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Vorwort

Liebe Leserin, lieber Leser,

die Wege, auf denen Menschen zu PRO RETINA kommen, sind so vielfaltig wie die Menschen
selbst. Jede und jeder hat eine ganz eigene, unverwechselbare Geschichte. Monika zum
Beispiel hat von PRO RETINA zufallig erfahren: Im Wartezimmer beim Augenarzt ist sie von
der Leiterin der PRO RETINA Regionalgruppe vor Ort angesprochen worden. Heute gehdren
die Regionalgruppentreffen sowie das regelmaBig stattfindende Patientenseminar im Rahmen
der Makulawoche zum festen Bestandteil ihrer Jahresplanung. Der Kern der Selbsthilfe - der
Austausch untereinander - ist dabei das Wichtigste flr sie. Das gilt auch fur ihren Partner
Volker. Er ist bei diesen Treffen dabei, um sich mit anderen Angehdrigen auszutauschen.

Er sagt: ,PRO RETINA ist zu unserer erweiterten Familie geworden.”

Das ist ein Beispiel von vielen. Und es werden immer mehr Menschen, die PRO RETINA
unterstlitzen, indem sie Mitglied werden, spenden oder andere Betroffene im Zuge der ehren-
amtlichen Tatigkeit mit ihren Ideen und ihrer Arbeitskraft unterstitzen. Im Jahr 2023 hat
PRO RETINA die 7.000-Mitglieder-Grenze Uberschritten. Eine Zahl, auf die wir gemeinsam
sehr stolz sein kdnnen. Beeindruckend ist auch die nachste Zahl: 454 ehrenamtlich aktive
Mitglieder setzen sich mit groBer Leidenschaft fir die Belange der Betroffenen ein. Ohne das
Engagement dieser Helferinnen und Helfer ware die Arbeit von PRO RETINA nicht mdglich.

Dankbar sind wir auch flr die Mitarbeitenden in der Geschaftsstelle, welche die ehrenamtli-
chen Aktiven unterstlitzen und entlasten. Durch ihre professionelle und engagierte Arbeit wird
sichergestellt, dass sich die Ehrenamtlichen auf ihre Kernaufgaben konzentrieren kénnen.

Wir bedanken uns dariber hinaus bei allen Partnerverbanden und Kooperationspartnern aus
Medizin und Forschung, auf nationaler und internationaler Ebene sowie bei allen Férderern und
Sponsoren, die es uns ermdglichen, ein umfassendes Beratungs- und Unterstltzungsangebot
bereitzustellen.

Die Arbeit von PRO RETINA ist auf gesellschaftlicher und individueller Ebene von groBer
Bedeutung flr Menschen, die von degenerativen Netzhauterkrankungen betroffen sind. Wir
setzen uns dafur ein, dass diese Menschen die bestmdgliche medizinische Versorgung erhalten
und unterstitzen sie bei der Bewaltigung ihres Alltags. Mit unserer Arbeit leisten wir einen
wichtigen Beitrag zu Inklusion und Teilhabe von Menschen mit Sehbeeintrachtigungen.

PRO RETINA wirkt! Ein herzliches Dankeschdn an alle, die uns dabei unterstitzen.

Herzliche GruBe
Ihr Vorstand der PRO RETINA Deutschland e. V.



Bericht des
Vorstands

PRO RETINA ist die groBte
und alteste Selbsthilfevereini-
gung von und fur Menschen
mit Netzhautdegenerationen
und deren Angehdrige.

PRO RETINA setzt sich daftr
ein, dass sehbehinderte und
blinde Menschen ihre Krank-
heit (gemeinsam) bewaltigen
und ein selbstbestimmtes
Leben flhren kénnen. Die
Instrumente, um dies zu
erreichen, sind vielfaltig.
Dazu zahlen: das Veroffent-
lichen von unabhangigen
Informationen, Beratung von
Betroffenen, Angehdrigen
und Interessierten, Herstellen
von Vernetzungsmaoglichkei-
ten, Interessenvertretung
und Offentlichkeitsarbeit.
PRO RETINA fordert daneben
die Forschung, um Therapien
entwickeln zu lassen, die
fortschreitenden Sehverlust
aufhalten und klnftig verhin-
dern sollen und verfligt Gber
ein engmaschiges Netzwerk
in Forschung und Augenheil-
kunde.
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Im Jahr 2023 ist die Zahl
der Mitglieder auf tber 7.000
angewachsen, die in 52 Re-
gionalgruppen und in Uber
20 Arbeitskreisen organisiert
sind. Diese Zahl spiegelt
nicht nur die GréBe der
Patientenvereinigung wider,
sondern auch die Qualitat
der Arbeit, die geleistet wird.
Um das Angebot der PRO
RETINA mdglichst vielen
Menschen zuganglich zu ma-
chen, hat PRO RETINA 2023
zahlreiche Impulse des Vor-
stands und der Fachbereichs-
leitungen umgesetzt, die
maBgeblich zur erfolgreichen
Bilanz beigetragen haben.

Herzstiicke Regionalgrup-
penarbeit und Beratung
Die Arbeit innerhalb der 52
Regionalgruppen sowie die
Beratungsleistungen sind die
Herzstlicke der Selbsthilfe
innerhalb der PRO RETINA.
Die Geschaftsstelle, beste-
hend aus 17 Mitarbeiterinnen
und Mitarbeitern, unterstitzt
alle Aktiven und Gremien.
RegelmaBige Treffen in klei-
neren und gréBeren Gruppen,
in Prasenz, aber auch online,
auf regionaler oder bundes-
weiter Ebene, ermdglichen

den Austausch Uber soziale,
berufliche und private He-
rausforderungen, die mit der
Seheinschrankung verbunden
sind. PRO RETINA bildet
selbst Menschen mit Netz-
hauterkrankungen aus, die
fir andere Betroffene im
Sinne eines Peer-Konzepts
beratend tatig sind. 2023
fihrten die rund 150 Berate-
rinnen und Berater der PRO
RETINA etwa 3.000 Gespra-
che am Telefon und in den
PRO RETINA Sprechstunden
an inzwischen fiinfzehn
Augenkliniken und Augen-
zentren bundesweit.

Tragende Saule:

das Ehrenamt

Insgesamt waren Ende 2023
in der PRO RETINA 454 Per-
sonen ehrenamtlich aktiv.
Durch das unermudliche
Engagement aller Ehren-
amtlichen kommen so rund
130.000 Arbeitsstunden pro
Jahr zusammen. Wirde man
lediglich den Mindestlohn
von 12 Euro pro Stunde als
Honorar ansetzen, lage der
Wert dieser ehrenamtlichen
Arbeit bei 1,5 Millionen Euro.



Im Oktober 2023 haben wir
eine Veranderung in der
Zusammensetzung des eh-
renamtlichen Vorstands vor-
genommen. Wir freuen uns
sehr, Ute Palm als neue Vor-
standsvorsitzende gewonnen
zu haben. Ihr Engagement,
ihre Erfahrungen und ihr
Netzwerk, das Verbande,
Politik und Wissenschaft ver-
knUpft, hat sich in der Ver-
gangenheit schon oft als
enorm wertvoll erwiesen.
Wir sind sicher, dass dies
auch klnftig der Fall sein
wird. Dario Madani, der bis-
herige Vorstandsvorsitzende,
ist nun in neuer Rolle als
Geschaftsflihrer innerhalb
des operativen Geschafts
tatig. Seine Fahigkeiten und
sein Wissen werden weiterhin
dazu beitragen, PRO RETINA
voranzubringen. SchlieBlich
heiBen wir Stefan Klster
herzlich willkommen, der
ebenfalls den Vorstand ver-
starkt. Seine Erfahrung und
sein Engagement sind eine
Bereicherung flr unser Team.

Offentlichkeitsarbeit -
Patientenverstandlich,
vielfaltig und wirksam
Im ersten Quartal 2023
organisierte PRO RETINA in
Dresden einen hybriden
Makula-Thementag. Mehr
als 300 Menschen folgten der
Einladung und nahmen am
4. Mérz vor Ort in Dresden
oder an ihren Endgeraten
teil. Zum World Retina Day
hatte PRO RETINA die Aktion
~Fragen Sie Ihre Netzhaut-
experten!” ins Leben gerufen.
Die enorme Resonanz zeigte,
wie groB und vielfaltig der
Beratungsbedarf ist. Auf-
grund dieser Resonanz wurde
das Format bei der AMD-
Aktionswoche im November
2023 erneut eingesetzt.
Menschen mit Altersabhangi-
ger Makula-Degeneration
(AMD) erhielten im Rahmen
von ,Fragen Sie Ihre AMD-
Experten!” ebenfalls Antwor-
ten auf ihre Fragen.

Lesen Sie dazu mehr ab
Seite 18.

Bericht des Vorstands

2023 ist der Newsletter ,,PRO
RETINA auf einen Klick” ge-
launcht worden, der bis Ende
des Jahres bereits Uber 5.200
Mal abonniert wurde. Einmal
im Monat informiert der
Newsletter tiber Termine der
PRO RETINA und gibt Tipps
rund um das Leben mit Netz-
hauterkrankungen. Alle zwei
Wochen erschien auBerdem
der PRO RETINA Podcast
,Blind verstehen”. Mittlerwei-
le hat das Podcast-Team
mehr als 80 Folgen produ-
ziert, die auf allen gangigen
Plattformen abrufbar sind.
Knapp 7.700 Abonnentinnen
und Abonnenten haben sich
fir den Forschungsnewsletter
registriert, der die Communi-
ty mit Neuigkeiten aus
Forschung & Wissenschaft
versorgt. PRO RETINA ist
dariber hinaus mit vielfalti-
gen Beitragen auf Facebook,
Instagram und YouTube aktiv
gewesen und gewinnt auf
diesen Kanalen stetig Fans,
Followerinnen und Follower
hinzu. Viele weitere
beeindruckende Zahlen
finden Sie grafisch aufberei-
tet auf den Seiten 16 und 17.



Digitalisierung —
Schliissel zu Information
und Teilhabe

PRO RETINA versteht sich als
Pionier und als Schnittstelle
im Bereich der Digitalisierung
der Selbsthilfe und Patienten-
organisationen. In der ersten
PRO RETINA Digitalwoche
prasentierte die Patienten-
organisation vom 12. bis zum
16. Juni ihre digitalen Ange-
bote, ihr Wissen, ihre Kom-
petenzen und ihr Netzwerk
rund um die Digitalisierung.
AuBerdem ging im Jahr 2023
das dreijahrige Projekt ,opti-
mal digital” an den Start -
mit dem Ziel, Digitalexpertin-
nen und -experten auszubil-
den, die sehbeeintrachtigte
und blinde Menschen zum
Beispiel im Umgang mit Soft-
und Hardware und Apps indi-
viduell und gezielt beraten.
Mehr als 100 Interessierte
meldeten sich an, um am
Projekt mitzuwirken, von
denen 87 die Ausbildung
begonnen und einige bereits
ihre Arbeit aufgenommen
haben. Weitere Infos dazu
finden Sie ab Seite 28.
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Interessenvertretung -
Mit uns, statt iiber uns
Selbstbestimmung in allen
gesellschaftlichen Bereichen
muss immer wieder neu er-
stritten werden. Daflir macht
sich PRO RETINA in Berlin mit
einem eigenen Hauptstadt-
blro stark. Anlasslich des
Tages der Sehbehinderung
am 6. Juni riickte PRO
RETINA die heikle Situation
von sehbehinderten und blin-
den Patientinnen und Patien-
ten in Krankenhausern in den
Fokus. Denn: Krankenhauser
sind in der Regel nicht auf die
Behandlung von sehbeein-
trachtigten Menschen vor-
bereitet. In der Folge ist das
Pflegepersonal nicht selten
Uberfordert. Aus der Aktion
haben sich zahlreiche Kon-
takte zu Kliniken ergeben -
gemeinsam wurde in der
Zwischenzeit das Projekt
~Sehbehindert im Kranken-
haus” zur Verbesserung der
Versorgung ins Leben geru-
fen. Alle Einzelheiten zu die-
ser Aktion finden sich auf den
Seiten 47 und 48.

Forschung - Auf der
Suche nach Therapien

In der Forschung bringt PRO
RETINA Patientinnen und
Patienten, Arzteschaft und
Wissenschaft zusammen, um
Therapien fir die Behandlung
von Netzhautdegenerationen
zu finden. Zur gezielten For-
schungsférderung ist daftr
im Jahr 2007 die ,Stiftung
zur Verhttung von Blindheit”
gegrindet worden. Mithilfe
von engagierten Forschenden
sowie Augenarztinnen und
-arzten ist bis heute ein hoch
geschatztes Netzwerk gegen-
seitiger Information und
Beratung entstanden. For-
schungsprojekte werden
dadurch angeregt und der
wissenschaftliche Nachwuchs
wird mit der Vergabe von
Forschungspreisen darin
bestarkt, im Zuge der
eigenen Karriere weiterhin

zu Netzhauterkrankungen zu
forschen.

Um wirksame wissenschaft-
liche Studien noch starker zu
forcieren, hat PRO RETINA
2016 ein eigenes Uberregio-
nales Patientenregister ein-
gerichtet. Es erleichtert Pa-
tientinnen und Patienten den
Zugang zu klinischen Studien



und hilft Forscherteams beim
Rekrutieren geeigneter Teil-
nehmerinnen und Teilnehmer.
800 Registrierungen sind im
Jahr 2023 hinzugekommen.
Neben dem Patientenregister
fur alle Netzhauterkrankun-
gen unterhalt PRO RETINA in
Kooperation mit den ange-
schlossenen LHON Zentren
auch ein separates LHON
Register.

Ein Highlight des Jahres
2023 war die erfolgreiche
Durchfuhrung der ,Kenne
Dein Gen-Kampagne” mit
dem Ziel der Aufklarung und
Sensibilisierung hinsichtlich
der Themen Genanalyse und
Gentherapie. Die Kampagne
erreichte unter anderem mit
zwei hybriden Symposien in
Sulzbach und Minchen eine
breite Offentlichkeit und trug
dazu bei, das Bewusstsein
flr die Bedeutung der Frih-
erkennung und die Behand-
lung von Netzhauterkrankun-
gen zu scharfen. Lesen Sie
dazu das Kapitel ,Forschung
féordern” ab Seite 40.

EUTB® - Ergdnzende
unabhangige Teilhabe-
beratung in der Trager-
schaft der PRO RETINA
Kostenlos, unabhangig, indi-
viduell und auf Augenhdhe -
dafur steht die Erganzende
unabhangige Teilhabebera-
tung, kurz: EUTB®, Sie richtet
sich an Menschen mit Behin-
derungen, von Behinderung
bedrohte Menschen und ihre
Angehorigen. Bereits seit
2018 unterhielt PRO RETINA
die EUTB®-Beratungsstellen
Bonn und Rhein-Sieg. Zum
1. Januar 2023 ging PRO
RETINA dann in zehn deut-
schen Stadten mit weiteren
EUTB®-Beratungsstellen an
den Start; die Anzahl konnte
inzwischen auf zwolf aus-
gebaut werden. Dass PRO
RETINA vom Bundesministe-
rium fur Arbeit und Soziales
den wichtigen Auftrag erhal-
ten hat, diese Stellen bis
2029 zu unterhalten, ist der
Unterstlitzung und dem be-
harrlichen Engagement des
Vorstands sowie der Zusam-
menarbeit von Vorstand,
Geschaftsstelle und EUTB®-
Beratungsstelle zu verdan-
ken. Ausfuhrliche Infos zum
Weiterlesen ab Seite 50.

Bericht des Vorstands

Ein wichtiger Meilenstein im
Jahr 2023 waren die Vor-
bereitungen fir den Umzug
in die neuen Geschaftsraume
innerhalb Bonns. Wir sind
Uberzeugt, dass uns dieser
Schritt dabei unterstitzen
wird, unsere Dienstleistungen
weiter zu verbessern und un-
seren Mitgliedern ein noch
besseres Umfeld zu bieten.

Als Vorstand sind wir uns
bewusst, dass unsere Erfolge
nur durch die Unterstitzung
unserer Férdernden mdoglich
sind, bei denen wir uns ganz
herzlich bedanken. Wir sind
bestrebt, unseren Mitgliedern
die bestmdgliche Unterstit-
zung zu bieten und werden
weiterhin hart daran arbei-
ten, unsere Ziele zu errei-
chen.

Wir freuen uns auf die
Zukunft. Wir sind zu-
versichtlich, dass wir
unsere Ziele mit Ihrer
Unterstiitzung auch
kiinftig erreichen werden.



Starke
Stimmen
- fur PRO
e Draomoee Bt RETINA

Biedl-Syndrom (BBS) ist
flr viele Familien eine
groBe Herausforderung.
Doch wenn die Betroffe-

nen in unsere Patienten- -
gruppe kommen, flhlen ol
sie sich aufgenommen
wie in einer groBen
Familie, in der sich alle
gegenseitig unterstutzen.
Ich bin sehr stolz, ein

Teil dieser Familie zu sein
und auch darauf, dass wir
trotz einer seltenen Er-

Ottmar Meuser, MD-Berater

L#Als ich vor zwolf Jahren

. mit der Diagnose meiner

M|, Augenerkrankung kon-

#is frontiert wurde, war ich
schaft mit anderen

hilflos und schockiert.

