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Vorwort

Sehr geehrte Leserin, sehr geehrter Leser,

wir sind eine gemeinschaftliche Initiative von vier Organisationen aus den Bereichen
Selbsthilfe, Augenheilkunde und Entwicklungszusammenarbeit. Gemeinsam tragen
wir jahrlich im Rahmen der bundesweiten Kampagne ,Woche des Sehens” die The-
men Blindheit und Sehen in die Offentlichkeit, so auch das nun folgende dringende
Anliegen von gesellschaftlicher Bedeutung.

Die drei haufigsten Augenkrankheiten haben sich zu Volkskrankheiten entwickelt,
und die Betroffenenzahlen nehmen aufgrund verschiedener Faktoren, darunter der
demografische Wandel, kontinuierlich zu. Diese Entwicklung wird in den kommenden
Jahren zu einem wachsenden Versorgungsbedarf und zunehmenden Problemen
fuhren, sofern keine Malinahmen ergriffen werden, um diesem Trend entgegenzu-
wirken.

Unsere Erkenntnisse stutzen sich auf epidemiologische Daten zur Haufigkeit von
Augenerkrankungen in Deutschland, die in den vergangenen Jahren vero6ffentlicht
wurden. Diese Zahlen werden durch neueste Ergebnisse der Versorgungsforschung
erganzt, die die Entwicklung der augenarztlichen Kapazitaten sowie die Auswirkun-
gen von Blindheit und Sehbehinderung auf Lebensqualitat und gesellschaftliche
Teilhabe beleuchten.

Erstin der Zusammenfuhrung dieser Erkenntnisse wird die Dringlichkeit der Situa-
tion deutlich. Durch eine angemessene Versorgung der Patientinnen und Patienten
kénnte die Zahl der Erblindungen und massiven Seheinschrankungen spurbar
verringert werden. Daruber hinaus kénnen Hilfsmittel, Rehabilitation, barrierefreie
Gestaltung und Beratungsangebote dazu beitragen, die Folgen eines Sehverlustes
zumindest teilweise auszugleichen.

Mit dieser Broschire wollen wir die Offentlichkeit fir diese Problematik sensibilisieren
und Mdglichkeiten aufzeigen, wie gemeinsam geholfen werden kann.
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1. Augenvolkskrankheiten als Ursache far
Sehbehinderung und Erblindung

Rund 1,2 Millionen Menschen in Deutschland sind blind oder sehbehindert, haben
also selbst mit Brille oder Kontaktlinsen nicht mehr als 30 Prozent der normalen Seh-
scharfe. Die Zahl der blinden Menschen unter ihnen mit einer Sehscharfe von weni-
ger als 2 Prozent ist ricklaufig und durfte nach Schatzung des DBSV bei ca. 100.000
liegen.

Definition Sehbehinderung und Blindheit

Blindheit und Sehbehinderung werden in Deutschland anders definiert als
international von der Weltgesundheitsorganisation. Hier die Definitionen nach
deutschem Recht:

* Ein Mensch ist sehbehindert, wenn er auf dem besser sehenden Auge selbst
mit Brille oder Kontaktlinsen nicht mehr als 30 Prozent von dem sieht, was
ein Mensch mit normaler Sehscharfe erkennt. (30 Prozent Sehscharfe oder
weniger)

« Ein Mensch ist hochgradig sehbehindert, wenn er auf dem besser sehenden
Auge selbst mit Brille oder Kontaktlinsen nicht mehr als 5 Prozent von dem
sieht, was ein Mensch mit normaler Sehscharfe erkennt. (5 Prozent Sehscharfe
oder weniger)

« Ein Mensch ist blind, wenn er auf dem besser sehenden Auge selbst mit Brille
oder Kontaktlinsen nicht mehr als 2 Prozent von dem sieht, was ein Mensch
mit normaler Sehscharfe erkennt. (2 Prozent Sehscharfe oder weniger)

Entsprechendes gilt auch, wenn andere dauerhafte Stérungen des Sehver-
maogens vorliegen.

Damit sind die Regelungen in Deutschland strenger als weltweit. Die Weltgesundheits-
organisation definiert Sehbehinderung als Sehscharfe zwischen 5 und 30 Prozent. Als
blind gilt, wer Uber eine Sehscharfe von unter 5 Prozent verflugt.

Was bedeutet beispielsweise eine hochgradige Sehbehinderung nach deutschem
Recht? Je nach Augenerkrankung kommt es zu ganz unterschiedlichen Sehein-
drucken. Eine Sehscharfe von unter 5 Prozent kann bedeuten, dass ein Mensch einen
Gegenstand erst aus 5 Metern Entfernung erkennt, den ein normal sehender Mensch
bereits aus 100 Metern Abstand erkennt. Eine hochgradige Sehbehinderung kann
aber auch bedeuten, dass ein Mensch Gesichtsfeldprobleme (z.B. Tunnelblick) hat,
die eine damit vergleichbare Einschrankung des Sehvermdgens verursachen.
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Welche Augenvolkskrankheiten fiihren zu Sehminderung?

