feld der Offentlichkeit. Nicht zuletzt
machten die vielen strahlenden Kinder-
augen das Laufevent zu einem vollen Er-
folg. Flr die Teilnehmen-
den gab es Urkunden
und Medaillen.

Foto: Auf der Medaille ist das
Motto zu lesen: ,Many, strong,
proud” (Ubersetzt: ,Wir sind

viele, wir sind stark, wir sind

Grafik: Herz mit Rheinland-Pfalz-Wappen
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Patientenregister gewinnt bei
Aldi Siid-Spendenaktion

Bei der Spendenaktion ,Gut flr hier.

Gut flrs wir.” machten die meisten Kun-
dinnen und Kunden das PRO RETINA Pa-
tientenregister zu ihrem Herzensprojekt,
indem sie ihm ihre Stimme gaben. Aldi
Sdd unterstitzt mit der Aktion gemein-
nltzige Vereine und lokale Projekte. Das
Besondere: Die Kundinnen und Kunden
entscheiden mit ihrem Stimmzettel da-

riber, welche Projekte geférdert werden.

Weil die Teilnahme am Patientenregis-
ter auch ohne Mitgliedschaft kostenlos
madglich ist, tragt das Preisgeld in Hohe
von 1.500 Euro dazu bei, dass Patientin-
nen und Patienten mit seltenen
Netzhauterkrankungen weiterhin die
Chance erhalten, an flr sie geeigneten
klinischen Studien teilzunehmen.

REHACARE 2022 - Prominenter
Besuch am Stand von PRO RETINA

Claudia Middendorf, Landesbeauftragte
fir Menschen mit Behinderung sowie flr
Patientinnen und Patienten in Nordrhein-
Westfalen, besuchte den PRO RETINA
Stand auf der Messe REHACARE in
Dusseldorf.

Es gab viel zu besprechen. Unter ande-
rem ging es darum, dass Unternehmen
den Zugang zu ihren Dienstleistungen
oft ausschlieBlich digital ermdglichen.
Ausgeschlossen werden dabei jene Men-
schen, die keine geeigneten Endgerate
besitzen, darunter besonders viele altere
Menschen. Thematisiert wurde auch die
Barrierefreiheit im Zusammenhang mit
der geplanten elektronischen Gesund-
heitskarte (eGK). Claudia Middendorf
nahm sich Zeit, horte zu und versprach
ihre Unterstlitzung. Ute Palm: ,Wir nut-

zen jede Gelegenheit, um
mit Claudia Middendorf zu

e FREE sprechen, die Themen ge-

hen uns leider nicht aus.”

Foto: Claudia Middendorf

besucht den Infostand der

Eﬁ «o.0 PRO RETINA auf der REHACARE,
* (v. 1) Ute Palm, Claudia Midden-

dorf, Carsten Schmeisser,

Gerda Riedlowski

(© Carsten Schmeisser).
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PRO RETINA
Finanzbericht

Finanzierung

Als Selbsthilfevereinigung, welche die
Interessen von Menschen vertritt, die unab-
hangige Unterstitzung und Beratung benéti-
gen und die vom Vertrauen lebt, ist es uns
besonders wichtig, unsere Arbeit transparent
zu gestalten und unsere Finanzen allen Mit-
gliedern, Férdernden und Unterstltzenden
offenzulegen.

2022 fanden die pandemiebedingten
Einschrankungen langsam ein Ende - mit
Ukraine-Krieg und Energiekrise musste
jedoch neuen Schwierigkeiten Rechnung
getragen werden, um PRO RETINA zukunfts-
fest zu machen. Die hier vorbehaltlich ange-
fihrten Zahlen bilden die Tatigkeiten und
Entwicklungen des Jahres 2022 dennoch
nachvollziehbar ab.

O

1

Alle hier veroéffentlichten Daten sind vorbehaltlich und
bedlrfen der Bestatigung durch die Delegiertenver-
sammlung. Seit dem Jahr 2021 hat sich PRO RETINA
als Mitglied der Initiative Transparente Zivilgesellschaft
(ITZ) verpflichtet, die Finanzen des Vereins online zu
veroffentlichen.