PRO RETINA und die
ol ﬂﬁyBetroffenen haben mir
~ damals sehr geholfen.

hier gelebte Gemein-

krankung bereits seit Als MD-Berater kann ich heute
vielen Jahren einen der uber PRO RETINA dazu beitragen,
groBten Patiententage andere Menschen bei der

bei PRO RETINA auf die Bewaltigung ihrer

Beine stellen.” Augenerkrankung zu

unterstitzen.”

alle Fotos: privat
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Thomas Reichel,
aktiv im AK Angehdorige

»,Die PRO RETINA war
fir mich nach meiner
Diagnose das , Auffang-
becken" und gab mir in
der ersten schwierigen
Phase Orientierung und
Halt. Heute, viele Jahre
spater, erflllt es mich
mit Stolz, anderen Be-
troffenen Impulse fir
eine Auseinandersetzung
mit der Erkrankung
bieten zu kénnen. Zu-
sammen mit meiner
Frau Verena biete ich
Seminare flr Paare an,
bei denen die Partnerin
oder der Partner von
einer Netzhautdegene-
ration betroffen ist.”

Verena Reichel,
aktiv im AK Angehdrige

»~Die Angehdrigen, oder
wie ich sie nenne: die
Mitbetroffenen, sichtbar
zu machen und ihnen
eine Plattform in Form
des Arbeitskreises fur
Angehorige bei der
PRO RETINA zu bieten,
ist mir eine Herzens-
angelegenheit. Es hilft
mir auch selbst immer
wieder bei der Aus-
einandersetzung mit
unserem eigenen
Schicksal.”

Wer wir sind und was wir tun

Lina Maria Pietras,
Business & Leadership Coach,
Autorin

»1ch bin davon Uber-
zeugt, dass Inklusion
ein Grundrecht ist und
wir dessen konsequente
Umsetzung nur durch
den Dialog auf Augen-
hohe schaffen.

Ich freue mich sehr,
dass sich der Verein
PRO RETINA mit seinen
uber 450 Ehrenamt-
lichen diesem Ziel
verschrieben hat.”



PRO RETINA wirkt!

Menschen mit einer Netzhauterkrankung und
deren Angehdrige stellen sich viele Fragen:
Wie geht das Leben nach der Diagnose
weiter? Wie kann bei fortschreitender Seh-
einschrankung oder Erblindung ein selbst-
bestimmtes Leben gelingen? Welche Behand-
lungsmaoglichkeiten gibt es? Wie erfahre ich
von neuen Therapien? Antworten auf diese
Fragen gibt PRO RETINA.

Unser Ziel ist es, Menschen mit Netzhaut-

erkrankungen zu helfen, ihre Krankheit zu
bewaltigen und selbstbestimmt zu leben.
Ein weiterer Schwerpunkt der Arbeit ist die
Forschungsférderung. Betroffene haben da-
durch die Méglichkeit, aktiv zur Entwicklung
von Therapien beizutragen.

PRO RETINA wirkt!

Engagement fur Menschen mit
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Netzhauterkrankungen |

In Uber 45 Jahren hat PRO RETINA ein
bundesweites Kompetenznetzwerk etabliert,
das Ratsuchende bei allen Fragen rund um
die Erkrankung unterstitzt. Mit mehr als
bundesweit 300 Beratungsangeboten bietet
der Verein Betroffenen und Nicht-Betroffenen
fachliche und soziale Unterstlitzung sowie die
Mdglichkeit, sich mit ebenfalls Betroffenen
vor Ort in den 52 Regionalgruppen auszutau-
schen.

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 Rehabilitati-

on. Damit es wirksame Thera-

- pien geben kann, muss die
Forschung zu Netzhautdegene-
R aend o1 rationen geférdert werden.

; PRO RETINA versteht sich als
Briickenbauerin zu engagier-
ten Medizinerinnen und Medi-
zinern, Wissenschaftlerinnen
und Wissenschaftlern und
vernetzt Expertinnen und
Experten bundesweit.

nnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnn
eeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee
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Das Motto der PRO RETINA lautet:
Forschung fordern — Krankheit bewaltigen -
Selbstbestimmt leben

Forschung fordern

Das Engagement flr die
Forschungsférderung ist ganz
besonders wichtig, wenn es
um seltene Erkrankungen
geht. PRO RETINA unter-
stitzt Forschungsprojekte
auf vielfaltige Art: Beispiele
sind das PRO RETINA Patien-
tenregister und die Vergabe
von Forschungspreisen der
PRO RETINA-Stiftung zur
Verhitung von Blindheit, zu-
sammen mit dem Verein.
Die Forschungspreise lassen
den wissenschaftlichen
Nachwuchs sichtbar werden
und tragen dazu bei, dass
Drittmittel zur vollstandigen
Finanzierung von For-
schungsvorhaben eingewor-
ben werden kénnen. Das
Patientenregister ermoglicht
es registrierten Patientinnen
und Patienten, frihzeitig

an geeigneten Studien teil-
zunehmen.

Krankheit bewaltigen
Betroffene haben Zugriff auf
ein Netzwerk von Uber 150
Beratenden - egal, ob es
um medizinische, soziale
oder andere Fragen geht,
die mit der Erkrankung in
Zusammenhang stehen.
PRO RETINA unterhalt
Sprechstunden an 15 Stand-
orten in Augenkliniken und
Augenzentren. In 52 Regio-
nalgruppen tauschen sich
Betroffene vor Ort aus.

Selbstbestimmt leben
PRO RETINA setzt sich auf
vielen Ebenen flur eine
selbstbestimmte Lebensfih-
rung und eine gleichberech-
tigte Teilhabe der Betroffe-
nen ein. Beispiele sind das
vom Bundesministerium fur
Arbeit und Soziales geférder-
te PRO RETINA Hauptstadt-
blro und der Arbeitskreis
(AK) Barrierefreiheit.

Wer wir sind und was wir tun

Im Rahmen eines eigenen
Bilros flur Interessenvertre-
tung in Berlin kbnnen die
Interessen der Betroffenen
noch wirksamer an Entschei-
dungstrager in Politik,
Wirtschaft und Gesellschaft
herangetragen werden.

Der AK Barrierefreiheit stellt
seine weitreichende Experti-
se zur Verfligung, wenn es
um Fragen der Zuganglich-
keit geht - sei es im offent-
lichen Raum oder in der digi-
talen Welt. Beispielsweise,
wenn Architektinnen und
Architekten barrierefreie
StraBenliberquerungen
gestalten wollen oder wenn
eine Website gelauncht wird.
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Ihre Moglichkeiten
wirksam zu helfen

Spenden und
Spendenaktionen

=4

PRO RETINA Erbschaften
und Ver-
Deutschland e. V. machtnisse

Forschung férdern
Krankheit bewaltigen

Al selbstbestimmt leben
S

Unternehmen
helfen

eV

gliedschaften

12 PRO RETINA Jahresbericht 2023



Spenden und
& Spendenaktionen -

Gutes tun auf vielen Wegen
Ob mit einer Dauerspende, Jubilaumsspen-
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 viel, wie lange und wie
oft Sie spenden wollen. Die Vorteile liegen
auf der Hand: Sie sorgen damit fir Planungs-
sicherheit und helfen uns zudem, unnétige
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, kdnnen 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 59.

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 Verfligung stellen. Flr ein Un-
ternehmen gibt es viele Méglichkeiten, sich
fur Inklusion einzusetzen. Denn: Gelebte Un-
ternehmensverantwortung wirkt sich fur alle

Als Unternehmen helfen -
Inklusion gehort in den Alltag
und damit auch in die Arbeitswelt
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positiv aus — gegenltber Kundinnen und
Kunden, der Belegschaft, den Dienstleis-
tern und Kooperationspartnern und selbst-
verstandlich auch flr die Begunstigten
selbst.

Mit einer Spende helfen Sie PRO RETINA,
damit sehbehinderte und blinde Menschen
ihre Erkrankung bewaltigen und selbst-
bestimmt leben kénnen und die Forschung
geférdert 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 gro3en

Gemeinschaft

Wir freuen uns, wenn Sie die Arbeit von
PRO RETINA regelmaBig unterstitzen
wollen. Als Férdermitglied helfen Sie uns
schon ab 5,83 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 Gefluhl, Teil einer
groBartigen Gemeinschaft zu sein. Selbst-
verstandlich ist auch ein Férdermitglieds-
beitrag steuerlich absetzbar.

Sie unterstltzen PRO RETINA auch, in-
dem Sie in Ihrem Familien- und Freundes-
kreis Uber PRO RETINA sprechen und die
Patientenorganisation auf diesem Weg
noch bekannter machen.
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Facebook:

2.400

Followerinnen
und Follower

+20 %

Instagram:

1.900

Followerinnen
und Follower

+58 %

Menschen
O bekleiden bei
Z_ >\  PRO RETINA

ein Ehrenamt

Mehr als

300

Beratungs-

angebote Qy

bundesweit



Wer wir sind und was wir tun

PRO RETINA in Zahlen

Etwa 7 00 Treffen

der Regionalgruppen
im Jahr 2023

U

Mehr als

130.000

Stunden ehrenamtliches
Engagement pro Jahr

v

a0
i)

87@

Personen haben 2023
die Ausbildung zum
Digitalexperten
bei PRO RETINA
begonnen

7.694

Abonnentinnen
und Abonnenten
beziehen den
Forschungs-
newsletter

Neuer Newsletter
PRO RETINA auf
einen Blick -
aus dem Stand

5-200 Abos

2023 zahlt PRO RETINA

mehr als 7-000

Mitglieder

15



Die PRO RETINA Gremien
und ihre Aufgaben

Fachbereiche und Arbeitskreise

Um die vielfaltigen Tatigkeiten der Selbsthilfe-
vereinigung zu strukturieren und zu organisieren,
haben sich die ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter in diagnosespezifischen oder the-
matischen Arbeitskreisen zusammengeschlossen.
Die Arbeitskreise sind wiederum zu Fachberei-
chen zusammengefasst, welche die Arbeit koor-
dinieren und weiterentwickeln.

Mitgliederversammiung (MV) und
Delegiertenversammliung (DV)

Oberstes Beschlussorgan der PRO RETINA ist die
Mitgliederversammlung. Aus organisatorischen
Grinden werden die Kontrollaufgaben an ein
Uberschaubares Gremium von Delegierten Uber-
tragen. Die Mitgliederversammlung kommt alle
vier Jahre zusammen, um den Vorstand und die
Delegiertenversammlung zu wahlen, und um
Uber Satzungsanderungen zu entscheiden. Die
DV besteht aus 22 direkt gewdahlten und bis zu
drei benannten Mitgliedern. Sie tagt mindestens
einmal jahrlich. Zu den Hauptaufgaben der DV
zahlen laut Satzung: Unterstltzung und Beratung
des Vorstands, Genehmigung von Richtlinien und
das Antragsrecht.

16 PRO RETINA Jahresbericht 2023
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Krankheit
bewaltigen

Das erste Highlight 2023:
Der Makula-Thementag in Dresden

T ——

Mit Videoclips der Beraten-
den Gretel Schmitz-Moor-
mann, Glnther Bockreis und
Ottmar Meuser hatte PRO
RETINA im Vorfeld des Maku-
la-Thementages am 4. Marz
nach Dresden eingeladen.
Mehr als 300 Menschen
waren der Einladung gefolgt
und nahmen vor Ort oder an
ihren Bildschirmen am ersten
hybriden Makula-Thementag
teil. Im Fokus standen die
Vermittlung von medizi-
nischem Wissen und neuen
Erkenntnissen aus der For-
schung, die Weitergabe von \
lebenspraktischen Erfahrun- Foto: Professor Focke Ziemssen, Leiter der Klinik fir Augenheilkunde des
gen und der Austausch zwi- Universitatsklinikums Leipzig, bei seinem Vortrag.

schen den Betroffenen.

Von dem auBerordentlichen  Patientenregister betreut, Die drei Leitungen wurden
Interesse an dem Thema wurde vom MDR interviewt, von Expertinnen und Exper-
zeugte auch die Resonanz in  die Sachsische Zeitung rich- ten besetzt — von den beiden
den Medien: Dr. Sandra tete im Vorfeld des Themen-  Referenten des Makula-The-
Jansen, die das PRO RETINA  tages ein Lesertelefon ein. mentages Professor Marius

18 PRO RETINA Jahresbericht 2023



Foto: Artikel in der
Sachsischen Zeitung vom
17. Februar 2023

Ader vom Zentrum flr Rege-
nerative Therapien Dresden
und Professor Focke Ziems-
sen, dem Direktor der Klinik
fir Augenheilkunde des Uni-
versitatsklinikums Leipzig.
An Leitung Nummer drei
beantwortete Gretel Schmitz-
Moormann, AMD-Beraterin
von PRO RETINA, die Fragen
zu Alltagsbewaltigung, Bera-
tungsangeboten und Hilfs-
mitteln.

Die groBe Nachfrage am
Lesertelefon hat gezeigt: Die
Betroffenen sind vielfach rat-
und orientierungslos. Daher
veroffentlichte die Sachsi-
sche Zeitung im Nachgang
eine Auswahl der am hau-
figsten gestellten Fragen und
die Antworten der Expertin-
nen und Experten darauf.

Viel Lob fiir die
Organisatoren
Professor Focke
Ziemssen bedankte
sich ausdricklich
bei PRO RETINA

1'TF|'1 .'fﬁlnunhulstr fiir Straf nschilder

PRO RETINA 2023

LLLLLL

fur die wertvolle Aufkla-
rungsarbeit, welche die Pa-
tientenorganisation leistet.
Professor Marius Ader wies
auf die vielbeachteten Spen-
denaktionen hin, die PRO
RETINA immer wieder zu-
gunsten der Forschung
durchfthrt. In der Podiums-
diskussion und den anschlie-
Benden Workshops kamen
vor allem Betroffene zu Wort.
Markus, der mit Morbus Star-
gardt lebt, erklarte: ,Die
groBte Hilfe nach der Diagno-
se waren der Besuch eines
Patientenseminars von PRO
RETINA und die Gesprache
mit anderen Betroffenen.”

Im Laufe einer flinftagigen
Makulawoche erleben die
Teilnehmenden, wie die
Gemeinschaft von Gleich-
betroffenen zusammen-
wachst. Auch nichtbetroffene
Angehdrige und Freunde sind
willkommen.

Der Thementag wurde
geférdert von der KKH.
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Jung, verzweifelt, wutend und engagiert -
Mitglieder der Jungen Retina geben Einblicke

in ihr Leben

Anlasslich des World Retina
Day am 30. September
2023 verodffentlichte die
Junge Retina einen viel-
beachteten Videoclip. Die
Junge Retina ist der PRO
RETINA Arbeitskreis der 18-
bis 35-jahrigen Mitglieder.
In diesem Film berichten
die jungen Erwachsenen
von ihrem Leben mit einer
Netzhauterkrankung, vom
Umgang mit der drohenden
Erblindung, aber auch von
einem selbstbestimmten
Leben. Ihr Ziel: Sie wollen
anderen Betroffenen Mut
machen und zeigen: ,Ihr
seid nicht allein.”

Die Aufarbeitung der
Diagnose, so Laura, sei ein
jahrelanger Prozess, allein
schon, weil ja die Krankheit
voranschreite. Marie, Laura,
Marius und die anderen Mit-
glieder der Jungen Retina
mussen ihre Lebensplanung
auf die Krankheit abstim-
men. Sie wissen, dass sie
sich in den nachsten Jahren
von Hobbys oder liebge-

20 PRO RETINA Jahresbericht 2023

wonnenen Verhaltensweisen
werden verabschieden mus-
sen, weil sie diese aufgrund
der nachlassenden Sehkraft
nicht mehr austben kdénnen.
Umso wichtiger sind flr sie
der Austausch und der Halt
in der Gemeinschaft der
Jungen Retina. Hier begeg-
nen sie Menschen, die ihre
Sorgen und Zukunftsangste
verstehen. ,Hier treffe ich
auf Verstandnis, auf ehr-
liches Verstandnis,” erklart
Marie die Besonderheit der
Jungen Retina.

Bei der Jungen Retina
geht es darum, Mut zu ma-
chen, aber auch Teilhabe
und Inklusion voranzubrin-
gen. ,Die Mitglieder helfen
sich gegenseitig, wenn es
um Schule, Studium, Aus-
bildung oder Beruf geht.
Sie geben ihre Erfahrungen
weiter, um andere auf ihrem
Lebensweg zu unterstit-
zen”, erklart Lisa Kuchen-
baur. Sie leitet kommis-
sarisch den Arbeitskreis
Junge Retina.

Einmal im Jahr kommen die
Mitglieder im Rahmen des
groBen Summer Meetups
zusammen, 2023 fiel der
Termin auf das erste Sep-
temberwochenende. Das
Treffen in Bamberg war

fir viele Teilnehmende die
erste Gelegenheit, andere
Betroffene endlich richtig
kennenzulernen. Der Aus-
tausch untereinander mit
vielen personlichen Gespra-
chen und ein abwechs-
lungsreiches kulturelles
Programm machten das
Wochenende zu einem ein-
zigartigen Erlebnis.