Drei Augenkrankheiten sind in Deutschland die haufigsten Ursachen fur eine Seh-
behinderung oder Erblindung: die Altersabhdngige Makula-Degeneration (AMD),
das Glaukom und die Diabetische Retinopathie. Eine weitere Augenvolkskrankheit
ist der Graue Star (Katarakt). Er kann in den allermeisten Fallen durch eine Operation
geheilt werden, bei der die trib gewordene Augenlinse durch ein Kunststoffimplantat
ersetzt wird. Da die Katarakt aufgrund der erfolgreichen Therapie nur selten zu einer
dauerhaften Sehminderung fuhrt, wird hier nicht weiter darauf eingegangen.

Abb. 1:
Hauptursachen von Erblindung und hochgradiger Sehbehinderung
fiir Nordrhein-Westfalen (n = 5042)

B AMD (Altersabhingige Makula-Degeneration) (41 %)
M Glaukom (15 %)
Diabetische Augenerkrankungen (10 %)

Sonstige (34 %)

Quelle: Mauschitz MM, Li JQ, Larsen PP, et al. Epidemiologie hochgradiger Sehbehinderung und Blindheit dlterer Menschen
in Deutschland. Ophthalmologe 2019; 116(2): 201-212.

> Literatur
Bertram B. Blindheit und Sehbehinderung in Deutschland: Ursachen und Haufigkeit. Der Augenarzt. 2005; 39(6): 267-268.

www.dbsv.org/zahlen-fakten.html
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1.1. Altersabhangige Makula-Degeneration (AMD)

Bei der AMD sterben in der Mitte der Netzhaut die lichtempfindlichen Zellen ab. In
fruhen Stadien verblassen die Farben und das Sehvermdgen lasst nach. In spaten
Stadien kommt es unter Umstanden zu verzerrtem Sehen - gerade Linien erschei-
nen krumm - und im Zentrum des Gesichtsfeldes kann man schlieBlich nichts mehr
sehen. Dort, wo man hinschaut, ist ein blinder Fleck. Lesen wird unmadglich, man
erkennt Gesichter nicht mehr, die Orientierung im Raum bleibt jedoch eingeschrankt
erhalten.

Die AMD verlauft langsam, von einer frthen Form tber im Durchschnitt zehn Jahre
zu einer spaten Form. Nur die spate Form macht schwerwiegende Sehprobleme. Bei
der spaten Form unterscheidet man zwei Krankheitsformen. Die trockene spate
AMD zeichnet sich durch ein allmahliches Absterben der Netzhautzellen aus, sie
schreitet langsam voran. Dagegen ist die feuchte spate AMD aggressiver und fuhrt
schneller zu einem Sehverlust. Hier kommt es zu krankhaften GefalBneubildungen
und FlUssigkeitsansammlungen in der Netzhautmitte. Die feuchte Form der AMD
kann mit der Gabe von Medikamenten ins Augeninnere behandelt werden. Diese
Behandlung ist aber keine Heilung und wird gegebenenfalls lebenslang benétigt.

Der Name macht es schon deutlich: Diese Krankheit tritt mit zunehmendem Alter
haufiger auf. Von den 50- bis 59-Jahrigen in Deutschland haben 6 Prozent eine AMD,
in der Gruppe der 60- bis 69-Jahrigen sind es schon 12 Prozent, zwischen 70 und

79 Jahren sind 23 Prozent betroffen und bei der Gruppe der Gber 80-jahrigen sogar
34 Prozent. Auch die Spatstadien der Krankheit, die mit einem gravierenden Sehver-
lust einhergehen, treten umso haufiger auf, je dlter die Menschen werden. Bei bis zu
5 Prozent der Gruppe der Uber 80-jahrigen findet sich ein Spatstadium der AMD.

2022 hatten in Deutschland 8,67 Prozent der gesamten Bevdlkerung ein Fruhstadium
der AMD. Das waren rund 7.218.000 Erkrankte. Von Spatstadien waren 0,64 Prozent
betroffen: 533.000 verloren aufgrund einer AMD einen wesentlichen Anteil ihres
Sehvermogens.