Weitere Informationen finden Interessierte unter
www.pro-retina.de/pro-retina/spenden/transparenz und
www.pro-retina.de/pro-retina/selbstauskunft.
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Einnahmen

Insgesamt ergibt sich fir das Jahr 2022
ein nahezu ausgeglichener Haushalt.

Die Gesamteinnahmen des Vereins lagen
bei 2.506.771,36 Euro. Dabei machten
die Einnahmen aus o6ffentlichen Mitteln
etwa 30 Prozent der Gesamteinnahmen
aus, weitere 22 Prozent kamen aus Mit-
gliederbeitragen, Seminaren und dem
Geschaftsbetrieb hinzu. Die Einnahmen
aus Sponsoring und Spenden lagen bei
nur noch 12 Prozent der Gesamteinnah-
men. Bestimmungsgemal wurden Ruck-
stellungen und Ricklagen verwendet mit
einem Anteil von etwa 35 Prozent der
Gesamtfinanzierung.

Ausgaben

2022 wurden 2.486.095,36 Euro aus-
gegeben flr die Hauptaufgabenfelder

von PRO RETINA. Dabei entfielen etwa

23 Prozent der Ausgaben auf die Bereiche
Beratung und Information sowie Schulun-
gen und regionale Arbeit. Mitgliederservice
und Vereinsentwicklung (inklusive Gremi-
enarbeit) lagen bei knapp 20 Prozent.
Flr die Umsetzung von Projekten, vor
allem im Rahmen der Digitalisierung und
Forschungsférderung (i. S. d. Vereins)
wurden etwa 26 Prozent der Gesamtaus-
gaben aufgewendet. Zukunftssichernde
Riucklagen und Rickstellungen lagen bei
29 Prozent der Gesamtausgaben.


https://www.pro-retina.de/pro-retina/spenden/transparenz
https://www.pro-retina.de/pro-retina/selbstauskunft

50.892 Euro
451.466 Euro
101.563 Euro
153.796 Euro

39.787 Euro
143.911 Euro
411.615 Euro

58.105 Euro

62.929 Euro

48.293 Euro

85.349 Euro
375.244 Euro
523.823 Euro

Finanzbericht

Offentliche Mittel
Mitgliederbeitrage
Sponsoring

Bundesmittel
Seminargebihren
Zuschusse Aktion Mensch
Zuschiisse GKV

Spenden

Spenden mit Zweckbindung
Wirtschaftlicher Geschaftsbetrieb
Sonstiges

Entnahme Riickstellungen

Entnahme Riicklage
zweckgebunden

2.506.771 Euro

-162.172 Euro
-23.277 Euro
-148.755 Euro
-97.928 Euro
-532.967 Euro

-125.083 Euro

-274.948 Euro
-106.775 Euro

-46.403 Euro
-186.609 Euro

-12.219 Euro
-265.534 Euro
-503.424 Euro

Gesamteinnahmen

Information, Offentlichkeitsarbeit
Informationsmaterial, Broschliren
Digitalisierung

Beratung u. Selbsthilfe exkl. EUTB®

Vereinsentwicklung, Mitglieder-
service,

Forschungsférderung
i. S. d. Vereins

Projekte

Interessenvertretung
Schulungen von Beratenden
Regionale Arbeit

Gremienarbeit

Bildung Ruckstellung Folgejahre

Bildung Ricklagen Vereins-
entwicklung, zweckgebunden

-2.486.095 Euro

Gesamtausgaben
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Gremien

Die PRO RETINA Gremien

und ithre Aufgaben

Fachbereiche und Arbeitskreise

Um die vielfaltigen Tatigkeiten der Selbsthil-
fevereinigung zu strukturieren und zu organi-
sieren, haben sich die ehrenamtlichen Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeiter in diagnosespe-
zifischen oder thematischen Arbeitskreisen
zusammengeschlossen. Die Arbeitskreise
sind wiederum zu Fachbereichen zusammen-
gefasst, welche die Arbeit koordinieren und
weiterentwickeln.