PRO RETINA bedankt sich
herzlich fir die Férderung
seitens der DAK und der
Techniker Krankenkasse.
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AMD - Das Netzwerk der PRO RETINA

klart auf und fangt auf

Diabetes und Rickenschmerzen kennt jeder.
Auch die Altersabhangige Makula-Degenerati-
on (AMD) ist eine Volkskrankheit, von der
schatzungsweise rund 7,5 Millionen Men-
schen in Deutschland betroffen sind. Die
Deutsche Ophthalmologische Gesellschaft
(DOG) schatzt, dass die AMD im Jahr 2030
die haufigste Erblindungsursache in Deutsch-
land sein wird. Doch kaum jemand denkt
beim Stichwort ,Volkskrankheit” an die AMD.
Zuerst haben Patientinnen und Patienten
Schwierigkeiten beim Lesen und dem Erken-
nen von Gesichtern. Zudem sehen sie in der
Dammerung schlechter und nehmen gerade
Linien verzerrt wahr. Therapieoptionen gibt
es, heilbar ist die Erkrankung aber nicht.
Das Netzwerk, das PRO RETINA zu Medizin
und Forschung Uber Jahrzehnte geknulpft hat
und insbesondere das Netzwerk aus Betroffe-
nen, die ihre Erfahrungen einbringen, ist fur
Patientinnen und Patienten goldwert. Denn:
Da es sich bei der AMD um eine chronische
Erkrankung handelt, stellt sich den Betroffe-
nen vor allem die Frage, wie man mit der
Erkrankung leben kann.

AMD-Aktionstag

Um das Bewusstsein flr die Augenerkran-
kung zu scharfen, hat PRO RETINA den
bundesweiten AMD-Tag ins Leben gerufen.
Er wird jedes Jahr am dritten Samstag im
November begangen. Interessierte nehmen
an zahlreichen Veranstaltungen teil: vor Ort,

per Zoom und auf Facebook. Rund um den
18. November 2023 fanden in ganz Deutsch-
land AMD-Thementage und AMD-Symposien
statt. Die Ziele: Die Offentlichkeit fir die weit
verbreitete Altersabhangige Makula-Degene-
ration zu sensibilisieren, neue medizinische
Erkenntnisse weiterzugeben und Orientierung
zu geben flr ein Leben mit fortschreitender
Seheinschrankung. Denn gerade die betroffe-
nen, zumeist alteren Menschen, sind besorgt,
ihr selbstbestimmtes Leben aufgeben zu
miussen, wenn die Sehkraft schwindet.

AMD-Aktionswoche
Zum zehnten Mal bereits fand 2023 die
AMD-Aktionswoche von PRO RETINA statt.
Die Regionalgruppen organisierten Patienten-
symposien und Infoveranstaltungen mit Hilfs-
mittelausstellungen in Rostock, Osnabrick,
Braunschweig, Warendorf und Nittel. Dartber
hinaus produzierte PRO RETINA einen Video-
Clip, der patientenverstandlich die verschie-
denen Formen der AMD, ihre Entstehung und
alles zu den Symptomen, der Diagnose und
den Therapiemdoglichkeiten erklart.

Gefordert wurde die Aktions-
woche vom BKK Dachverband.
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Digital fur alle erreichbar

AuBerdem gab es zwei Online-Veranstaltun-
gen, die auch Uber Facebook gestreamt wur-
den sowie ein digitales Event — gemeinsam
mit dem AMD-Netz. Im Vorfeld der Online-
Veranstaltungen waren Interessierte auf-
gefordert, ihre Fragen zu stellen, die dann
von den Expertinnen und Experten live be-
antwortet wurden.

Die Expertinnen und Experten von PRO
RETINA berieten zu den Themen Diagnose
und Therapie bei AMD. Flr die Beratung
rund um sozialrechtliche Fragen konnten
zwei Beraterinnen von der Ergdnzenden un-
abhangigen Teilhabeberatung (EUTB®) ge-
wonnen werden. Mit diesem innovativen
Format konnte PRO RETINA ganz neue Wege
gehen, um mit Ratsuchenden in Kontakt zu
treten. Alle Videos inklusive des nheuen AMD-
Clips sind abrufbar auf www.pro-retina.de.

Ermdoglicht wurde die AMD-Aktionswoche
dank der Unterstiitzung durch den BKK-
Dachverband.

FYPT

Foto (v. I.): Jérg Zeimet, Dr. Boris Stanzel und Roswithé
Karst am PRO RETINA Stand in Sulzbach.
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Der Retina-Informations-
tag in Dresden ubertraf
alle Erwartungen

Das Zentrum fur Regenerative Therapien
Dresden (CRTD) an der TU Dresden stellte
die Retina in den Mittelpunkt des jahrlichen
Informationstages. Der 14. Retina-Informati-
onstag fand am 11. November 2023 als
Hybridtagung in Zusammenarbeit mit PRO
RETINA statt. Uber 500 begeisterte Besu-
cherinnen und Besucher (in Préasenz und
online) folgten den patientenverstandlichen
Vortragen und den Prasentationen mit den
aktuellen Forschungsergebnissen.

2023 standen folgende Themen im Mittel-
punkt: Altersabhdngige Makula-Degeneration
(AMD), Diabetes und Augengesundheit,
Kurzsichtigkeit und mdgliche Folgen sowie
neue Forschungsmodelle. Vortragende waren
Fachleute aus den Kliniken Bonn, Leipzig
und Dresden, Forschende des CRTD und
Ruth Forschbach, die Leiterin des Arbeits-
kreises pathologische Myopie (AK PM) der
PRO RETINA. Professor Marius Ader, Grup-
penleiter am CRTD, moderierte die hochkara-
tige Veranstaltung.

Neben den Vortragen von Dr. Thomas Ach,
leitender Oberarzt und stellvertretender
Klinikdirektor an der Universitats-Augenklinik
Bonn, Professor Focke Ziemssen vom Univer-
sitatsklinikum Leipzig, Professor Mike O. Karl
vom CRTD und Dr. Dirk Sandner vom Univer-
sitatsklinikum Dresden berichtete Ruth
Forschbach Uber die Auswirkungen einer



hochgradigen Kurzsichtigkeit aus Betroffe-
nensicht.

Am stark frequentierten Infostand der PRO
RETINA standen Mitglieder der Regionalgrup-
pe Dresden den Ratsuchenden zur Verfligung
und Mitglieder des AK PM klarten Uber die
krankhafte Kurzsichtigkeit auf.

~Ehrenamt vor Ort” -
Der beste Weg ist der,
den man nicht allein
gehen muss

Gleichgesinnte treffen, Gemeinschaft erle-
ben, sich gegenseitig helfen oder einfach ge-
meinsam Freude haben - das alles verspricht
das Ehrenamt. Gerade in den 52 PRO RETINA
Regionalgruppen vor
Ort nimmt es eine be-
sondere Bedeutung
ein.

PRO
RETINA

PRO RETINA

Deutschland e.

Neue Impulse

Die Veranstaltungs-
reihe ,,Ehrenamt vor
Ort” wurde Anfang
des Jahres 2023 auf
Initiative des Vor-
stands ins Leben
gerufen, um neue

.

Ehrenamt

vor ort — aktiv Impulse flr die Re-
in Hessen gionalgruppenarbeit

Am 05. November 2023

zu geben. Das Ziel
um 11 Uhrin Wiesbaden

ist es, engagierte

PRO RETINA 2023

Ehrenamtliche zu gewinnen, die bereit sind,
aktiv an der Gestaltung ihrer Regionalgruppe
mitzuwirken. Denn: Lebendige Regionalgrup-
pen sind Orte des Austauschs, der gemein-
samen Unternehmungen und des Miteinan-
ders, in denen Betroffene Unterstltzung fin-
den und ein offenes Ohr flreinander haben.
Viele Teilnehmende erfahren dort zum ersten
Mal persénlich, wie trdstlich und befreiend es
sein kann, sich mit Menschen auszutauschen,
die ein gemeinsames Schicksal teilen.

Im Jahr 2023 wurde die Veranstaltungsreihe
~Ehrenamt vor Ort” insgesamt drei Mal durch-
gefuhrt und entwickelte sich jedes Mal zu
einem vollen Erfolg. Geladen waren alle Mit-
glieder der jeweiligen Regionalgruppe, ein Ver-
treter des Vorstands oder der Geschaftsfuh-
rung sowie der Fachbereichsleiter fir Regional-
gruppen und die Ehrenamtskoordination.

Miinchen, Wiesbaden, Niirnberg

Die erste Veranstaltung dieser Art fand am
18. Marz in gemdutlicher Brauhausatmosphare
in Minchen statt. Bereits wahrend des Tref-
fens schloss sich ein kommissarisches Lei-
tungsteam zusammen, das spater in einer
ordentlichen Wahl bestatigt wurde. Unter
dem Motto ,,Ehrenamt vor Ort — Aktiv in Hes-
sen” waren alle Mitglieder der hessischen Re-
gionalgruppen am 5. November in das Wies-
badener Dorint Pallas Hotel eingeladen wor-
den. Ziel war es, neue Ehrenamtliche zu ge-
winnen und den Aufbau von neuen regiona-
len Strukturen, insbesondere im Raum
Frankfurt — Wiesbaden voranzutreiben. Auch
diese Veranstaltung war ein groBer Erfolg,
sodass in beiden Stadten eine Regionalgrup-
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penleitung gefunden werden konnte. Das im Jahr 2023
letzte Treffen der Reihe ,Ehrenamt vor Ort” fand am
19. November im Sheraton Carlton Hotel in Nirnberg statt.
Nach einem vierstindigen Austausch gelang es, innerhalb Die
der Regionalgruppe Mittelfranken ein Team fur die aktive
Mitarbeit zu begeistern. Besonders hervorzuheben ist, dass
in den Regionalgruppen von der klassischen Dreiteilung PRO RETI NA
Leitung, Stellvertretung und Kassenwart abgertckt wird =
und nun vielmehr Ubergreifende Teams gesucht werden. Patlente n -
Dies soll dazu beitragen, dass sowohl die Aufgaben als -
auch die Verantwortung besser verteilt werden kénnen. Sem I na I‘e
Es geht darum, deutschlandweit ein engmaschiges Netz-
werk flr die Betroffenen zu knupfen und flachendeckende
Angebote zu schaffen.
Ein herzliches Dankeschdn geht an alle Ehrenamtlichen, naren und -symposien
die sich in den regionalen Strukturen engagieren, um den

Bei den Patientensemi-

Betroffenen einen Ort des Austauschs und der Gemein- stehen nicht nur die

schaft zu ermoglichen. _ Betroffenen selbst im
Gefdrdert wurde das Projekt von der Deutschen Stiftung

fiir Engagement und Ehrenamt. Fokus. So gibt es etwa

Veranstaltungen zu den

Fotos: Eindriicke von den
Veranstaltungen in Miinchen,
Wiesbaden und Nirnberg

einzelnen Erkrankungs-
bildern, aber auch fiir
Eltern, Angehorige,
Partnerinnen und
Partner und viele mehr.
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Lernen, Erfahrungen austauschen,
vernetzen, Forschende unterstutzen:
Das alles bot das BBS-Patienten-
seminar 2023

70 Teilnehmende im Alter zwischen 3 und 81 Jahren aus ganz Deutschland und
Osterreich trafen sich vom 12. bis 14. Mai 2023 zum BBS-Patientenseminar in Bonn.
BBS steht flr Bardet-Biedl-Syndrom. Es handelt sich dabei um eine seltene Erkran-
kung, bei der eine Vielzahl von Symptomen auftreten kénnen - eines davon ist die
Adipositas, ein anderes die Netzhauterkrankung Retinitis pigmentosa (RP).

Die am Vortragsprogramm beteiligten Referentinnen und Referenten informierten
Uber neue Forschungsergebnisse und sprachen Uber so heterogene Themen wie
psychische Auffalligkeiten, schulische Ausbildung oder die Rolle des Immunsystems
bei den Betroffenen.

Eine sehr gute Nachricht hatte Dr. Metin Cetiner im Gepack: Ein Medikament mit
dem Wirkstoff Setmelanotid ist nun in Deutschland flr BBS-Patientinnen und -Patien-
ten ab sechs Jahren zur
Behandlung der Adipositas
zugelassen. Die Kosten wer-
den von den Krankenkassen
ubernommen.

Teilnehmende nutzten die
Gelegenheit, sich in Gruppen
rund um den Umgang mit
BBS ausfuhrlich auszutau-
schen. Viele Betroffene waren
auBerdem gern bereit, For-
schende durch die Teilnahme
an Ultraschalluntersuchungen
sowie mit Blut- und Urin-
proben zu unterstltzen.

Die Veranstaltung wurde

Foto: Teilnehmerinnen und Teilnehmer des BBS-Seminars gefordert von der Techniker
fullen den Horsaal der Uniklinik Bonn. Krankenkasse.
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~»Mit unseren Fragen standen
wir nicht mehr allein da, wir
konnten sie teilen”

Jedes Jahr ladt der Arbeits-
kreis (AK) Eltern betroffener
Kinder zu einem Treffen ein,
abwechselnd als Tages- und
als Wochenendseminar. Im
Juni 2023 fand das Tages-
seminar in Stuttgart statt.
Der AK Eltern wurde dabei

Foto: Teilnehmende des Seminars
beim Showdown-Spiel und bei den
Vorbereitungen fir das Rudern.
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von der Landesgruppe Baden-
Wirttemberg, der Regional-
gruppe Stuttgart, dem AK
Junge Retina und dem AK
Sport sowie vielen Helferin-
nen und Helfern des Stuttgar-
ter Kajak-Clubs unterstitzt.
Eingeladen waren neben den
Familien dieses Mal auch Mit-
glieder des Jungen Forums.

Im Arbeitskreis Eltern be-
troffener Kinder haben sich
Eltern und Angehdrige von
Kindern und Jugendlichen mit
Netzhautdegenerationen zu-
sammengeschlossen. Eltern
tauschen wertvolle Tipps aus,
unterstlitzen und starken sich
gegenseitig. Kinder und Ju-
gendliche erfahren, dass sie
nicht immer diejenigen sind,
die anders sind, sondern dass
es noch mehr Kinder gibt, de-
nen es ganz ahnlich geht. Das
ist nicht selbstverstandlich,
denn Netzhautdegenerationen
zahlen zu den Seltenen Er-
krankungen.

Mit ihrem Update zu Netz-
hauterkrankungen versorgte
Professorin Katharina Stingl
aus Tubingen die Teilnehmen-

den mit aktuellen Erkenntnis-
sen aus der Forschung. Und
Stefan Kister informierte zu
allgemeinen Nachteilsausglei-
chen nach dem Sozialrecht.
Die Kinder und Jugendlichen
lernten in ihrem eigenen Pro-
gramm die PRO RETINA Ar-
beitskreise kennen. Anschlie-
Bend wurde gefilzt mit Wolle,
Wasser, Seife und Filz sowie
Showdown gespielt. Nach der
Mittagspause ging es mit Ka-
jak und Kanadier auf den See.
Neben den Programmpunkten
blieb genligend Zeit flir den
Austausch miteinander.

Es war ein tolles Erlebnis,
zu beobachten, wie die ver-
schiedenen Gruppen und
Arbeitskreise innerhalb der
PRO RETINA voneinander
profitieren kénnen. Die jun-
gen Erwachsenen berichteten
von ihrer Zeit als Jugendliche,
schilderten ihre Erlebnisse
und gaben Einblick in ihre
Gefuhlswelt. Vielen Teilneh-
menden war gar nicht be-
wusst, wie stark sie gegensei-
tig voneinander profitieren
kdnnen.

Eine Mutter berichtete im
Anschluss an das Treffen:

»In unserem Alltag ist meine
Tochter die einzige mit einer
Seheinschrankung an ihrer



Schule, vermutlich das ein-
zige Kind mit einer Netzhaut-
degeneration im gesamten
Landkreis. Und nun endlich
konnten wir Menschen tref-
fen, die uns verstehen. Ohne
lange Erklarungen. Obwohl
wir uns nicht kannten, haben
wir uns verbunden gefihlt
und sehr offen Uber alles ge-
sprochen, wie zum Beispiel:
+Wie erklart Ihr Eurem Kind
die Diagnose?” oder ,Fur
welche Schule entscheidet
Ihr Euch?” Mit den Fragen
standen wir plétzlich nicht
mehr allein da, wir konnten
sie teilen.”

Dieses Seminar ist ein
wunderbares Beispiel daflir,
wie Selbsthilfe funktionieren
kann. Gerade fur Familien,
die zum ersten Mal Uberhaupt
in Kontakt zu Gleichbetroffe-
nen kommen, ist es ein be-
wegendes Ereignis. Sie erle-
ben, wie heilsam es sein
kann, sich mit Betroffenen
auf Augenhdhe auszutau-
schen. Und es ist immer wie-
der ein Erlebnis zu beobach-
ten, wie selbstbewusst, opti-
mistisch und gestarkt Kinder
und Eltern nach dem Treffen
wieder auseinandergehen.

Gefdrdert von der Aktion
Mensch.
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Erfahrungsbericht
zur Makulawoche 2023

~Zum ersten Mal war ich Teilnehmer der PRO RETINA Makula-
woche in Soest, die vom 29. September bis zum 3. Oktober
stattfand. Hier habe ich so viele freundliche und engagierte
Menschen kennengelernt! Es erwarteten uns flunf gut vorberei-
tete Seminartage mit viel Input von externen Referentinnen
und Referenten sowie zahlreiche Mdglichkeiten des Austauschs
in Kleingruppen.

Anstatt sich dariber zu gramen, was nicht mehr geht, ging
es darum, in den Fokus zu rlicken, was mit Unterstlitzung und
Hilfsmitteln alles noch méglich ist, um ein selbstbestimmtes
und zufriedenes Leben zu fuhren. Referierende aus der Beruf-
lichen Bildung sowie Anbieter von technischen Hilfsmitteln
stellten Produkte vor, die natirlich auch getestet werden
konnten.