1.2. Glaukom

Das Glaukom - oft auch als Griiner Star bezeichnet - ist der Name einer Gruppe von
Augenkrankheiten, die eines gemeinsam haben: Die Fasern des Sehnervs sterben
allmahlich ab. Die Folge sind Ausfalle im Gesichtsfeld, die auRen beginnen und nach
und nach zum Zentrum hin fortschreiten. Unbehandelt fuhrt das Glaukom zur Erblin-
dung. Die Betroffenen bemerken die Krankheit oft selbst erst dann, wenn ein Grol3teil
des Sehnervs unwiederbringlich zerstért ist. Mit Augentropfen, Lasereingriffen oder
Operationen ist eine Behandlung maglich.
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Auch beim Glaukom ist eine altersabhangige Zunahme zu beobachten:

Wahrend nur 1 Prozent der 50- bis 59-Jahrigen ein Glaukom haben, sind es bei den
60- bis 69-Jahrigen schon 2 Prozent, bei den 70- bis 79-Jahrigen 4 Prozent, bei den
80- bis 89-Jahrigen 6 Prozent und bei der Gruppe der Uber 90-jahrigen schlieBlich
10 Prozent. 2022 hatte in Deutschland 1,16 Prozent der Gesamtbevdlkerung ein
Glaukom. Das waren 966.000 Erkrankte.

1.3. Diabetische Retinopathie

Zu den Folgekrankheiten des Diabetes zahlen Schaden an der Netzhaut des Auges.
Der zu hohe Blutzuckergehalt zerstort vor allem die feinen Blutgefal3e, die die Netz-
haut versorgen. Zunachst kommt es zu kleinen Aussackungen in den Gefallwanden
(Mikroaneurysmen), spater kdnnen gravierendere Folgen hinzukommen: Blutungen
ins Augeninnere hinein, krankhafte GefalRneubildungen und Netzhautablésungen
zahlen zu den ernsthaften Komplikationen, die das Augenlicht gefahrden. Diese
Komplikationen kdnnen haufig durch eine rechtzeitige Behandlung vermieden oder
abgeschwacht werden (z. B. Laserbehandlung, Eingabe von Medikamenten ins Augen-
innere).

2022 waren 1,57 Prozent aller Menschen in Deutschland von einer Diabetischen
Retinopathie betroffen, das waren 1.309.000 Erkrankte. Dabei traf die Diabetische
Retinopathie 21,7 Prozent der Menschen mit einem bekannten Diabetes. Sie haben
ein besonders hohes Risiko fur Schaden an der Netzhaut, wenn die Zuckerkrankheit
schon langer besteht, wenn gleichzeitig ein Bluthochdruck oder ein Typ-1-Diabetes
vorliegt.
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2. Auswirkungen von Sehverlust auf die
Lebensqualitat und die Teilhabe an der
Gesellschaft

Sehverlust kann gravierende Auswirkungen auf die Teilhabe am gesellschaftlichen
Leben und auf die Lebensqualitat haben. Wenn das Sehen schlechter wird, kommt
es haufig zu einer geringeren sozialen Integration, Depressionen, einer gemin-
derten Lebensqualitat und einem niedrigeren soziookonomischen Status. Weil in
Deutschland in diesem Bereich noch wenig geforscht wird, wurden fur dieses Kapitel
auch einige Quellen aus vergleichbaren Industrielandern berucksichtigt.

Um Einschrankungen der Lebensqualitat unter Betroffenen zu beurteilen, kann man
einen ,Nutzwertfaktor” heranziehen, der zwischen null fur die denkbar niedrigste und
eins fur die hochste Lebensqualitat liegt. Sehminderungen sind demnach weltweit
flr etwa 5 Prozent des Gesamtverlustes an Lebensqualitat durch gesundheitliche
Einschrankungen verantwortlich. Sehverlust wird zudem als der schwerwiegendste
Sinnesverlust eingestuft.

Die Auswirkungen eines Sehverlustes kénnen sich je nach Auspréagung und zugrunde
liegender Erkrankung sehr unterscheiden. Zum Beispiel verursacht eine fortschrei-
tende AMD den Verlust des zentralen Gesichtsfelds, sodass Lesen immer schwerer
fallt und man nicht mehr so mobil ist. Das steigert die Abhangigkeit von anderen
Menschen und kann zu sozialer Isolation und einer erheblichen Beeintrachtigung der
emotionalen Zufriedenheit fuhren. Betroffene berichten von einer deutlich reduzierten
Lebensqualitat und haben betrachtliche Probleme mit alltéaglichen Tatigkeiten, die
Detailsehen erfordern (Lesen, Ausfiillen von Uberweisungen etc.).

Eine abnehmende Lebensqualitat und reduzierte Zufriedenheit mit dem Leben
werden auch bei einer fortschreitenden Diabetischen Retinopathie von Betroffenen
berichtet.