Mitgliederversammliung (MV) und
Delegiertenversammlung (DV)

Oberstes Beschlussorgan der PRO RETINA
ist die Mitgliederversammlung. Aus organisa-
torischen Griinden werden die Kontrollauf-
gaben auf ein Uberschaubares Gremium von
Delegierten Ubertragen. Die Mitgliederver-
sammlung kommt alle vier Jahre zusammen,
um den Vorstand und die Delegiertenver-
sammlung zu wahlen und Uber Satzungs-
anderungen zu entscheiden. Die DV besteht
aus 22 direkt gewahlten und bis zu drei
benannten Mitgliedern. Sie tagt mindestens
einmal jahrlich. Zu den Hauptaufgaben der
DV zahlen laut Satzung: Unterstitzung und
Beratung des Vorstands, Genehmigung von
Richtlinien und das Antragsrecht.
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Der PRO RETINA Vorstand

Aufgabe des Vorstands ist die Wahrnehmung
aller Vereinsgeschafte. Er vertritt die PRO
RETINA nach innen und auBen. Die Ziele
seiner Arbeit sind in der Satzung festgelegt
und umfassen Forschungsférderung, Bera-
tung der Mitglieder, Offentlichkeitsarbeit
und Interessenvertretung in verschiedenen
Gremien. Dies geschieht in Zusammenarbeit
und mit Unterstitzung von Fachbereichen,
Arbeitskreisen und der Geschaftsstelle. Der
Grunder Dr. Rainald von Gizycki ist heute
Ehrenprasident.



PRO RETINA wirkt! B.A.G

Wirken Sie mit

PRO RETINA wirkt!

SELBSTHILFE <G

Grafiken: Logo BAG Selbsthilfe und Logo ITZ

Transpadarite
Zivilgeselisc hatt

Die PRO RETINA Deutschland e. V. ist eine
bundesweite Selbsthilfeorganisation von
und fiir Menschen mit erblichen Netz-
hauterkrankungen. Der 1977 gegrindete
gemeinnutzige Verein hat bundesweit rund
7.000 Mitglieder. Jedes Mitglied kann sich
einer der rund 60 Regionalgruppen anschlie-
Ben, die Uber ganz Deutschland verteilt sind.
Im Arbeitskreis Junge Retina haben sich
jungere Mitglieder zusammengeschlossen.

PRO RETINA berat Betroffene und deren
Angehorige in diagnosespezifischen und so-
zialen Fragen sowie bei der Auswahl der ge-
eigneten Hilfsmittel. Der Verein fordert die
Forschung auf dem Gebiet der Netzhaut-
erkrankungen und vertritt die Interessen von
Betroffenen in Politik und Offentlichkeit. Der
hochkaratig besetzte Wissenschaftliche und
Medizinische Beirat berat bei der Auswahl
geeigneter Forschungsprojekte. Prominente
Unterstlitzerinnen und Unterstlitzer begleiten
den Verein 6ffentlichkeitswirksam im Rahmen
des PRO RETINA Kuratoriums.

PRO RETINA bietet schnelle und
langfristig verlassliche Hilfe

Menschen mit einer Netzhauterkrankung, die
von Erblindung bedroht sind, bendtigen bei-
des: unmittelbare und kurzfristige Hilfe eben-
so wie langfristige und planbare Unterstlt-
zungsmaoglichkeiten. Oft sind die PRO RETINA
Beratenden die ersten Ansprechpartner fir

Menschen nach einer schockierenden
Diagnose. Sie helfen den Betroffenen zu-
nachst dabei, ihre Diagnose zu verstehen
und unterstitzen sie dabei, Wege zu finden,
die Erkrankung zu bewaltigen und ein selbst-
bestimmtes Leben zu flhren.

Ihr Vertrauen ist uns wichtig
Mit Ihrer Spende unterstltzen Sie die Arbeit
von PRO RETINA - entweder ganz allgemein
oder Sie wahlen projektbezogen aus, wie
Ihre Spende eingesetzt werden soll, zum Bei-
spiel flr die Beratung von Patientinnen und
Patienten oder die Forschungsférderung. Wir
garantieren eine sichere Verwendung der uns
anvertrauten Mittel und eine transparente
Struktur der Vereinsarbeit. Wir versprechen
wirksame Hilfe fir zukinftige Generationen.
Wir halten uns an die Leitsatze der BAG
Selbsthilfe und haben uns der Initiative
Transparente Zivilgesellschaft angeschlossen.
Was uns antreibt, ist die Hoffnung, Thera-
pien zu finden flr Erkrankungen, die bislang
als unheilbar gelten. Privatpersonen und Un-
ternehmen kdénnen unsere Arbeit auf unter-
schiedliche Art férdern - die Moéglichkeiten
reichen dabei von allgemeinen Spenden und
Spendenaktionen uber institutionelle Hilfe
und testamentarische Verfligungen bis hin zu
Férdermitgliedschaften. Erfahren Sie mehr
dazu auf den folgenden Seiten.
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Foto: Andreas