Interessant war es zu erfahren, wie stark die Sehbeeintrach-
tigung den Alltag und das Zusammenleben mit anderen ver-
andert hat. Im Rahmen einer organisierten Stadtfihrung durch
Soest erfuhren Teilnehmerinnen und Teilnehmer viel Uber die
Stadtgeschichte. Der schon traditionelle bunte Abend verfes-
tigte die mittlerweile gewachsene Gemeinschaft.

Den letzten Seminartag verbrachten die Teilnehmenden in
Zweiergruppen mit Achtsamkeitstibungen. Bei der letzten Ein-
heit als Zweiergruppe sollten beide je ein erfolgreiches Projekt
beschreiben, welches sie oder er im Leben vorangetrieben hat.
Partnerinnen und Partner hatten die Aufgabe, die positiven
Eigenschaften herauszufiltern und festzuhalten. Diese jewei-
ligen Eigenschaften wurden im Plenum vorgestellt und durch
weitere Teilnehmende erganzt. So hatten alle am Ende eine
~persdnliche Karteikarte”, auf der die positiven Eigenschaften
vermerkt waren. Ein wertvolles Zertifikat - ausgestellt von
einer vertrauenswirdigen Person und vervollstandigt von einer
40-kopfigen kompetenten Jury! Fur uns alle ein sehr motivie-
rendes und starkendes Seminarergebnis.”

Gefordert von der Aktion Mensch.
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Grafik: Keyvisual der Digitalwoche

In der ersten PRO RETINA Digitalwoche vom
12. bis zum 16. Juni 2023 prasentierte die
PRO RETINA ihre digitalen Angebote, ihr
Wissen, ihre Kompetenzen und ihr Netzwerk
rund um die Digitalisierung. Die Patienten-
organisation lud zum Erfahrungsaustausch
ein und zeigte, wie sehbehinderte und blinde
Menschen digitale Angebote nutzen kdnnen.
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Fliir eine selbstbestimmte Zukunft

~Wir setzen alles daran, generationsibergrei-
fend Zuganglichkeit zu digitalen Angeboten
zu schaffen”, sagte PRO RETINA Geschafts-
fUhrer Dario Madani. ,Die Digitalisierung ist
einer der wichtigsten Schlussel zur Verfug-
barmachung einer fir alle zuganglichen Welt.
Indem wir Wissen und Kompetenzen rund
um das Thema Digitalisierung btindeln und
Méglichkeiten zum Erfahrungsaustausch bie-
ten, starkt PRO RETINA die Digitalkompetenz
sehbehinderter und blinder Menschen jeden
Alters und ermdglicht damit die Teilhabe.”
Neben Dario Madani waren vor allem die
beiden PRO RETINA Referierenden flr Digita-
lisierung Cornelia Witt-Kilian und Christian
Andres an der Planung und Durchfihrung der
Digitalwoche beteiligt.

Digitalisierung als Chance begreifen
An allen Tagen nutzten Teilnehmende die
kostenlosen Online-Vortrage, um sich zu digi-

4

talen Themen wie ,Social Media”, , Digitale



Hilfsmittel”, , Digitalisierung im Gesundheits-
wesen” oder , Ausbildung, Studium und
Beruf” zu informieren. Daneben konnte die
umfangreiche digitale Hilfsmittelausstellung
mit namhaften Herstellern und Anbietern
begeistern.

Insgesamt umfasste das Programm 27
Veranstaltungen, darunter zum Beispiel ein
Round Table mit Daniel Hoffmann von der
Bundesarbeitsgemeinschaft der Senioren-
organisationen e. V. (BAGSO) und PRO
RETINA Mitgliedern, die dartber diskutierten,
wie die , Offliner” unter den Seniorinnen und
Senioren davon Uberzeugt werden kdénnen,
die Vorteile der Digitalisierung flr sich zu
nutzen. Dr. Frank Brunsmann, Fachbereichs-
leiter Diagnose und Therapie der PRO
RETINA und Dr. Christine Mundlos von der
Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen
(ACHSE e. V.) sprachen Uber mdégliche
Erkenntnisgewinne durch Daten aus der
Versorgung.

Foto: Gerade fir altere Nutzerinnen und Nutzer gab es
zahlreiche Angebote im Verlauf der ersten PRO RETINA
Digitalwoche.
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Julia Schafer von der
gematik GmbH informierte
Uber den Anmeldeprozess

und die Nutzung der App E-Rezept
,Das E-Rezept”. Diese
App soll das Einlésen von = gematik

Rezepten komfortabler
gestalten und das Verwal-
ten der Daten erleichtern.
PRO RETINA testete im
Verlauf der App-Entwick-
lung die Barrierefreiheits-Funktionen.

In einer abschlieBenden Videobotschaft
fasste Dario Madani zusammen, dass man in
dieser ersten PRO RETINA Digitalwoche 2023
viel gelernt, viel Digitalisierung erlebt und
sich sowohl sachlichen als auch emotionalen
Themen gewidmet habe. Eine groBe digitale
Hilfsmittelausstellung mit innovativen Aus-
stellern habe zahlreiche Hilfsmittel prasen-
tiert, die sehbehinderte und blinde Menschen
bei der digitalen Transformation unterstitz-
ten.

Alle Veranstaltungen wurden aufgezeichnet
und sind online im Mitgliederbereich verflig-
bar. Die Vielzahl an positiven Rlickmeldungen
hat gezeigt, dass sich mit einem solchen
Event viele Menschen erreichen und ermuti-
gen lassen, sich mehr mit digitalen Themen
auseinanderzusetzen. Das gilt, und das ist
besonders erfreulich, gerade fur Betroffene,
die bislang eher einen Bogen um Digitali-
sierungsthemen gemacht haben.

Das Projekt wurde geférdert
von der DAK Gesundheit.

Grafik: Logos
(© gematik)
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~optimal digital” — Die PRO RETINA
Digitalexpertinnen und -experten

In diesem Projekt werden ehrenamtliche Mit-
glieder der PRO RETINA zu Digitalexpertinnen
und -experten ausgebildet. Damit erweitert
PRO RETINA das eigene Beratungsrepertoire
um digitale Themen. Digitale Teilhabe ermég-
licht es vielen seheingeschrankten und blin-
den Menschen, weiterhin (oder wieder) am
Leben teilzuhaben und es aktiv zu gestalten.

Teil der Ausbildung sind neben internen
Seminaren, in denen die Digitalexpertinnen
und -experten zu Kommunikationsthemen,
Krankheitsbildern und den Vereinsstrukturen
geschult werden, auch spezifische Schulun-
gen zu Themen rund um die Digitalisierung
wie Gesundheit, Smart Home, Unterhaltung,
Kommunikation, Navigation, digitale Hilfsmit-
tel und Office-Anwendungen.

Die Digitalexpertinnen und -experten sollen
nach und nach in den PRO RETINA Bera-
tungsfinder auf der Website integriert werden
und dann die Ratsuchenden auf unterschied-
lichen Wegen beraten: via Telefon, Zoom
oder auch bei regionalen Treffen. Die Nach-
frage ist groB3 — das zeigen die vielfaltigen
Veranstaltungen rund um das Thema Digitali-
sierung wie das iPhone-Café, die Digital-
woche sowie zahlreiche telefonische Anfragen
am Telefon und per E-Mail.

Das Projekt wird geférdert von der KKH.
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Teilhabe verbessern -
Die Inklusionskam-
pagne des AK Sport
der PRO RETINA

~Sport kennt keine Grenzen, Sport verbin-
det” lautet das Motto des Arbeitskreises
(AK) Sport der PRO RETINA. Im AK Sport
engagieren sich seheingeschrankte und
blinde Sportlerinnen und Sportler, die zu-
meist vor Beginn ihrer Netzhauterkrankung
bereits sportlich aktiv waren. Sie haben
sich trotz ihrer Seheinschrankung nicht
davon abhalten lassen, ,ihren” Sportarten
weiterhin begeistert nhachzugehen. Viele
sind allerdings beim Versuch, Mitglied in
einem Sportverein zu werden, auf Barrieren
gestoBen. Um die Inklusion in Sportver-
einen voranzubringen, wurde 2023 eine
Kampagne durchgefihrt, die sich an Vor-
stande, Inklusions- und Gleichstellungs-
beauftragte sowie Ansprechpersonen flr
Sportentwicklung und Breitensport in den
FuBball-, Leichtathletik- und Ruderverban-
den richtete.

Leitmotive der Kampagne waren von
einer Klunstlerin entworfene Karikaturen,
die augenzwinkernd das Thema , Sport mit
Einschrankung” in den Fokus rticken. Im
Anschreiben wird der Hintergrund der Kam-
pagne erklart: ,Zu wissen, dass man friher
oder spater erblinden wird, ist eine Sache.
Erleben zu missen, dass viele Dinge des
Alltags nicht mehr oder nur mit Unterstit-
zung moglich sind, ist nur schwer zu akzep-
tieren. Wir sind immer noch dieselben akti-




ven Menschen mit einem groBen Kampferherz
und viel sportlichem Ehrgeiz.”

Viele Vereine wirden gern ihr Angebot flr
Menschen mit Einschrankungen erweitern, wissen
aber nicht wie oder haben Angst vor versiche-
rungsrechtlichen Fragen und hohen Kosten flr
Aus- und Weiterbildung der Ubungsleiterinnen
und -leiter. An dieser Stelle kann der AK Sport
als Vermittler auftreten, Best-Practice-Beispiele
weiterleiten, Kontakt herstellen zu Kooperations-
partnern wie dem Guidenetzwerk oder auf die
Angebote des Deutschen Behindertensportver-
bands (DSB) hinweisen.

Oft sind es nur kleine Anpassungen, die vorge-
nommen werden muissen, um seheingeschrankten
und blinden Menschen das Training im Verein zu
ermadglichen. Beispiel SchieBsport: Auf das Stan-
dardgewehr im Schitzenverein wird eine Kamera
montiert, die wahrnimmt, wo sich die Mindung
auf der Zielscheibe bewegt. Die Riickmeldung
kommt von einem akustischen Signal, das uUber
den Kopfhoérer ausgegeben wird. Je heller der Ton,
desto genauer stimmen die Ausrichtung des Ge-
wehrs und das Ziel Uberein. Viele Vereine nutzen
dieses System bereits, um Munition im Trainings-
betrieb zu sparen - ohne aber zu wissen, dass
nichts weiter bendtigt wird, um den Trainings-
betrieb flir seheingeschrankte und blinde Men-
schen zu 6ffnen.

Dem AK Sport ist es im Rahmen der Kampagne
gelungen, zahlreiche Verantwortliche in den Ver-
einen zu ermutigen, sich mit diesem wichtigen
Thema auseinanderzusetzen und die nachsten
Schritte in Richtung Inklusion zu gehen.

Die Kampagne wurde geférdert von der KKH.
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Hast du manchmal ein
Brett vor dem Kopf? - uns geht
es immer so! — -
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Grafik: Die Karikaturen machen augenzwinkernd darauf aufmerksam, dass sehbehinderte und blinde Menschen
ebenso sportbegeistert und ebenso leistungsfahig sind wie Menschen ohne Seheinschrankungen.
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Interessenvertretung:

Zu Gast im Bundesministerium fiir Gesundheit

Auf Einladung des Bundesgesundheitsministers
Professor Karl Lauterbach nahmen Mitarbeiten-
de der PRO RETINA Geschaftsstelle und Mit-
glieder der Regionalgruppe Kéln vom 17. bis
zum 20. Juli 2023 an einer Informationsreise
nach Berlin teil. Viele der sehbeeintrachtigten
und blinden Reisenden konnten bei der An-
kunft am Reichstag die Flagge der Einheit vor
dem Reichstagsgebaude nicht mit eigenen Au-
gen sehen, wurden aber von ihren sehenden
Begleiterinnen und Begleitern tber alles infor-
miert, was sie nicht erkennen konnten.
Wichtigster Programmpunkt der Berlinreise
war eine Informationsveranstaltung im Bun-
desministerium flir Gesundheit, bei der die
PRO RETINA Mitglieder, die von Projektrefe-
rentin Charlotte Brickner und Geschaftsfih-
rer Dario Madani begleitet wurden, mit den
Mitarbeitenden des Ministeriums Uber aktuel-
le Themen diskutierten. Dabei ging es unter

Foto: PRO RETINA Mitglieder beim Besuch des Reichstagsgebdudes und im Bundesministerium fir Gesundheit.
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anderem um die Krankenhausreform, Medi-
kamentenmangel, Digitalisierung im Gesund-
heitswesen, seltene Erkrankungen, Sterbe-
hilfe, Transplantationsmedizin sowie die
Uberarbeitung von Ausbildungs- und Studien-
ordnungen.

Wichtig war es, den Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern des Ministeriums die Perspektive
sehbehinderter und blinder Menschen nahe-
zubringen und auf bestehende Probleme hin-
zuweisen - zum Beispiel auf die Benachtei-
ligung von Menschen mit seltenen Erkrankun-
gen und auf Mangel bei der Digitalisierung.
Eine wertvolle Erfahrung flir die Personen, die
den PRO RETINA Mitgliedern begegnet sind,
wird sicher sein, Menschen kennengelernt zu
haben, die trotz einer Netzhauterkrankung
aktiv am Leben teilnehmen und sich vielfach
im Rahmen ihres ehrenamtlichen Engage-
ments flr Betroffene einsetzen.
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SightCity 2023 - PRO RETINA
auf der weltweit grof3ten
Hilfsmittelmesse

2023 fand die SightCity vom 10. bis 12. Mai als Hybrid-
veranstaltung statt. Zum ersten Mal nach der Pandemie
konnten Interessierte wieder vor Ort von Stand zu Stand
gehen, sich im direkten Kontakt informieren und Hilfsmit-
tel live ausprobieren. Und davon machten Besucherinnen
und Besucher reichlich Gebrauch: Am PRO RETINA Info-
stand, der von Mitgliedern aus den Regionalgruppen be-
treut wurde, war das umfangreiche Informationsmaterial
bereits nach kurzer Zeit vergriffen und musste nach-
bestellt werden. Das zeigt einmal mehr, wie groB der
Informationsbedarf unter Betroffenen und Angehdérigen,
aber auch beim arztlichen Fachpersonal sowie bei Thera-
peutinnen und Therapeuten ist, die beruflich mit sehein- . ]
geschrankten und blinden Menschen zu tun haben. e o

A b ) |————
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Der interdisziplindare Fachkongress ,,Forum”

Die PRO RETINA bringt ihre Expertise Jahr flir Jahr bei
der Konzeption des Forums ein, ein interdisziplinarer
Fachkongress, der erganzend zur Messe stattfindet.

Das umfassende Programm, das Verbande, Berufsfor-
derungs- und Berufsbildungswerke sowie Hilfsmittelan-
bieter auf die Beine stellen, ist einzigartig. An drei Tagen
finden Vortrage und Diskussionsrunden rund um die
Themen Sehbehinderung, Blindheit und Rehabilitation
statt. Daran beteiligt waren sowohl die PRO RETINA als
auch die EUTB® (Erganzende unabhangige Teilhabebera-
tung) der PRO RETINA.

Fotos: Der PRO RETINA Stand im Foyer des
Kongresshauses Kap Europa und Eindriicke
vom interdisziplinaren Fachkongress

(© SightCity).
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Ein tolles Beispiel fur Inklusion: . schuiprojekt ist
Im PRO RETINA Schulprojekt Doreen Rottmann

Vielen Schuilerinnen und Schilern geht es
nicht anders als den meisten Erwachsenen:
Wenn sie im eigenen Umfeld keine sehbeein-
trachtigten Menschen kennengelernt haben,
kdnnen sie sich nicht vorstellen, wie Men-
schen in ihrem Alltag zurechtkommen, die
nichts oder nur wenig sehen. Um die Unsi-
cherheiten abzubauen und die Fragen von
Kindern und Jugendlichen zu beantworten,
nehmen Ehrenamtliche der PRO RETINA Kon-
takt mit Schulen vor Ort auf und besuchen
bundesweit Schlerinnen und Schiler in
ihrem Lernumfeld - im Jahr 2023 waren es
etwa 70 Schulklassen. So gelingt es, Kinder
und damit auch Geschwister, Eltern, Nach-
barn und Freunde zu sensibilisieren.
Eingestiegen in

2023. Wenige Monate

werden Beriihrungsangste spater hat sie die

abgebaut

Leitung Ubernommen.
Sie selbst ist nicht
betroffen. Zusammen mit Mandy Kugel
besucht sie regelmaBig Schulklassen vor
Ort in der Region Oberfranken, um Uber die
Themen Sehbehinderung und Blindheit auf-
zuklaren.

Schulungsunterlagen werden den Mitglie-
dern per Cloud zuganglich gemacht, etwa
dreimal im Jahr tauschen sich Interessierte
im Rahmen von Online-Meetings aus, den so-
genannten Schulcafés. AuBerdem ist es mog-
lich, bei einem Schulbesuch zu hospitieren.

Foto (v. |.): Doreen Rottmann, Mandy Kugel und
Fihrhindin Nella



Jeder Besuch wird flir beide Seiten zu einem
Erlebnis, das bei den Kindern viele Eindriicke hin-
terlasst und sie im Umgang mit betroffenen Men-
schen sensibilisiert. Die Kinder sind jedes Mal er-
staunt, was so alles auch ohne das Sehen funktio-
niert, mit welchen Tricks die Betroffenen arbeiten
und welche Hilfsmittel sie verwenden.