(privat)
Als Andreas im Dezember 2021 zum Optiker
geht, ist eigentlich alles in Ordnung. Teilweise
sieht er verschwommen. Wahrscheinlich
brauche ich nur eine neue Brille, denkt er.
Der Optiker ist sich unsicher und rat ihm,
eine Augenarztin oder einen Augenarzt auf-
zusuchen. Seine Augenarztin sagt: ,Ich weil3
nicht, was es ist, aber irgendetwas stimmt da
nicht. Bitte gehen Sie sofort in eine Notauf-
nahme.”

Nach mehreren Untersuchungen lautet die
erste Verdachtsdiagnose in der Klinik: Tumor
im Gehirn. Ein CT und ein nachfolgendes MRT
bestatigen die Diagnose zum Gllck nicht.
Doch die emotionale Achterbahnfahrt geht
fir Andreas weiter. ,Ich hatte einfach keine
Lust mehr”, schildert er seine Situation zum
damaligen Zeitpunkt. Das wochenlange Hin
und Her der Verdachtsdiagnosen zermurben
ihn. Angst und Unsicherheit rauben ihm jegli-
che Energie. Nach mehreren negativen Be-
funden wird er — wieder per NotfallUberwei-
sung - erneut in eine Klinik Gberwiesen.
Diesmal zum Gllck in eine Augenklinik, die
Erfahrung mit LHON hat. LHON ist die Abkir-
zung fur Lebersche Hereditare Optikus-Neu-
ropathie. Bei dieser Erkrankung kommt es oft
innerhalb von wenigen Tagen zu einem aus-
gepragten Sehverlust. Die Augenarzte dort
haben einen Verdacht. Nach einem Gentest
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~iIrgendetwas
stimmt da nicht”

&

steht fest, dass es sich tatsachlich um die
seltene Erkrankung LHON handelt. Zu diesem
Zeitpunkt liegt Andreas’ Sehkraft noch bei
vier bis funf Prozent.

Andreas ist geschockt. Wie geht das Leben
nun flr ihn weiter? Was bedeutet diese Diag-
nose? Darf er nie wieder hinter dem Steuer
eines Fahrzeugs sitzen?

In der Augenklinik wird Andreas auf PRO
RETINA aufmerksam. Im Austausch mit an-
deren Betroffenen im Arbeitskreis LHON der
PRO RETINA eréffnen sich neue Perspektiven
und schlieBlich kehrt die Lebensenergie zu-
rack.

Durch die Registrierung im LHON Patienten-
register der PRO RETINA erfahren Betroffene
von klinischen Studien und leisten einen akti-
ven Beitrag zur Entwicklung neuer Therapien.
Das Register ist ein kleiner, aber bedeutender
Baustein, der Betroffenen Mut und Zuversicht
gibt.

Trotz der Erkrankung hat Andreas eine Fa-
milie gegrindet. Der Alltag ist fir ihn oft an-
strengend, doch seine Ehefrau und seine bei-
den Tochter (finf Jahre/drei Monate) geben
ihm viel Kraft: ,Ich gehe mit meiner groBen
Tochter in den Tierpark und freue mich, wenn
sie sich freut. Und wenn ich die Kleine ganz
nah an mich heranhole, sehe ich das Lachen
meines Babys.”



PRO RETINA wirkt!

Helfen konnen alle -
Spenden und Spendenaktionen:

PRO RETINA ist ein gemein-
nutziger Verein. Der Vorstand
und die aktiven Mitglieder ar-
beiten alle ehrenamtlich. Um
auch kunftig Betroffene unter-
stlitzen zu kénnen, sind wir
auf Spenden angewiesen.
Unterstiitzen Sie uns!