Fur die Kinder ist Fihrhindin Nella das Highlight.
Sie darf bei keinem Schulbesuch fehlen. Daneben
ist es fur Kinder und Jugendliche wahnsinnig
spannend, wenn sie eine neue Sprache, ein neues
Alphabet entdecken - wenn Mandy Kugel die Na-
men der Kinder auf der Braille-Schreibmaschine
schreibt und diese dann versuchen, die Zeichen
mit dem Braille-Alphabet zu entschlisseln. Braille-
tafeln und Simulationsbrillen dirfen Schilerinnen
und Schuler sogar mit nach Hause nehmen.

Uberwiegend erhalten die Mitwirkenden Anfragen
von Grundschulen. Das liegt daran, dass etwa in
Bayern das Thema Auge zum Unterrichtsinhalt in
den dritten Klassen gehort. Besucht werden aber
auch Klassen mit dlteren Schuilerinnen und Schu-
lern bis hin zu berufsbildenden Schulen und Pfle-
geschulen.

Neue Mitwirkende sind immer willkommen. Das
Schulprojekt ermdglicht es, eigene Ideen einflie-
Ben zu lassen und bei den Besuchen vor Ort um-
zusetzen. Kinder und Jugendliche lernen eine neue
Perspektive kennen und werden sensibilisiert fur
ein respektvolles Miteinander.

Six® Zum Nachhéren:
! A o Im November 2023 wurde das Schul-

_quﬂ projekt im PRO RETINA Podcast ,Blind
=5t erstehen” vorgestellt (Folge 73).
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Europadischer Protesttag -
PRO RETINA im Einsatz fiir die
Gleichstellung von Menschen
mit Behinderung

Rund um den 5. Mai, dem Euro-
paischen Protesttag zur Gleich-
stellung von Menschen mit Behin-
derungen, hatten PRO RETINA
Regionalgruppen in ganz Deutsch-
land zu Veranstaltungen eingela-
den. Mit dabei waren die Regional-
gruppen Augsburg, Berlin-
Brandenburg, Bonn/Rhein-Sieg,
Dresden, Disseldorf, Hannover,
Mainz, Minchen/Sitdbayern und
Ulm/Oberschwaben.

Um die Offentlichkeit fiir Seh-
beeintrachtigungen zu sensibilisie-
ren, boten viele Regionalgruppen
eigene Veranstaltungen an oder
beteiligten sich an Aktionen.
Sehende Besucherinnen und Besu-
cher konnten zum Beispiel mithilfe
von Simulationsbrillen erleben,
wie schwer es ist, ein Glas Wasser
einzuschenken. Zu Gast bei der
Regionalgruppe Dusseldorf war die
NRW-Behinderten- und Patienten-
beauftragte Claudia Middendorf.
Daneben gab es Angebote flir
Betroffene: Die Regionalgruppe
Hannover veranstaltete eine
sehbehindertengerechte Stadt-
fihrung, bei der Teilnehmende ihre
Stadt ertasten konnten.
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Welttag der Netzhaut und Woche des Sehens
2023 - PRO RETINA gab Antworten auf Fragen
rund um das Leben mit Netzhauterkrankungen

Im Vorfeld des World Retina Day, dem Welttag der Netzhaut am 30. September 2023, hatte
PRO RETINA die Aktion ,Fragen Sie Ihre Netzhautexperten!™ ins Leben gerufen. Betroffene
waren aufgefordert, ihre Fragen per E-Mail, Telefon oder WhatsApp zu Gbermitteln.

- H-EEE -

E-8-F

il L]
—

Augen
als Fenster
Zur Welt

Woche

des Sehens
8.-15 Oktober 2023

wwwworhe des-sehens.de

Foto: Titel der Aktionsbroschiire
im Rahmen der Kampagne
(© Woche des Sehens)

36 PRO RETINA Jahresbericht 2023

Die Resonanz zeigte, wie grof3
und wie vielfaltig der Bera-
tungsbedarf ist. Die Fragen
reichten von Diagnose und
Therapiemdéglichkeiten tUber
Hilfsmittel bis zur Unterstit-
zung im Studium und Tipps
zur Berufswahl flr junge Men-
schen mit Seheinschrankung.
Einige der Ratsuchenden
wunschten sich eine direkte
Ansprechperson aus der Regi-
on oder zu ihrem speziellen
Krankheitsbild. Sie wurden

an die entsprechenden PRO
RETINA Beraterinnen und Be-
rater vermittelt. Alle anderen
Fragen wurden im engen Aus-
tausch mit den Arbeitskreisen
und den Regionalgruppen be-
antwortet. Die Antworten wur-
den anschlieBend an die Frage-
steller weitergegeben und auf
der Website von PRO RETINA
zum Nachlesen verdéffentlicht.
Aufgrund der beeindruckenden
Resonanz plant PRO RETINA,
das Angebot zuklnftig regel-
maBig anzubieten.

~Augen als Fenster

zur Welt”

Auf den Welttag der Netzhaut
folgt die Woche des Sehens,
an der sich in jedem Jahr zahl-
reiche Verbande und Organisa-
tionen beteiligen. Schirmherrin
ist ZDF-Moderatorin Gundula
Gause. 2023 lautete das Mot-
to: ,Augen als Fenster zur
Welt”. Zahlreiche PRO RETINA
Regionalgruppen hatten eige-
ne Veranstaltungen ins Leben
gerufen - vor Ort, digital und
hybrid:

e Regionalgruppe Augsburg:
Medizinischer Fachvortrag
und Hilfsmittelausstellung

e Regionalgruppe Minster:
Medizinische Fachvortrage
in der Klinik far Augenheil-
kunde

e Regionalgruppe Berlin/
Brandenburg: Augenarzt-
liche Fachvortrage in der
Augenklinik im Klinikum
Frankfurt/Oder
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Grafik: Logo der © Woche des Sehens

e Regionalgruppe Trier:
Fachvortrage zu Medizin,
Pravention und Vorsorge
sowie Hilfsmittelausstel-
lung

Regionalgruppe Frankfurt:
Visio Frankfurt — Tag der
Moglichkeiten — Frankfur-
ter Akteurinnen und Ak-
teure im Bereich Blindheit
und Sehbehinderung stel-
len sich vor.

Regionalgruppe Mainz:

Medizinische Fachvortrage
in Kooperation mit der Au-
genklinik und Poliklinik der
Universitatsmedizin Mainz

Regionalgruppe Hannover:
Sehbehindertengerechte
Stadtflihrung in Bad
MiUnder

Regionalgruppe Schleswig-
Holstein: Vortrage und
Infostand am Universitats-
klinikum Schleswig-Holstein
in Kooperation mit der
Klinik fir Augenheilkunde
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Best Practice — PRO RETINA
unterstiitzt das Projekt EMPLOY

Bis Marz 2025 lauft es noch, das Projekt EMPLOY, das auf
den Erhalt der Beschaftigungsfahigkeit hdrsehbehinderter
und taubblinder Menschen im Arbeitsleben fokussiert.
Durchgefiihrt wird es an der Uni Kéln. EMPLOY wird vom
Bundesministerium flr Arbeit und Soziales geférdert, weite-
re Informationen finden Interessierte auf der Projektwebsite
employ.uni-koeln.de.

Im Arbeitsleben treffen taubblinde und hérsehbehinderte
Menschen auf vielfaltige Barrieren. Haufig sind die besonde-
ren Bedarfe nicht bekannt, die sich aus der kombinierten
Beeintrachtigung ergeben. Wenn das Belastungs- und
Stresserleben mit der doppelten Sinnesbehinderung zu gro3
wird oder Arbeitsablaufe nicht mehr mdglich erscheinen und
keine angemessene Unterstlitzung und Beratung angeboten
wird, ist eine Fortsetzung der Berufstatigkeit haufig nicht
mehr moglich. Es kommt in vielen Fallen zu einer Erwerbs-
minderungsrente, auch bekannt als , Frihverrentung”.

Um diese Situation zu verbessern, werden die Bedingun-
gen flr eine selbstbestimmte Teilhabe taubblinder und hér-
sehbehinderter Menschen im Arbeitsleben analysiert und
Vorschlage zur Verbesserung entwickelt. PRO RETINA ist im
Projektbeirat vertreten und hat auf der eigenen Internetpra-
senz sowie in der Fachzeitschrift Retina aktuell die Mitglie-
der aufgerufen, sich an der Online-Umfrage der Projektver-
antwortlichen zu beteiligen. Dadurch konnte herausgefun-
den werden, welche Bedingungen férderlich flir die Teilhabe
am Arbeitsleben sind und welche Barrieren auftauchen.

* i I'\..I- - ‘.. .-‘.

EMPLT)Y

Grafiken: Logo EMPLQOY, Logo BMAS



Auszeichnungen flir herausragendes Engagement

~Many thanks, we’re thrilled!”
Die Mitglieder des British Women’s Club
(BWC) Dusseldorf e. V. wahlten PRO
RETINA als eine von zwei Organisationen
aus, die der Club 2023 im Rahmen seiner
»~Charities” unterstitzte.

Die gebdrtige Irin Elaine Grunow ist seit
2010 Mitglied bei PRO RETINA. Sie war
viele Jahre Leiterin des Arbeitskreises
Eltern betroffener Kinder und kennt daher
die unterstlitzenswerte Arbeit der Patien-
tenorganisation aus eigener Erfahrung:
»Die Arbeit von PRO RETINA ist eine
enorme Hilfe fur die Betroffenen und ihre
Angehdrigen. Meine Familie ist unendlich
dankbar, dass es diese einzigartige Orga-
nisation gibt.”

In der Jahreshauptversammlung wahlen
die Mitglieder jeweils eine Wohltatigkeits-
organisation aus GroBbritannien
und aus Deutschland. Diese bei-
den Organisationen werden dann
mit den im Laufe des Jahres ge-
sammelten Spenden unterstitzt,
beispielsweise durch den Verkauf
von Weihnachtskarten oder einer
Tombola.

Grafik: Union Jack, Big Ben und Tower Bridge
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Marion Palm-Stalp
erhdlt Landesverdienstorden
Ministerprasidentin Malu Dreyer hat
zehn verdiente Frauen und Manner mit
dem Verdienstorden ausgezeichnet,
der hochsten Auszeichnung, die das
Bundesland Rheinland-Pfalz vergibt.
Marion Palm-Stalp engagiert sich als
Leiterin der PRO RETINA Regionalgrup-
pen Trier und Saarland fir Menschen
mit Seheinschrankungen, um ihnen die
aktive und selbstbestimmte Teilhabe am
gesellschaftlichen Leben zu erleichtern.
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Die Ehrung fand im Rahmen einer
Feierstunde in der Mainzer Staatskanzlei
statt. Zu den ersten gratulierenden Per-
sonen vor Ort zahlten die PRO RETINA
Vorstandsvorsitzende Ute Palm und Ge-
schaftsfuhrer Dario Madani.

Foto (v. I.): Malu Dreyer und Marion Palm-Stalp
(© Staatskanzlei RLP/Torsten Silz)

Marion Goth mit dem
~WeiBen Engel” geehrt
Marion Goth hat am 15. Juni 2023
fir ihre ehrenamtliche Tatigkeit im Rah-
men der PRO RETINA die Auszeichnung
~WeiBer Engel” erhalten. Die Ehrung
nahm Klaus Holetschek vor, bayerischer
Staatsminister fir Gesundheit und Pflege.
Die Auszeichnung ,WeiBer Engel” wird in
Bayern vom Staatsministerium flr
Gesundheit und Pflege an beispielgebende
Personen verliehen, die sich langjahrig
ehrenamtlich eingebracht haben. Seit
2003 engagiert sich Marion Goth in
vielfaltiger Weise mit der Regionalgruppe
Augsburg fur die Belange sehbehinderter
und blinder Menschen weit Uber die
Grenzen der Stadt hinaus.

Foto (v. I.): Klaus Holetschek und
Marion Goth (© StMGP)




Forschung
fordern

Das PRO RETINA Patientenregister -
Ein entscheidendes Instrument fur Forschung

und Therapie

Ein SchllUsselinstrument zur
Férderung von Forschung und
Behandlungsmethoden ist das
PRO RETINA Patientenregis-
ter. Es nimmt eine zentrale
Rolle ein beim Bereitstellen
wertvoller Informationen fur
Forschende und bei der Un-
terstltzung von Forschungs-
arbeiten. Zusammen mit Ex-
pertinnen und Experten aus
der Netzhautforschung hat
PRO RETINA 2016 das Patien-
tenregister gegrindet.

Daten werden anonym
erfasst

Das Patientenregister von
PRO RETINA ist eine umfas-
sende Datenbank, in der
anonymisierte Informationen
Uber Menschen mit Netzhaut-
erkrankungen erfasst wer-
den. Es enthalt zahlreiche
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Informationen, insbesondere
zur Art und zum Verlauf der
Netzhauterkrankung bis hin
zu den Ergebnissen medizi-
nischer Behandlungen. Es
ermoglicht Betroffenen, ihre
Daten freiwillig zu teilen, um
damit nicht nur die eigene
medizinische Versorgung zu
verbessern, sondern auch die
Grundlage flr wissenschaftli-
che Studien und Forschungs-
projekte zu erweitern.

Registerdaten sorgen filir
Transparenz

Die Bedeutung dieses Regis-
ters reicht weit Gber die ein-
zelnen Betroffenen hinaus.
Denn auch Forscherinnen und
Forschern, Arztinnen und
Arzten bietet das Patienten-
register wertvolle Einblicke in
die Krankheitsverlaufe sowie

die Wirksamkeit von Thera-
pien und ermdglicht die Iden-
tifizierung von Mustern oder
Trends bei bestimmten Er-
krankungen. Durch die Mdg-
lichkeit, Daten zu aggregie-
ren und zu analysieren,

tragt das Patientenregister
von PRO RETINA dazu bei,
Forschungsprojekte zu unter-
stltzen, die neue Behand-
lungsansatze und Therapien
entwickeln. Es ermdglicht die
Identifizierung von Risikofak-
toren, die Verbesserung der
Diagnoseverfahren und spielt
eine wesentliche Rolle bei der
Gestaltung klinischer Studien.

Betroffene werden aktiv
Daruber hinaus starkt das
Patientenregister die Ge-
meinschaft der Betroffenen,
indem es die Zusammen-
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arbeit und den Austausch von
Erfahrungen fordert. Indem
es Betroffenen die Mdéglich-
keit gibt, sich aktiv an der
Forschung zu beteiligen, flh-
len sie sich eingebunden und
tragen dazu bei, die Zukunft
der Behandlung ihrer Erkran-
kung positiv zu beeinflussen.
Die Daten im Patienten-
register werden unter stren-
gen Datenschutzrichtlinien
gesammelt, gespeichert und
verwaltet, um die Privatspha-
re der Teilnehmerinnen und
Teilnehmer zu wahren. Es
wird mit héchster Verantwor-
tung und ethischer Integritat
gefuhrt, um sicherzustellen,
dass die Informationen ver-
traulich bleiben und aus-

schlieBlich zu Forschungs-
zwecken genutzt werden.

Aktuelle Zahlen aus dem
Register

Seit Bestehen des Patienten-
registers haben sich bis Ende
2023 etwa 3.000 Personen
registrieren lassen, davon
sind rund die Halfte der Teil-
nehmenden mannlich. Im
Jahr 2023 sind rund 800
neue Registrierungen erfasst
worden.

Altersstruktur der erfass-
ten Personen

Die Altersgruppe von 50-59
Jahren macht mit knapp 30
Prozent die Mehrzahl aus.

PRO RETINA 2023

Gendiagnose

90 unterschiedliche Gene,
die fUr eine Netzhautdegene-
ration verantwortlich sind,
wurden bei den Patientinnen
und Patienten festgestellt.
Die haufigsten Genmutatio-
nen sind ABCA4 und RPGR.

Diagnose

Die unterschiedlichen Diag-
nosen der Teilnehmerinnen
und Teilnehmer des Patien-
tenregisters sind in der
nebenstehenden Grafik dar-
gestellt. Als gesicherte Diag-
nose kénnen die Patientinnen
und Patienten 45 unter-
schiedliche Netzhauterkran-
kungen angeben. Die
haufigste Erkrankung stellt
mit knapp 45 Prozent der
Betroffenen die Retinitis pig-
mentosa (RP) dar, gefolgt
von der AMD (21 Prozent),
Morbus Stargardt (11 Pro-
zent), ZSD (9 Prozent) und
Usher-Syndrom (8 Prozent).

41



R EG ] ST

&%

S

E R

D

-

PRO RETINA LHON Register -
LHON besser verstehen und
gezielter behandeln

Von einer LHON (Lebersche
hereditare Optikusneuro-
pathie) sind in Deutschland
schatzungsweise 3.000 Men-
schen (hauptsachlich Man-
ner) betroffen, weltweit sind
es etwa 200.000 Menschen.
Pro Jahr kommen hierzulande
etwa 40 Neuerkrankungen
hinzu. Bei der seltenen Er-
krankung, die durch eine
Mutation eines speziellen Ab-
schnitts der mitochondrialen
DNA (mtDNA) hervorgerufen
wird, treten Sehprobleme
plotzlich auf und kénnen in-
nerhalb weniger Wochen auf
beiden Augen einen hochgra-
digen Sehverlust entwickeln.
Nur in einigen, aber eher
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seltenen Fallen, kann es auch
zu einem spontanen Wieder-

erlangen des Sehvermdgens

kommen.

Das LHON Register wurde
2018 gegrindet, um die Er-
krankung LHON und den
Krankheitsverlauf zu erfassen
und besser zu verstehen.

Es wird dezentral geflihrt.
Das heiBt: Patientinnen und
Patienten melden sich bei
einem der 14 Studienzentren
deutschlandweit. Die Ver-
laufsstudie zu LHON erhalt
finanzielle Unterstitzung von
dem Pharmaunternehmen
Chiesi.

Ende Dezember 2023 waren
100 Personen registriert.

Interessierte und Betroffene wenden sich an
Dr. Sandra Jansen, Tel. (0228) 227 217-14, patientenregister@pro-retina.de.

Auch Saskia ist durch PRO
RETINA auf das Register auf-
merksam geworden: ,Ich bin
nicht die klassische LHON
Patientin. Bei mir ist die
Erkrankung erst sehr spat
aufgetreten. Ich hoffe, dass
meine Daten zur Aufklarung
der Erkrankung beitragen
kdnnen”, sagt Saskia.

Erfasst werden die Patien-
tendaten Uber spezialisierte
LHON Zentren in den Univer-
sitatskliniken Aachen, Bonn,
Erlangen, Essen, Freiburg,
GieBBen, Gottingen, Hamburg,
Mlnster, Neubrandenburg,
Regensburg, Rostock, Tlbin-
gen und Wirzburg. Aktuell
ist auch eine Eintragung uber
PRO RETINA mdglich. Ergeb-
nisse und Auswertungen wer-
den von PRO RETINA erfasst
und koordiniert. Diese Aus-
wertungen sollen zum Ablauf
des Registers im Rahmen
einer wissenschaftlichen
Publikation zusammengefasst
werden. So kédnnen die Daten
nicht nur helfen, die Erkran-
kung besser zu verstehen,
sondern auch dazu dienen,
die Therapiemdglichkeiten
zu verbessern.


mailto:patientenregister@pro-retina.de

~Kenne Dein Gen” -
Erfolgreiche Neuauflage der
PRO RETINA Kampagne 2023

Gentherapien bieten Menschen mit bislang unheilbaren Krankheiten
ganz neue Perspektiven. Das gilt auch flir genetisch bedingte Netz-
hauterkrankungen. Welche medizinischen Méglichkeiten es derzeit

PRO RETINA 2023

dank der Genforschung fir Menschen mit Netzhauterkrankungen
bereits gibt, stellten die Expertinnen und Experten im Rahmen der
PRO RETINA Kampagne ,Kenne Dein Gen” vor. Neben der Wissensvermittlung
gab es im Zuge der alle zwei Jahre stattfindenden Kampagne viel Raum fur
Fachgesprache und den Erfahrungsaustausch.
PRO RETINA Fachreferentin Dr. Sandra Jansen, Organisatorin der Kampagne, erklart: ,Die
molekulargenetische Diagnostik erlaubt es, die Ursachen von unheilbaren Netzhauterkran-
kungen zu verstehen und damit den Weg zur Entwicklung von Therapien zu 6ffnen. Mittler-
weile gibt es bereits eine zugelassene Gentherapie flir Netzhauterkrankungen, weitere wer-
den erforscht oder sind in der Phase von klinischen Studien. Jeder Forschungserfolg birgt
Hoffnung fir Tausende Menschen.”

Foto: Dr. Sandra Jansen von PRO
RETINA und Privat-Dozent Dr. Philipp
Herrmann in Trier. Herrmann leitet die
Spezialsprechstunde flir genetisch be-
dingte Netzhauterkrankungen an der
Uniklinik Bonn.

Erster Schritt:
Gen-Analyse

Um an einer Gentherapie teil-
nehmen zu kdnnen, mussen
Betroffene wissen, welche
Genveranderung der Erkran-
kung zugrunde liegt. Aber
auch im Hinblick auf die Le-
bensplanung ist es sinnvoll,
eine molekulargenetische Di-
agnose vornehmen zu lassen.
Gerade die jingeren Betrof-
fenen sollten sich unter-
suchen lassen: ,Wer die Ur-
sache fur seine Erkrankung
kennt, kann sich auf den
Krankheitsverlauf einstellen
und auch seine Berufs- und

Familienplanung entspre-
chend ausrichten”, sagte PRO
RETINA Geschaftsflihrer
Dario Madani. Eine Registrie-
rung im Patientenregister
biete zudem die Mdglichkeit,
an klinischen Studien teil-
zunehmen und so die For-
schung zu unterstlitzen.

Neue Erkenntnisse aus
der Forschung

Auch die Medizinerinnen und
Mediziner bei den Prasenz-
veranstaltungen in Trier und
Minchen machten den Be-
troffenen mit ihren Vortragen
Mut. PD Dr. Philipp Herrmann
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von der Universitats-Augen-
klinik Bonn gab bei der Ver-
anstaltung in Trier Einblicke
in-die klinische Diagnostik
und stellte neue Therapie-
ansatze bei genetisch beding-
ten Netzhauterkrankungen
vor. Seine Kollegin PD Dr.
Elisabeth Mangold vom Insti-
tut fir Humangenetik des
Universitatsklinikums Bonn
erklarte anschaulich, was bei
dem Termin in der human-
genetischen Sprechstunde
passiert. In Minchen gab

Dr. med. Maximilian-Joachim

Gerhardt von der Augenklinik
der LMU einen Uberblick zu
den genetisch bedingten
Netzhauterkrankungen.

Wissen, Anregungen und
Lebensmut

Erstmals bot PRO RETINA das
digitale Format ,Fragen Sie
Ihren Netzhautexperten” an,
bei dem sich alles um die
Beantwortung der Fragen
von Betroffenen drehte.

In weiteren Veranstaltungen
stellte Dr. Sandra Jansen das
Patientenregister vor.

Der Berater und Coach
Thomas Reichel, selbst akti-
ves Mitglied im PRO RETINA
Arbeitskreis Angehdrige,
gab Impulse fir den Umgang
mit der Krankheit.
Alle Veranstaltungen wurden
aufgezeichnet und kénnen
auf www.kenne-dein-gen.de
aufgerufen werden.

Die Kampagne wurde ge-
fordert vom AOK
Bundesverband.

Verleihung der Forschungspreise 2023 -
Exzellente Wissenschaftlerinnen ausgezeichnet

Im Rahmen der DOG wurde Professorin Caroline Brandl am 30. September 2023 der
Klinische Forschungspreis der PRO RETINA, der PRO RETINA-Stiftung zur Verhitung von
Blindheit und Retina Suisse verliehen. Vyara Todorova, Ph.D. erhielt den Grundlagen-

wissenschaftlichen Forschungspreis.

Entscheidend flr die
Vergabe des Klinischen
Forschungspreises
2023 an Professorin
Caroline Brandl waren
zwei hochstehende und
miteinander verbunde-
ne Publikationen in
der epidemiologischen
o v frvat Foochung 24 Netz-
hauterkrankungen.

Vyara Todorova, Ph.D. ist

die Preistragerin des Grund-
lagenwissenschaftlichen For-
schungspreises. Flr die Jury
waren ihre herausragenden
Arbeiten im Bereich der zellu-
laren Antworten auf hypo-
xische Bedingungen im Auge
und die entsprechenden Kon-
sequenzen flr Netzhaut und
Sehzellen ausschlaggebend.

Foto: Vyara Todorova
Ph.D. (privat)
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Seit 2005 kommt die internationale Retina-
Forschungscommunity auf Einladung von
PRO RETINA zusammen. Dieser interdiszipli-
nare Dialog hat in den beiden vergangenen
Jahrzehnten junge Wissenschaftlerinnen und
Wissenschaftler geférdert, nachhaltig ge-
starkt und das gesamte Forschungsgebiet
belebt. Nachwuchsforschende erhalten die
Mdglichkeit, ihre Ideen und Ergebnisse mit
etablierten Forschenden zu vertiefen.

Das Potsdam-Meeting ist inzwischen zu
einer festen GréBe im europaischen For-
schungskalender geworden. PRO RETINA
leistet mit dem Forschungskolloquium einen
wichtigen Beitrag, um junge Forschende in
Deutschland und Europa weiterhin flr den
Forschungsbereich der degenerativen Netz-
hauterkrankungen zu begeistern und setzt
sich daflr ein, dass sie ihre wissenschaftliche
Karriere innerhalb dieses Forschungszweiges
ausbauen kénnen.

Die Veranstaltung wurde unterstltzt von
Biogen, Janssen-Cilag, Novartis und Roche.

PRO RETINA 2023

Potsdam-Meeting 2023 - Treffen
der Retina-Forschungscommunity

Forschungsforderung -
Beispiele aus dem Jahr 2023

Professor Volker Busskamp
(Augenklinik, Universitatsklinikum Bonn)
Anschaffung eines Fluoreszenz-
mikroskops, um Forschungsarbeiten
qualitativ hochwertig dokumentie-
ren zu kénnen

Die Stiftung fordert dieses Projekt mit
rund 48.000 Euro. Die Férderung ist
absolut notwendig, um innovative
Therapien entwickeln zu kénnen, die
das Augenlicht erhalten sollen.

Professorin Helen May-Simera
(Institute of Molecular Physiology,
Department of Biology, Johannes
Gutenberg University Mainz)
Screening von therapeutischen
Moglichkeiten mit bereits
etablierten Medikamenten

Die Stiftung unterstlitzt dieses therapie-
nahe Forderprojekt im Rahmen einer
Promotion flir zunachst drei Jahre in
Hohe von 54.000 Euro.
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Versorgung
verbessern

PRO RETINA
Dewtsch

land e, v,

Foto: Dr. Frank Brunsmann, Fachbereichsleitung
Diagnose und Therapie bei PRO RETINA
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Gesundheitspolitische
Veranstaltung 2023 -
Forderungen nach Stra-
tegien fur den Umgang
mit Gesundheitsdaten

Bei medizinischen Untersuchungen fallen
groBe Datenmengen an. Die meisten davon
werden bislang ausschlieBlich in der indivi-
duellen Versorgung genutzt. Kénnten einige
dieser Daten zuklnftig verwandt werden, um
das Wissen Uber Diagnostik und Therapie
seltener Netzhauterkrankungen zu verbes-
sern? Welche Bedingungen mussten dafir
geschaffen werden?

PRO RETINA hatte am 2. Marz in das Kaise-
rin-Friedrich-Haus nach Berlin eingeladen,
um diesen Fragen nachzugehen. Reprasen-
tantinnen und Reprasentanten aus Politik,
Wissenschaft, der untergesetzlichen Norm-
gebung und der Patientenselbsthilfe dis-
kutierten darltber, welche Impulse sich da-
raus fur die Forschung zu seltenen Augen-
erkrankungen ergeben. Mit dabei waren
Professor Robert Finger von der Universitats-
Augenklinik Bonn, Professor Armin Grau



(MdB/Grune), Professor Josef Hecken, Vorsitzender des
G-BA (Berlin), Erich Irlstorfer (MdB/CSU), Dr. Volker Redder
(MdB/FDP), Martina Stamm-Fibich (MdB/SPD), Dr. Thilo
Weichert vom Netzwerk Datenschutzexpertise (Kiel) sowie
Dr. Frank Brunsmann, Dario Madani und Franz Badura von
PRO RETINA.

Dr. Brunsmann, Fachbereichsleiter Diagnose und Therapie
der PRO RETINA, forderte eine bislang nicht vorhandene,
strikt am Mehrwert flr Patientinnen und Patienten orientier-
te, Strategie flir die Nutzung von Gesundheitsdaten, sowie
eine strukturierte Patientenbeteiligung. Die Veranstaltung
endete mit dem flr Patientinnen und Patienten mit seltenen
Erkrankungen positiven Ausblick, dass diese von dem geplan-
ten Registergesetz, dem Gesundheitsdatennutzungsgesetz
und dem Europdischen Gesundheitsdatenraum (EHDS) in
besonderer Weise profitieren werden.

Foto (v. I. n. r.): MdB Erich Irlstorfer (CDU/CSU), Prof. Josef Hecken (G-BA), MdB
Martina Stamm-Fiebich (SPD), Dr. Frank Brunsmann (PRO RETINA Deutschland
e. V.), Prof. Thilo Weichert (Datenexperte), MdB Dr. Volker Redder (FDP)
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Sehbehindert
im Kranken-
haus -

PRO RETINA
Appell zeigt
Wirkung

Anlasslich des Tages der
Sehbehinderung am 6. Juni
rickte PRO RETINA die heikle
Situation von sehbehinderten
und blinden Patientinnen und
Patienten in Krankenhdusern
in den Fokus. Krankenhduser
sind in der Regel nicht auf
die Behandlung von Men-
schen mit Sehbeeintrachti-
gung vorbereitet. Ein Grund
dafur ist der stetig zuneh-
mende Zeitdruck durch den
Pflegepersonalmangel. Ein
weiterer Grund liegt in den
BerlUhrungsangsten. Wun-
dern darf man sich dariber
nicht - spielt doch das The-
ma Sehbeeintrachtigung in
der Ausbildung kaum eine
Rolle.

Angebote von

PRO RETINA nutzen,
Personal entlasten

Ein inklusives Gesundheits-
und Pflegesystem muss die
BedUlrfnisse von Menschen
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mit Seheinschrankung berticksichtigen, so der Appell von
PRO RETINA. Eine Losung sieht PRO RETINA Geschaftsflihrer
Dario Madani in einer Erganzung des Curriculums an den
Pflegeschulen und Schulungen in den Einrichtungen:

~PRO RETINA bietet passgenaue Schulungen fiur Pflegerin-
nen und Pfleger an. Nutzen Sie das Angebot zur Schulung
durch PRO RETINA und helfen Sie Ihren Mitarbeiterinnen
und Mitarbeitern, auch Menschen mit Seheinschrankungen
professionell zu pflegen. Das Wissen hilft, wertvolle Zeit zu
sparen und motiviert das Pflegepersonal.”

Den Stein ins Rollen gebracht

Um aufzuklaren und zu sensibilisieren hat PRO RETINA an-
Iasslich des Tages der Sehbehinderung die verantwortlichen
Akteurinnen und Akteure angeschrieben - unter anderem
den Bundesgesundheitsminister, den Behindertenbeauftrag-
ten der Bundesregierung, die Deutsche Krankenhausgesell-
schaft und die Landeskrankenhausgesellschaften sowie die
Trager der groBen Krankenhduser. Mit Erfolg.

In Bayern wirkt die PRO RETINA Regionalgruppe Minchen
in einer Arbeitsgruppe (AG) mit, die MaBnahmen zur Verbes-
serung der personellen und pflegerischen Situation von Men-
schen mit Behinderung im Krankenhaus erarbeitet. Das von
der AG erarbeitete MaBnahmenpapier dient als Grundlage flr
einen Leitfaden, den das Bayerische Staatsministerium flr
Gesundheit und Pflege entwickeln will.

In Hessen hat PRO RETINA gemeinsam mit den wichtigsten
Akteuren im Gesundheitswesen — dem Hessischen Ministeri-
um flUr Soziales und Integration, der Hessischen Kranken-
hausgesellschaft und dem Hessischen Netzwerk Patientensi-
cherheit - ein Konzept zur Information und Sensibilisierung
der Akteurinnen und Akteure in den Kliniken sowie passende
Kommunikationsmedien erarbeitet. 2024 werden diese Medi-
en produziert und verteilt. AuBerdem wird PRO RETINA die
Patientensicherheitsbeauftragten als wichtige Multiplikatoren
in den hessischen Krankenhausern schulen, damit sie ihr
Wissen in den einzelnen Krankenhausern weitergeben kénnen.
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Beratungsangebot
ausgebaut:

PRO RETINA
Sprechstunde
jetzt auch in
Sulzbach und
Mainz

Seit 2004 gibt es die PRO
RETINA Sprechstunden, in
denen geschulte Beraterin-
nen und Berater Betroffene
unter einem Dach mit Arztin-
nen und Arzten beraten. Das
Angebot versteht sich als
eine Erganzung zu den medi-
zinischen Sprechstunden in
Kliniken und Augenzentren.
Patientinnen und Patienten
treffen vor Ort selbst betrof-
fene Menschen, welche die
Fragen und Angste der Be-
troffenen aus eigener Erfah-
rung kennen.

PRO RETINA Sprechstunden
gibt es inzwischen an den
Standorten Ahaus, Augsburg,
Berlin (Vivantes Augenklinik
Neukoélln), Bonn, Dusseldorf,
Freiburg, Goéttingen, Kdln,
Mlnster (Uniklinik), Mlnster
(St. Franziskus-Hospital),
Rostock, Trier und Tubingen.
Im Jahr 2023 konnte das An-
gebot weiter ausgebaut wer-
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den - hinzugekommen sind
die Sprechstunden in Mainz
und Sulzbach (Saarland).
Der Besuch steht allen Be-
troffenen und Angehdrigen
offen, unabhangig von einer
Mitgliedschaft.

Seit Mitte des Jahres findet
die PRO RETINA Sprechstun-
de auch an der Augenklinik
und Poliklinik der Univer-
sitatsmedizin Mainz statt. Die
Termine kénnen direkt Uber
die Klinik gebucht werden.
Patientinnen und Patienten
werden von insgesamt vier
Beratenden betreut.