Fir 28 Euro kann eine Be-
raterin oder ein Berater eine
weitere Woche lang Betroffene
in der PRO RETINA Sprech-
stunde beraten. 120 Euro
kostet das Porto flir den Ver-
sand von Informationsmate-

2. Mit der Zusendung eines
individuellen Info-Pakets,
das zum Beispiel Flyer,
Broschiren, Spendendosen
oder -titen, Giveaways,
Banner enthalt.

3. Vereinbaren Sie mit uns ein
Stichwort fiir die Uberwei-
sungen, so lassen sich die
Spenden zuordnen. Im
Anschluss erhalten Sie eine
Mitteilung (gemaB Daten-
schutzvorgaben) Uber die
Hohe des Gesamtbetrags.
Selbstverstandlich erhalten

FHaben Scile rialien an Betroffene und Inte- Thre Spenderinnen und

ragen oder -

Ideen? ressierte - pro Tag. Ihre Spender ein Dankeschén

Rufen Sie uns Spende von 500 Euro unter- und eine Spendenbeschei-

K?thngzi;sr)k' Beratenden, damit diese an- daten auf der Uberweisung
el.

227 217-26. dere Betroffene kompetent angegeben werden.

beraten kénnen. 4
Sie wollen eine eigene

Spendenaktion durchfihren

oder nehmen zum Beispiel an

einem Benefizlauf zugunsten

von PRO RETINA teil?

So unterstitzen wir Sie:

. Wir halten Sie auf dem
Laufenden - so erfahren
Sie, was mit Ihren Spenden
kurz- und langfristig er-
reicht werden konnte. Auf
Wunsch stellen wir eine
Urkunde als Erinnerung an

1. Mit einem persodnlichen Ihre Spendenaktion aus.

Gesprach: Wir beraten Sie

gern, damit Sie das Projekt

finden, das zu Ihrem Anlass

passt.

2,

47



E=1.

Bewahren, was wichtig ist -
Erbschaft und Vermachtnisse

Eine Erbschaft ist flir uns ein
wertvoller Schatz, den Sie
uns anvertrauen, um Men-
schen mit einer unheilbaren
Netzhauterkrankung Zuver-
sicht und Hoffnung zu schen-
ken. Entsprechend gewissen-
haft und achtsam gehen wir
damit um. Mithilfe von Erb-
schaften und Vermachtnissen
finanzieren wir wichtige Pro-
jekte und investieren in die
Nachhaltigkeit unserer Arbeit.
Ihren letzten Wunsch - Uber
das eigene Leben hinaus -
erflillen wir gern und nach
Ihren Vorstellungen. Dabei
liegt die Entscheidung bei Ih-
nen, ob Sie den Weg eines Er-
bes oder eines Vermachtnis-
ses wahlen. Wir schlagen
konkrete Projekte vor, die zu
Ihren Wiinschen passen. Dass
wir dabei diskret vorgehen,
ist selbstverstandlich.

Sie konnen sicher sein:
Ihr Erbe oder Vermachtnis
kommt bei den Betroffe-
nen an!
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Haben Sie sich auch schon
gefragt, wie ein Testament
rechtssicher verfasst werden
kann? Sind Sie selbst sehein-

geschrankt oder blind und un-

sicher, wen Sie in dieser An-
gelegenheit um Rat fragen
sollen?

Unsere Informationsmate-
rialien und Veranstaltungen
zu Nachlass- und Vorsorge-
themen helfen Ihnen, sich
diesem komplexen Thema
selbstbestimmt und voraus-
schauend zu nahern.

Die Gedenkstele in der PRO
RETINA Geschaftsstelle ist
Teil einer lebendigen Erinne-
rungskultur. Dort werden die
Namen aller Menschen ver-
merkt, die PRO RETINA mit
ihrem Erbe oder einem Ver-
machtnis bedacht haben. Be-
wirken Sie Gutes Uber die ei-
gene Lebenszeit hinaus und
hinterlassen Sie Spuren Ihres
Wirkens.

?

Sie haben Fragen
zu Erbschaften
und
Testamenten?

Wir informieren
auf einer eigenen
Seite unserer
Homepage dazu:

www.pro-retina.de/
pro-retina/
spenden/
ihr-erbe-schenkt-
zuversicht.


https://www.pro-retina.de/pro-retina/spenden/ihr-erbe-schenkt-zuversicht

Inklusion gehort in den Alltag, und somit auch
in unsere Arbeitswelt — Als Unternehmen helfen

Wie barrierefrei ist Ihr Unter-
nehmen? Zum Beispiel bezo-
gen auf die Kommunikation im
Rahmen von Website oder
Dokumenten, die Sie Ihren
Mitarbeiterinnen und Mitarbei-
tern intern oder den externen
Besucherinnen und Besuchern
zur Verfligung stellen. Fir ein
Unternehmen gibt es viele
Mdéglichkeiten, sich flr Inklusi-
on einzusetzen. Denn: Geleb-
te Unternehmensverantwor-
tung wirkt sich flir alle positiv
aus - gegenilber Kundinnen
und Kunden, der Belegschaft,
den Dienstleistern und Koope-
rationspartnern und selbstver-
standlich auch flr die Beglins-
tigten selbst.

Mit einer Spende helfen Sie
PRO RETINA, damit sehbehin-
derte und blinde Menschen
ihre Erkrankung bewaltigen
und selbstbestimmt leben
kénnen und die Forschung ge-
fordert werden kann. Neben
Ihren eigenen Ideen haben
wir ein paar Vorschlage flr
Sie:

e Cause-Related-Marke-
ting: Haben Sie ein Pro-
dukt, dessen Verkaufserlds
Zu einem bestimmten Anteil
in eines unserer Projekte
flieBen soll?

e Gemeinsam aktiv: Ver-
anstalten Sie doch mit Ihrer
Belegschaft einen Spenden-
lauf. Oder Sie unterstitzen
gemeinsam mit uns an ei-
nem Tag ehrenamtlich eine
unserer Aktionen. Team-
building flr die gute Sache
starkt alle Beteiligten.

¢ Payroll-Giving: Vielleicht
erklaren sich Ihre Mitarbei-
terinnen und Mitarbeiter
bereit, den Restcent-Betrag
(den Betrag hinter dem
Komma) ihres Gehalts zu
spenden?
Nutzen Sie ein weiteres
Angebot von PRO RETINA:
Wir kommen zu Ihnen und
sensibilisieren Ihre Mitarbei-
tenden flr die Bedurfnisse
seheingeschrankter und blin-
der Menschen und beraten
beim umfassenden Thema
Barrierefreiheit. So wird
Inklusion konkret erlebbar.

PRO RETINA wirkt!

Ihre Ansprech-
partnerin ist
Kerstin Tiirk
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Werden Sie Teil einer
groBen Gemeinschaft — Mit
einer Fordermitgliedschaft

Wir freuen uns, wenn Sie die Arbeit von PRO RETINA
regelmaBig unterstitzen. Als Fordermitglied helfen
Sie uns schon ab 4,17 Euro pro Monat beim Kampf
gegen Erblindung, auf der Suche nach Therapien und
dabei, dass das Leben von Menschen mit Sehein-
schrankungen lebenswert bleibt. Mit Ihrer Unterstit-
zung decken wir zum Beispiel die Kosten

e flr die Aus- und Weiterbildung unserer ehrenamt-
lichen Beraterinnen und Berater, um unser vielfal-
tiges Beratungsangebot aufrechtzuerhalten,

e flr Text und Layout, Druck und Versand von
patientenverstandlichen Informationsmaterialien
fur Betroffene, Angehdrige und Interessierte,

e flr die Durchflihrung eines vielfaltigen Seminar-
und Veranstaltungsangebots,

e flr die Finanzierung von Arbeitsassistenzen flr
ehrenamtliche Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter,

e fUr den Aufbau und die Pflege des Patientenregis-
ters der PRO RETINA,

e flir die Férderung der Forschung auf dem Gebiet
der Netzhautdegenerationen.

Als Fordermitglied erhalten Sie:

e die Mitgliederzeitschrift RETINA aktuell,

e den ausfuhrlichen Jahresbericht mit den
Highlights des Jahres,

e verglnstigte Beitrage bei der Seminarteilnahme,

e vielfaltige Mdglichkeiten des ehrenamtlichen
Engagements und das gute Geflhl, Teil einer
groBartigen Gemeinschaft zu sein.

Selbstverstandlich ist Ihr Férdermitgliedsbeitrag

steuerlich absetzbar.