Am 6. September 2023
fand die offizielle Eréffnung

der PRO RETINA Sprechstun-
de in der Augenklinik Sulz-
bach am Knappschaftskli-
nikum Saar statt. Projektlei-
ter Dr. Boris Stanzel, der als
Netzhautspezialist auch das
Makulazentrum der Augen-
klinik Sulzbach leitet, sieht in
der Beratung durch Betroffe-
ne, die ihre eigenen Erfah-
rungen einbringen, einen
Vorsprung gegenuber der
rein arztlichen Beratung,
»[...] denn hier werden auch
die wichtigen nicht-medizini-
schen Aspekte den Raum er-
halten, den sie brauchen”.
Professor Peter Szurman,
Chefarzt der Augenklinik,
erklarte: ,Patienten-Selbst-
hilfeorganisationen sind
fir uns Augenarztinnen und

PRO RET;
Deutschlandle,,‘ \‘,‘
P —— A
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it Menschen

PRO RETINA 2023

-arzte wichtige Partner,
deren Unterstltzung uns am
Herzen liegt. Insbesondere
PRO RETINA leistet hervor-
ragende Arbeit bei der Bera-
tung von Menschen mit
genetischen Netzhauterkran-
kungen sowie Makula-Dege-
neration und deren Familien
in medizinischen und sozia-
len Fragen.”

Die Er6ffnung traf mit rund
20 Beratungen auf eine
enorme Resonanz. Von dem
Konzept der Sprechstunde
erfuhr auch der Saarlan-
dische Rundfunk (SR). Das
SR-Fernsehen war flr das
TV-Format ,Aktueller Bericht”
vor Ort.

EEEEE
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Foto:
Die Infoflyer
zu den neuen

- torman ¥ PRO RETINA
Information yng Beratung : ion und Beratung S prechstu n-
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RETINA Deutschlang ik und der

in der Augenklinik
Sulzbach ung telefonisch
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> EU T Herausforderungen
iV U gemeistert — Die EUTB®s der
e PRO RETINA sind bundesweit

vernetzt
Gefordert durch:
$ Bundesministerium Das sechste Jahr der EUTB® brachte ganz neue Aufgaben
fur Arbeit und Soziales mit sich, die nur durch die enge Zusammenarbeit von
Vorstand, Geschaftsstelle und EUTB®-Beratungsstellen

zu meistern waren. Die im August 2022 bewilligten zehn
Standorte sind fristgerecht besetzt worden und konnten
gziséggfsf;:?::ﬂiﬁi zum Januar 2023 ihre Arbeit aufnehmen. Um die 19,60
Vollzeitaquivalente (VZA) an hauptamtlich tatigen Bera-
tenden zu finden, wurden rund 250 Bewerbungsgespra-
che gefuhrt. Zunachst mussten standortiibergreifend die
neuen Mitarbeitenden in die Tragerstrukturen ein-
gearbeitet werden. Parallel zu den laufenden
Beratungen mussten die neuen Haupt- und
- AuBenstandorte gefunden und eingerich-
nEine fiir alle” tet werden. Dass dies funktionieren
konnte, ist dem auBerordentlichen
Engagement der Mitarbeitenden
zu verdanken.
Neben diesen Herausforderun-
gen nahmen zahlreiche Berate-
rinnen und Berater an der
Grundqualifizierung der Fach-
stelle Teilhabeberatung teil.
Dabei wurden den neuen
Beratenden die Aufgaben und
Strukturen der EUTB®-Arbeit

Grafik: Logos EUTB® und BMAS

Foto: EUTB® Tibingen (v. |. n. r.):
Marc-Oliver Klett, Kerstin Griese, Veronika
Schaible, Sylvester Sachse-Schiiler,
; £ ; Martin Rosemann, Jérg-Michael Sachse-Schiiler
= o+ ) o und Flhrhund Antoine
] N | X L :
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vorgestellt, Netzwerke aufgebaut und ein-
heitliche Wissensstandards vermittelt. Samt-
liche Beratende nahmen auch im Jahr 2023
an der jahrlichen Fachtagung teil, die digital
stattfand. Neben den zwo6If Hauptstandorten
konnten auch zwdlf AuBenstandorte der
EUTB® eingerichtet werden. Das Ziel dabei
war es, ein moglichst niedrigschwelliges Be-
ratungsangebot zu schaffen. Flr eine wohn-
ortnahe Beratungsstelle sind alle Ratsuchen-
den dankbar, insbesondere dann, wenn sie in
ihrer Mobilitat eingeschrankt sind.

Dem groBen Engagement der EUTB®-Mit-
arbeitenden ist es auBerdem zu verdanken,
dass zusatzlich zur laufenden Beratung und
der Netzwerkarbeit Vortrage und Informati-
onsveranstaltungen angeboten werden konn-
ten. Vertreterinnen und Vertreter politischer
Parteien Uberzeugten sich beim Besuch ein-
zelner Standorte personlich von der wertvol-
len Arbeit der Mitarbeitenden in den Bera-
tungsstellen.

Zusatzlich zu den zunachst zehn Standorten
kam im zweiten Halbjahr 2023 die Bewil-
ligung fur zwei weitere Standorte hinzu. Auch
dort mussten entsprechend kurzfristig Bera-
tungsraume und engagierte Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter gefunden werden. Die Bilanz
zum Jahresende kann sich sehen lassen:

An zwolf Hauptstandorten wurden insgesamt
6.723 Beratungen durchgeflihrt — bei weiter-
hin steigenden Fallzahlen.

PRO RETINA 2023

Beratungszahlen 2023

Rat- Ange-

suchende horige Gruppen Infos
Aachen* 180 70 3 45
Warendorf 562 433 35 209
Gottingen 1320 109 0 201
Rostock 173 66 8 83
Augsburg 320 130 1 22
LK Augsburg 149 32 0 36
Freiburg 848 280 68 372
Breisgau* 79 81 2 44
Tubingen 118 15 1 41
Ulm 202 150 2 57
Heidenheim,
Dillingen,
Glnzburg* 30 44 7 27
Rottal-Inn,
LK Passau* 44 18 0 59
Total: 4.025 1.375 127 1.196
Beratungen 5.527
Informationsanfragen 1.196
Gesamt: 6.723

* krankheitsbedingte Ausfalle

* Breisgau-Hochschwarzwald: In der Zeit Januar bis
Oktober wurden die Beratungszahlen dem Standort
Freiburg zugerechnet.

* Heidenheim, Dillingen, Glinzburg: Beginn der Beratung
ab III. Quartal, mit reduzierter Beratendenzahl.

* Rottal-Inn, LK Passau: Beginn der Beratung ab
III. Quartal, mit reduzierter Beratendenzahl.
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Die Highlights
aus den
Regionen

StadteRegion Aachen

Eine erfolgreiche Netzwerk-
arbeit fihrte dazu, dass di-
rekt im Anschluss an den
planmaBigen Start der
EUTB®-Beratungsstelle zum
Januar 2023 Nebenstandorte
in der StadteRegion etabliert
werden konnten. Als High-
light fand im Dezember eine
Informationsveranstaltung im
Aachener Blro statt. Im Fo-
kus stand das Beantragen
von Pflegeleistungen unter
Bericksichtigung einer Seh-
behinderung. Die Resonanz
Ubertraf alle Erwartungen
und fuhrte dazu, dass bereits
an einer Fortsetzung flr das
Jahr 2025 gearbeitet wird.

Warendorf

In das Sparkassenforum
Warendorf hatte die EUTB®
zu einer Fachveranstaltung
zu Pflege- und Teilhabeleis-
tungen eingeladen. Das hy-
bride Format ermdglichte es
den Interessierten, der Ver-
anstaltung auch von zuhause
und von unterwegs zu folgen.
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Die Themen Vernetzung,
SGB IX und SGB XI wurden
gemeinsam mit dem Regio-
nalblro Alter, Pflege und
Demenz Minsterland und der
~1eam Pflegestelle” aus dem
Kreis Warendorf vorbereitet.

,Dabeisein, sich beteiligen,
dazugehdren - Auch mit Pfle-
ge- und Betreuungsbedarf” -
unter diesem Motto kamen
Teilnehmerinnen und Teilneh-
mer mit den geladenen Fach-
kraften, den Beratenden und
der rechtlichen Betreuung in
einen fachlichen Austausch.
Diese Fachveranstaltung
leistete einen wertvollen Bei-
trag, um die Schnittstellen
der Leistungen der Pflege-
versicherung und der Teilha-
beleistungen transparenter
zu machen. Die zahlreichen
Anfragen nach einer Fortset-
zung zeigten, dass dieses
Angebot offenbar einen Nerv
getroffen hat.

Gottingen

Die EUTB® Gottingen war
beim ,Tag der offenen Tur”
des Deutschen Roten Kreuzes
in Hann. Minden mit einem
eigenen Infostand vertreten,
um die neue PRO RETINA Be-
ratungsstelle bekannt zu ma-

chen und ihre Aufgaben und
Funktionen vorzustellen. Re-
ges Interesse fanden alle
Themen, die mit dem Bean-
tragen des Schwerbehinder-
tenausweises zu tun hatten
sowie mit Ambulanten Hilfen.
Die groBe Nachfrage in Hann.
Minden machte es notwen-
dig, ab Mai 2023 in regel-
maBigen Abstanden zusatz-
lich eine offene Beratungs-
sprechstunde anzubieten.
Das Format ,Tag der offenen
Tar” bot die Mdglichkeit, sich
mit verschiedenen Akteurin-
nen und Akteuren vor Ort zu
vernetzen. Eine Fortsetzung
ist auch dort geplant.

Rostock und Giistrow

Im September 2023 traf sich
der Behindertenbeirat des
Landkreises (LK) Rostock in
der GUstrower Beratungsstel-
le, um sich Uber die Tatigkei-
ten der EUTB® zu informie-
ren. Viel Lob gab es fur die
Beratenden, die als wichtige
Erganzung und Bindeglied
zwischen den Ratsuchenden
und der Politik gesehen
werden. Der Integrations-,
Behinderten- und Senioren-
beauftragte des LK Rostock,
ein wichtiger Multiplikator vor



Ort, bot den Mitarbeitern der
EUTB® seine volle Unterstit-
zung an. Daneben wurde
eine Zusammenarbeit mit
dem Medizinischen Zentrum
fur Erwachsene mit Behin-
derungen (MZEB) in Rostock
beschlossen. Die EUTB® un-
terstltzt mittlerweile die Mit-
arbeitenden des MZEB sowie
die Patientinnen und Patien-
ten unter anderem zu Fragen
nach Integration, Teilhabe
und Rehabilitation.

Augsburg und

LK Augsburg

Im November 2023 lud der
Bundes- und Landesverband
Bayern flr kérper- und mehr-
fachbehinderte Menschen

e. V. (LVKM) zu einer Infor-
mationsveranstaltung ins
Westhouse in Augsburg ein.
Das Motto der Veranstaltung
lautete: ,,Abenteuer Zukunft
- Was kommt nach der Schu-
le?” Auf dieser Veranstaltung
wurde gezeigt, wie der Uber-
gang in die Arbeitswelt er-
folgreich gestaltet werden
kann. Dieses Thema gehort
zu den Schwerpunkten der
EUTB® vor Ort. Die Veranstal-
tung konzentrierte sich auf
konkrete Beispiele von jun-

gen Menschen mit Behin-
derung, die den Teilnehmen-
den einen Einblick in ihre
berufliche Laufbahn gaben.

Neben den Erfahrungs-
berichten konnten im Rah-
men von Workshops weitere
Themen zu Schule und zur
Arbeitswelt erarbeitet wer-
den. Junge Menschen mit
Beeintrachtigung wurden so
auf die EUTB® aufmerksam;
zur Zielgruppe zahlten daru-
ber hinaus Angehdérige, Lehr-
krafte und Mitarbeitende bei
Tragern von Integrations-
angeboten.

Zusammen am Infostand
der EUTB® Augsburg mit der
Stadt und dem Landkreis
Gersthofen, Friedberg und
Kempten nutzten die Bera-
tenden die Chance, neue
Kontakte zu knupfen und ihre
bestehenden Netzwerke zu
erweitern.

Freiburg

In Freiburg konnte die Zu-
sammenarbeit mit dem Be-
hindertenbeirat und dem Be-
hindertenbeauftragten neu
gestaltet und im Laufe des
Jahres intensiviert werden.
Seitdem findet ein regelmaBi-
ger Austausch statt.

PRO RETINA 2023

Die EUTB®-Mitarbeitenden
nutzten die Gelegenheit, im
Dezember beim 15-jahrigen
Jubildaum des Behindertenbei-
rats unter dem Motto ,Wir
mischen uns ein. 15 Jahre
Behindertenbeirat Freiburg.
Feiern — Diskutieren - Teilha-
ben” mit zahlreichen Akteu-
ren in den Austausch zu
kommen. Inklusion auf dem
ersten Arbeitsmarkt, barrie-
refreier bezahlbarer Wohn-
raum und inklusive Bildung
waren relevante Themen, die
zu Diskussionen einluden.

Breisgau-
Hochschwarzwald

Der Landkreis Breisgau-
Hochschwarzwald hat
260.000 Einwohner und um-
fasst ein Gebiet vom Mark-
graflerland bis in den Hoch-
schwarzwald. Im Juli fand in
Mullheim der , Aktionstag Eh-
renamt” statt, bei dem zwei
Ansprechpersonen der EUTB®
Uber ihre Tatigkeit informier-
ten.

Hervorzuheben ist die gute
Zusammenarbeit mit der
kommunalen Behinderten-
beauftragten des Landkreises
Julia Tamm, die zusammen
mit EUTB®-Beraterin Esther
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Grunemann an der Veranstal-
tung ,Bergauf ohne Hinder-
nisse! Barrierefreien Touris-
mus erleben” teilnahm, denn
auch zwischen EUTB®-Bera-
tung und Tourismus gibt es
Schnittpunkte. Im Zuge die-
ses Treffens wurde die Arbeit
der EUTB® vorgestellt,
Selbsterfahrungsangebote
(zum Beispiel mit Simulati-
onsbrillen) ausprobiert und
die Feldbergseilbahn auf Bar-
rierefreiheit Uberpruft.

Tubingen

Einer der H6hepunkte im Jahr
2023 war der Besuch des Tu-
binger Bundestagsabgeord-
neten Dr. Martin Rosemann
(SPD) im Rahmen seiner
Wahlkreis-Sommertour An-
fang Juli. Begleitet wurde Ro-
semann von der parlamenta-
rischen Staatssekretarin im
BMAS, Kerstin Griese (SPD).
Anlasslich des Termins waren
von Tragerseite auch der PRO
RETINA Finanzvorstand J6rg-
Michael Sachse-Schiler und
EUTB®-Projektleiter Sylvester
Sachse-Schiler nach Tubin-
gen gereist. Die EUTB® profi-
tierte von der Presse- und
TV-Berichterstattung, sodass
in der Folge ein Anstieg bei
den Anfragen registriert wer-
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den konnte. Rosemann be-
tonte insbesondere die Vor-
zuge der EUTB® in Sachen
Infrastruktur und Erreichbar-
keit. Im Juli 2023 wurde die
EUTB® flir zwei Tage in der
Woche von einer Praktikantin
mit Mehrfachbehinderungen
unterstutzt.

Ulm/Neu-Uim
Ein Schwerpunkt der
Beratung in Ulm/Neu-Ulm
war 2023 die Beratung von
Ratsuchenden mit
Migrationshintergrund.
Die tlirkischsprachige
Beraterin vor Ort
konnte viele Kon-
takte insbesonde-
re zu turkisch-
stammigen
Frauen aufbau-
en, sodass es
maoglich war,
Frauen mit
Einschran-
kungen und
Migrations-
hintergrund
sowie ihren
Angehdrigen
eine unabhan-
gige Beratung
anzubieten.
Daneben ist es
gelungen, eine

Werkstatt-Mitarbeiterin er-
folgreich in den ersten Ar-
beitsmarkt zu integrieren.

Der Jahresabschluss fand
vor der imposanten Kulisse
am FuBe des hochsten Kirch-
turms der Welt auf dem
Ulmer Weihnachtsmarkt
statt.




Zum Teil konnten Raume des
ehemaligen Tragers lUber-

Dort bekleideten die Mitarbei-
tenden der Beratungsstellen

Ulm/Neu-Ulm und Heiden-
heim/Dillingen/Glnzburg
einen von 130 Standen.

Heidenheim/Dillingen/

Giinzburg

Die drei Kreisstadte sind
jeweils 30 Kilometer

voneinander

entfernt.

nommen werden, zum Teil
mussten neue gefunden wer-
den. Die neuen Beratungs-
raume sind nun barrierefrei
und bieten optimale Voraus-
setzungen, sowohl flr Einzel-
und Gruppenberatungen als
auch fir Vortragsveranstal-
tungen und Ausstellungen.
Im Blrgerhaus Krumbach,
das 30 Kilometer sudlich von
GUnzburg liegt, konnte eine
zusatzliche offene Beratungs-
sprechstunde eingerichtet
werden, die von Beginn an
sehr gut angenommen
wurde.
Im landlichen Raum
gibt es weniger Bera-
tungsangebote als in
den Zentren - gute
Beratungsarbeit
spricht sich dort
schnell herum. Die
Qualitat der Bera-
tung und die gute
Erreichbarkeit der
vier Standorte
fihrten zu einem
deutlichen Anstieg
der Fallzahlen.
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LK Passau/Rottal-Inn

Der EUTB® in Niederbayern
ist es gelungen, innerhalb
klrzester Zeit mit den rele-
vanten Netzwerkpartnern in
Kontakt zu treten und inner-
halb des Netzwerks das Profil
der EUTB®-Beratungsstelle zu
scharfen. Es folgte zum Bei-
spiel der Vortrag in der Heil-
erziehungspflegeschule vor
Ort: Koordinatorin Melanie
Siemens-Gerth stellte die
EUTB® dem Leistungskurs
der Pflegeschule vor. Vor dem
Hintergrund des flir beide
Seiten inspirierenden Aus-
tauschs wurde noch am glei-
chen Tag ein regelmaBiges
Vortragsintervall mit der
Schulleitung vereinbart. Die
EUTB® sieht dies als wichti-
gen Schritt, um Fachkrafte
zu sensibilisieren und zu
starken. Auch an diesem
Standort konnte bereits nach
kurzer Zeit ein Anstieg der
Beratungen registriert wer-
den.