50 PRO RETINA Jahresbericht 2022

,Rund sieben Millionen
Menschen sind in
Deutschland von einer
Altersabhangigen
Makula-Degeneration
(AMD) betroffen, etwa
80.000 von erblich
bedingten Netzhaut-
erkrankungen. Diese
Erkrankungen treffen
auch schon junge Men-
schen. Als Fordermit-
glied kdnnen Sie den
Verein ganz einfach
unterstitzen. Mit
einem Jahresbeitrag
von nur 50 Euro geben
Sie finanzielle Sicher-
heit fir die Planung
von Projekten und pro-
fitieren gleichzeitig von
umfangreichen Infor-
mationsangeboten.
Treten Sie ein und
werden Sie Teil einer
starken Gemeinschaft!"

Prof. Eberhart Zrenner

Vorsitzender des Wissenschaftlichen
und Medizinischen Beirats (WMB)
der PRO RETINA
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Wir sagen DANKE!

Viele Menschen férdern die Arbeit von PRO
RETINA ideell und finanziell und helfen so, das
Leitbild , Selbstbestimmt leben - Krankheit
bewaltigen - Forschung férdern” umzusetzen.

Unser besonderer Dank gilt nachfolgen-
den Unternehmen und Institutionen auf
Landes- und Bundesebene

Unseren Zuschussgebern: Bundesministeri-
um flr Arbeit und Soziales (BMAS), Aktion
Mensch, AOK Rheinland Hamburg, BARMER,
Bayer Vital, BKK Dachverband, DAK, GKV
Gemeinschaftsforderung, KKH, Techniker
Krankenkasse, Herbert Funke Stiftung,
Kéampgen-Stiftung, Paul und Charlotte Kniese
Stiftung, Dr. Gabriele Lederle Stiftung, Haus
des Stiftens Minchen.

Ebenso unseren Sponsoren und Spendern:
Chiesi GmbH, Envision Pharma Group, Gen-
Sight Biologics S.A., Janssen-Cilag GmbH,
Novartis Pharma AG, Okuvision GmbH,
Rhythm Pharmaceuticals Inc., Roche Pharma
AG, 90TEN Ltd.

Ebenso gilt unser groBer Dank allen Mit-
gliedern und Spenderinnen und Spendern
sowie allen Menschen, die uns 2022 in ihrem
Testament mit einem Erbe oder Vermacht-
nis bedacht haben.

Wir bedanken uns herzlich fiir die ehren-
amtliche Unterstiitzung im Jahr 2022

Bei allen Aktiven und Beratenden der PRO
RETINA sowie allen Gremien- und Kuratoriums-
mitgliedern, die uns ihre Zeit und Expertise zur
Verfligung gestellt haben. Sie alle engagieren
sich ehrenamtlich im Interesse des Vereins,
helfen mit wertvollen Kontakten weiter und
stehen als Ratgebende an der Seite des Vor-
stands. Daneben bedanken wir uns flr den
fruchtbaren Austausch bei allen Beteiligten.

Wir bedanken uns bei allen Partnern fiir
die gute Zusammenarbeit, insbesondere
bei:

Achse e. V., Aktionsblindnis Woche des
Sehens, AMD Netz e. V., BAG Selbsthilfe e. V.,
BAGSO e. V., Bundesfachstelle Barrierefreiheit
(Knappschaft Bahn See), Bardet-Biedl-Syn-
drom International (bbs foundation), Beet-
hovenfest Bonn, DBSV e. V., EURORDIS,

Liga Selbstvertretung - DPO Deutschland,
Der Paritatische Gesamtverband e. V., Retina
International, Sehen im Alter, Vision 2020

Weitere Informationen: www.pro-retina.de/
pro-retina/kooperationspartner
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,1ch habe Uber meinen Vater erfahren, was es heif3t,
wenn das Sehen nachlasst und man um sein
Augenlicht firchtet, wie groB die Verunsicherung
wird und welche psychischen Belastungen daraus
entstehen. Dann ist Rat und Hilfe extrem wichtig.
PRO RETINA macht genau das — auf ehrenamtlicher
Basis. Das finde ich groBartig!”

Maik Meuser, Journalist, Moderator ,RTL aktuell”

Forschung fordern
Krankheit bewaltigen
selbstbestimmt leben

www.pro-retina.de

Uber den QR-Code kénnen Sie bequem
direkt per Smartphone spenden.



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