Foto: EUTB® Ulm/Dillingen (v. I. n. r.):
Andreas Schengber, Amely Holz,
Stephan Seybold,

Alexandra Krettenauer
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PRO RETINA
Finanzbericht

Wirtschaftliche Lage und Entwicklung
Als Selbsthilfevereinigung, welche die das
Jahr 2023 war noch gepragt durch Inflation
und entsprechende Preissteigerungen im
Bereich der Sach- sowie Personalkosten, die
in den Vorjahren begonnen hatten. Der Vor-
stand der PRO RETINA hat es 2023 jedoch
wie auch in den Vorjahren 2021/2022 ge-
schafft, die Auswirkungen dessen in Grenzen
zu halten und so die PRO RETINA Deutsch-
land e. V. auf eine sichere finanzielle Basis zu
stellen. So sicherte der Vorstand den Verein
zum Beispiel mit einer Ricklage in Hohe von
660 TEURO ab. PRO RETINA Deutschland

e. V. wird im Jahr 2023 voraussichtlich einen
Uberschuss von 36 TEURO ausweisen. Damit
ist es dem Vorstand Uber vier Jahre hinweg
gelungen, den Haushalt durch umsichtiges
Handeln positiv zu beenden.

®)

1

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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Bereits im Jahr 2023 erhielt PRO RETINA
297 TEURO - fur Projekte, die 2024 weiter-
laufen. Damit kénnen wir den zukunftsori-
entierten Weg, den der Vorstand durch Pro-
jekte im Bereich der Digitalisierung und der
Beratung der Mitglieder beschritten hat,
weitergehen. Auch das Thema patientenori-
entierte Forschungsférderung konnte mit
120 TEURO durch den Verein weiterent-
wickelt werden. Hinzu kam im Jahr 2023
ein Projekt des BMAS, welches die Reputati-
on der PRO RETINA Deutschland e. V . in
Bezug auf ihre Beratungskompetenz weiter
gesteigert hat.

All dies geht nur gemeinsam und aufgrund
der groBen Zahl an ehrenamtlichen Aktiven.
Der Vorstand der PRO RETINA hat es in
den letzten vier Jahren gemeinsam mit Ge-
schaftsfihrung, Geschaftsstelle und den
Ehrenamtlichen geschafft, die unermudliche
Arbeit der ehrenamtlichen Mitarbeitenden
von PRO RETINA auf eine finanziell stabile
Grundlage zu stellen. PRO RETINA hat vier
sehr gute Jahre hinter sich, eine Entwick-
lung, die in Zukunft hoffentlich fortgeschrie-
ben und das Angebot sowie die Bekanntheit
der PRO RETINA weiter ausgebaut werden
kann.


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

Einnahmen 2023

(vorlaufige Daten vor Genehmigung der

Gremien und Schlussbuchungen)

Ausgaben 2023

Finanzbericht

A offentliche Mittel 29.769,91 €
B Mitgliederbeitrage 522.352,02 €
C Sponsoring 8.500,00 €
D Bundesmittel 1.631.027,70 €
E Seminargebihren 63.531,06 €
F Zuschlsse Aktion Mensch 225.678,60 €
G Zuschisse GKV 532.230,37 €

Regionalgruppen -236.446,55 €

Projekte -155.783,82 €

sonstige -140.000,00 €
H Spenden 83.789,89 €
I mit Zweckbindung 16.650,07 €
J wirtschaftlicher Geschaftsbetrieb 20.662,00 €
K sonstige 163.468,87 €
L sonstige Ertrage 53.385,88 €
M sonstige stpfl. Einnahmen 46.714,37 €
Summe 3.397.760,74 €
Entnahme Rickstellungen 265.534,42 €
Ricklagen 503.424,23 €

Gesamteinnahmen

4.166.719,39 €

A Information Offentlichkeitsarbeit 88.767,84 €
B Information Broschiren 56.104,60 €
C Digitalisierung 72.290,97 €
D Beratung Selbsthilfe excl. EUTB® 143.213,13 €
E EUTB® 1.342.608,22 €
F politische Arbeit Interessenvertretung 91.337,54 €
G Vereinsentwicklung Mitgliederservice  643.983,73 €
H Forschungsforderung i. S. des Vereins 120.007,60 €
I Projekte 220.157,23 €
J Schulung von Beratenden 52.992,36 €
K Regionale Arbeit 256.175,17 €
L Gremienarbeit 22.711,67 €
M wirtschaftlicher Geschaftsbetrieb 62.653,51 €
Summe 3.173.003,57 €
N Bildung Ruckstellung Gelder fur

(0]

Folgejahre
Bildung zweckgebundene
Rucklagen

297.870,62 €

659.545,02 €

Gesamtausgaben
voraussichtlicher Uberschuss

4.130.419,21 €
36.300,18 €
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Im Jahr 2004 hatte Christian einen Auto-
unfall. Dabei wird als Nebenbefund eine Ver-
anderung der Netzhaut festgestellt. Er nimmt
die Diagnose zur Kenntnis, hat aber keinerlei
Einschrankungen und denkt daher nicht wei-
ter dartber nach. 15 Jahre spater bereitet er
sich auf die Abschlussprifungen seines Studi-
ums vor, das er neben dem Job absolviert.

Erfahrungsbericht

Christian bemerkt, dass mit seinen Augen
etwas nicht stimmt. Besonders die Bild-
schirmarbeit fallt ihm schwer. Er nimmt sich
vor, im Anschluss an die Prifungen zum
Augenarzt zu gehen.

Vor diesem Termin sieht er sich die Befunde
von 2004 erneut an: Dort tauchen die Be-
griffe Makuladystrophie und Zapfen-Stab-
chen-Dystrophie auf, mit denen er zu diesem
Zeitpunkt wenig anfangen kann. Der Augen-
arzt auBert einen Verdacht und schickt ihn
zur naheren Abklarung in eine Augenklinik.
Vorher er6ffnet er ihm aber noch, dass er
kinftig kein Kraftfahrzeug mehr steuern
durfe. Eigentlich eine bittere Pille, denn der
Servicetechniker im AuBendienst ist auf das
Fahrzeug angewiesen. Doch er bleibt er-
staunlich gefasst. Irgendwie hatte er gespurt,
dass es darauf hinauslaufen wirde.
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~Der Kontakt zu

PRO RETINA im frithen
Stadium der Erkrankung
war flur mich goldwert”

Zu diesem Zeitpunkt entsteht bereits der
Kontakt zu PRO RETINA. Ein guter Freund ist
als Optikermeister bei einem Hilfsmittelher-
steller tatig und vermittelt ihm den Kontakt
zum Regionalgruppenleiter vor Ort. Anders
als bei vielen Arztinnen und Arzten hat man
hier ein offenes Ohr flir die Ungewissheit und
seine Angste. Er wird sowohl auf die weiteren
medizinischen Schritte
vorbereitet als auch
auf seine berufliche
Zukunft. Christian
folgt der Empfehlung
des PRO RETINA Bera-
ters und lasst eine hu-
mangenetische Unter-
suchung vornehmen,
die zeigt, welche Er-
krankung bei ihm vorliegt: Morbus Stargardt.
Innerhalb des Unternehmens wechselt er in
den Innendienst und arbeitet seitdem als
Auftragskoordinator.

Eine Sache hat ihn 2021 lange Zeit belas-
tet: Nach dem Sturz Uber eine Milltonne, die
er nicht gesehen hat, fasst er schweren Her-
zens den Entschluss, nicht mehr aufs Rad zu
steigen und einen weiteren Einschnitt in sei-
ne Eigenstandigkeit hinzunehmen. Durch den
eingetretenen Gesichtsfeldausfall ist das Risi-
ko eines erneuten Unfalls zu hoch. Abschlie-
Ben kann er das Thema, indem er zusammen
mit einem guten Freund auf dem Mountain-
bike die Alpen Uberquert. Sie nutzen breit
ausgebaute Forstwege und umgehen dadurch
den Verkehr. Auch das Skifahren ist dank der
Begleitlauferausbildung seiner Frau weiterhin
maoglich. Sein Motto lautet: ,Alles ist mach-
bar, nur etwas anders.”
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Helfen konnen alle -
Spenden und Spendenaktionen

Mit 20 Euro im Monat stellen 3. Vereinbaren Sie mit uns

Sie die telefonische Erreich-
barkeit eines Beratenden fur
Betroffene und ihre Angehdri-
gen sicher. Durch eine Spen-
de von 100 Euro ermdgli-
chen Sie Regionalgruppen-
treffen und fordern die
Selbsthilfe in Ihrer Region.
Ihre Spende von 500 Euro
unterstitzt die Ausbildung
unserer Beratenden, damit
diese andere Betroffene kom-
petent beraten kénnen.

ein Stichwort fiir die Uber-
weisungen, so lassen sich
die Spenden zuordnen.

Im Anschluss erhalten Sie
eine Mitteilung (geman
Datenschutzvorgaben)
uber die Hohe des Ge-
samtbetrags. Selbstver-
standlich erhalten Ihre
Spenderinnen und Spen-
der ein Dankeschdn und
eine Spendenbescheini-
gung, sofern die Kontakt-
daten auf der Uberweisung

, Sie wollen eine eigene
™ Spendenaktion durchflihren angegeben werden.
oder nehmen zum Beispiel an 4 wir halten Sie auf dem

Gesprach: Wir beraten
Sie gern, damit Sie das
Projekt finden, das zu
Ihrem Anlass passt.

2. Mit der Zusendung eines
individuellen Infopakets,
das etwa Beispiel Flyer,
Broschliren, Spenden-
dosen oder -tuten,
Giveaways und Banner
enthalt.

Haben Sie - :
Fragen oder  €iN€M Benefizlauf zugunsten Laufenden - so erfahren
Ideen? von PRO RETINA teil? Sie, was mit Ihren Spen-
Rufen Sie uns i o den kurz- und langfristig
Tgler(no;;é) So unterstiitzen wir Sie: erreicht werden konnte
el. b
227 217-0 1. Mit einem persdnlichen Auf Wunsch stellen wir

eine Urkunde als Erinne-
rung an Ihre Spenden-
aktion aus.
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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 nach Ihren
Vorstellungen. Dabei liegt die
Entscheidung bei Ihnen, ob
Sie den Weg eines Erbes oder
eines Vermachtnisses wahlen.
Wir schlagen konkrete Projek-
te vor, die zu Thren Winschen
passen. Dass wir dabei dis-
kret vorgehen, ist selbstver-
standlich.

Sie konnen sicher sein:
Ihr Erbe oder Vermachtnis
kommt bei den Betroffe-
nen an!
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Haben Sie sich bereits
gefragt, wie ein Testament
rechtssicher verfasst werden
kann? Sind Sie selbst sehein-
geschrankt oder blind und
unsicher, wen Sie in dieser
Angelegenheit um Rat fragen
sollen? Unsere Informations-
materialien und Veranstaltun-
gen zu Nachlass- und Vorsor-
gethemen helfen Ihnen, sich
diesem komplexen Thema
selbstbestimmt und voraus-
schauend zu nahern.

Die Gedenkstele in der
PRO RETINA Geschaftsstelle
ist Teil einer lebendigen Erin-
nerungskultur. Dort werden
die Namen aller Menschen
vermerkt, die PRO RETINA
mit ihrem Erbe oder einem
Vermachtnis bedacht haben.
Bewirken Sie Gutes uber die
eigene Lebenszeit hinaus und
hinterlassen Sie Spuren Ihres
Wirkens.

?

Sie haben
Fragen zu
Erbschaften und
Testamenten?

Wir informieren
auf einer eigenen
Seite unserer
Homepage dazu.
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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 der Website oder
von Dokumenten, die Sie
Ihren Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern intern oder den
externen Besucherinnen und
Besuchern zur Verfligung
stellen.

Flr ein Unternehmen gibt es

viele Moéglichkeiten, sich fur
Inklusion einzusetzen. Denn:

Gelebte Unternehmensverant-

wortung wirkt sich fur alle
positiv aus — gegenliber
Kundinnen und Kunden, der
Belegschaft, den Dienstleis-
tern und Kooperationspart-
nern und selbstverstandlich
auch fir die Beglnstigten
selbst. Mit einer Spende hel-
fen Sie PRO RETINA, damit
sehbeeintrachtigte und blinde
Menschen ihre Erkrankung
bewaltigen und selbst-
bestimmt leben kénnen und
zudem die Forschung gefor-
dert werden kann.

Neben Ihren eigenen Ideen
haben wir zahlreiche Vor-
schlage fir Sie.

e Cause-Related-
Marketing: Haben Sie ein
Produkt, dessen Verkaufs-
erlds zu einem bestimmten
Anteil in eines unserer
Projekte flieBen soll?

¢ Gemeinsam aktiv: Ver-
anstalten Sie doch mit Ihrer
Belegschaft einen Spenden-
lauf. Oder Sie unterstutzen
gemeinsam mit uns an
einem Tag ehrenamtlich eine
unserer Aktionen. Team-
building flir 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 Ange-
bot von PRO RETINA: Wir
kommen zu Ihnen, sensibili-
sieren Ihre Mitarbeitenden fur
die BedUlrfnisse sehein-
geschrankter und blinder
Menschen und beraten beim
umfassenden Thema Barrie-
refreiheit. So wird Inklusion
konkret erlebbar.

O

£\

Melden Sie sich
gern bei
PRO RETINA
Tel. (0228)
227 217-0
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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 5,83 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 ehrenamtli-
chen Beraterinnen und Berater, um unser vielfalti-

ges Beratungsangebot aufrechtzuerhalten,

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

e fUr die Durchfihrung eines vielfaltigen Seminar-
und Veranstaltungsangebots,

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

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

e flr 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 verglinstigte Beitrage bei der Seminarteilnahme,

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

Selbstverstandlich ist Ihr Férdermitgliedsbeitrag

steuerlich absetzbar.
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»Rund 7,5 Millionen
Menschen sind in Deutsch-
land von einer Altersabhan-
gigen Makula-Degeneration

(AMD) betroffen, etwa
80.000 von erblich beding-
ten Netzhauterkrankungen.
Diese Erkrankungen treffen

auch schon junge Menschen.
Als Férdermitglied kénnen
Sie den Verein ganz einfach
unterstutzen. Mit einem
Jahresbeitrag von nur
70 Euro geben Sie finan-
zielle Sicherheit fur die
Planung von Projekten und
profitieren gleichzeitig von
umfangreichen Informati-
onsangeboten. Treten Sie
ein und werden Sie Teil einer
starken Gemeinschaft!”
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Professor Eberhart Zrenner

Fast 40 Jahre lang war Professor
Eberhart Zrenner der Vorsitzende
des Wissenschaftlichen und
Medizinischen Beirats (WMB) der
PRO RETINA, von Mitte der 1980er
Jahre bis zum Jahr 2023
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O
Wir sagen DANKE!

Viele Menschen fordern die Arbeit von

PRO RETINA ideell und finanziell und helfen
dadurch, das Leitbild ,Forschung férdern -
Krankheit bewaltigen - selbstbestimmt
leben” umzusetzen.

Unser besonderer Dank gilt den nach-
folgenden Unternehmen und Institutio-
nen auf Landes- und Bundesebene.

Unseren Zuschussgebern:
Bundesministerium flr Arbeit und Soziales
(BMAS), DAK Gesundheit, Techniker Kran-
kenkasse, Kaufmannische Krankenkasse,
AOK Bundesverband, AOK Rheinland/Ham-
burg, BKK Dachverband, GKV, nrw inklusiv,
Aktion Mensch, Deutsche Stiftung flr En-
gagement und Ehrenamt.

Ebenso unseren Sponsoren und Spendern:
Bayer Vital GmbH, Chiesi GmbH, Janssen
Cilag GmbH, Novartis Pharma AG, Okuvision
GmbH, Rhythm Pharmaceuticals Inc., Roche
Pharma AG.

Ein groBer Dank gilt auBerdem allen Mitglie-
dern und Spenderinnen und Spendern sowie
allen Menschen, die uns 2023 in ihrem Testa-
ment mit einem Erbe oder Vermachtnis be-
dacht haben.

Wir bedanken uns herzlich fur die ehrenamt-
liche Unterstitzung bei allen Aktiven und
Beratenden der PRO RETINA sowie allen
Gremien- und Kuratoriumsmitgliedern, die
uns ihre Zeit und Expertise zur Verfligung ge-
stellt haben. Sie alle engagieren sich ehren-
amtlich im Interesse des Vereins, helfen mit
wertvollen Kontakten weiter und stehen als
Ratgebende an der Seite des Vorstands.
Daneben bedanken wir uns flr den frucht-
baren Austausch bei allen Beteiligten.
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,0hne den Verein PRO RETINA
wurde die Zuversicht vieler Betroffener,
mit einer Augenerkrankung umzugehen,

um GroBenordnungen schwinden.”

Jean Putz,
Wissenschaftsjournalist und Fernsehmoderator

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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