Bei einem Glaukom bleibt die zentrale Sehscharfe, die etwa fur das Lesen von Bedeu-
tung ist, lange erhalten. So wird die Krankheit oft erst spat bemerkt. Doch von den
Patientinnen und Patienten, die sich wegen eines Glaukoms erstmals in einer Klinik
vorstellen, sind 10 bis 20 Prozent aufgrund eines Gesichtsfeldverlustes schon nicht
mehr fahrtauglich und die Orientierung, insbesondere in unubersichtlichen Situati-
onen, fallt ihnen sehr schwer. Der Verlust des Fuhrerscheins kann vor allem in land-
lichen Regionen die gesellschaftliche Teilhabe erschweren und zu Abhangigkeit von
anderen Menschen sowie zu sozialer Isolation fuhren.

Allen diesen Formen der Sehbehinderung ist gemein, dass ein Grol3teil der Betrof-
fenen eine zum Teil stark reduzierte Lebensqualitat, geringere Teilhabe am sozialen
Leben und haufiger Einsamkeit und Depressionen erfahrt. Evaluationen und erste
Studien belegen, dass RehabilitationsmalBnahmen diese Folgen abfedern kénnen.
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3. Gesundheitsokonomische Auswirkungen

Sehbehinderung und Blindheit verursachen in Deutschland jahrlich Kosten in Hohe
von 49,6 Milliarden Euro.

Die Unterstutzung durch verwandte und befreundete Personen, also die sogenannte
informelle Unterstitzung, stellt die wichtigste Ressource fur die Alltagsbewaltigung
bei blinden und sehbehinderten Menschen dar. Gemeinsam mit dem Einsatz von
Hilfsmitteln verursacht die informelle Unterstlitzung je nach Grad der Sehbehinde-
rung bis zu 80 Prozent der personenbezogenen Ausgaben. Der Wert der informellen
Unterstltzung wurde dafur in Euro umgerechnet.

Blindheit und Sehbehinderung treffen auch Menschen, die im Erwerbsleben stehen.

Tritt dann eine Arbeits- oder Erwerbsunfahigkeit ein, sind Produktivitatsausfalle zu
berucksichtigen. Diese sind in der Altersgruppe der Berufstatigen, die von einer Seh-
behinderung oder Blindheit betroffen sind, fur ein Drittel der Kosten verantwortlich.

Wie hoch im einzelnen Fall die Kosten sind, hangt eindeutig davon ab, wie ausgepragt
die Sehbehinderung ist und wie viel Zeit die Betroffenen seit dem Sehverlust hatten,
um sich an die neue Situation zu gewdhnen. Je ausgepragter der Sehverlust, desto
hoher die Kosten. Sie sinken dann Uber die Zeit etwas, je langer der Sehverlust bereits
besteht.

> Literatur
Chuvarayan Y, Finger RP, Koberlein-Neu J. Economic Burden of Blindness and Visual Impairment in Germany from
a Societal Perspective: A Cost-Of-Iliness Study. Eur ] Health Econ. 2020; 21(1): 115-127.
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4. Versorgungsbedarf -
absehbare Entwicklung bis 2040

Die Anzahl der von Augenvolkskrankheiten betroffenen Menschen hat in den
vergangenen Jahren stetig zugenommen.

Abb. 2:
Anzahl an Personen mit ausgewahlten Augenerkrankungen in Deutschland

Anzahl der Erkrankten Zunahme

Jahr 2002 2007 2012 2017 2022 2002 - 22
AMD: Frihstadien 5.721.000 | 6.171.000 | 6.611.000 | 6.981.000 | 7.218.000 26 %
AMD: Spatstadien 363.000 407.000 450.000 488.000 533.000 47 %
Glaukom 745.000 812.000 859.000 923.000 966.000 30%

Diabet. Retinopathie | 1.107.000 | 1.164.000 @ 1.217.000 ' 1.270.000 | 1.309.000 18 %

Die Daten wurden fiir die Bevolkerung der Bundesrepublik Deutschland jeweils zum 31.12. eines Jahres gewichtet.
Eine zeitlich konstante Pravalenz wurde angenommen.

Quelle: Schuster AK, Wolfram C, Pfeiffer N, et al. Augenheilkunde 2019 - wo stehen wir? Eine Betrachtung der
Versorgungssituation in Deutschland. Ophthalmologe. 2019; 116(9): 829-837.

Die zu erwartende demografische Entwicklung wird dafur sorgen, dass - wenn man
von einer unveranderten Pravalenz ausgeht - die Anzahl der von altersbedingten
Augenerkrankungen betroffenen Menschen weiter zunehmen wird:

* FUr die Fruhstadien der AMD ist bis 2040 mit einer Zunahme gegentiber dem Jahr
2022 um 14 Prozent zu rechnen, das waren 1.000.000 mehr Erkrankte. Bei den
Spatstadien ist mit einem Anstieg um 27 Prozent zu rechnen, das sind 142.000
Betroffene mehr als derzeit.

« Am Glaukom werden bis 2040 etwa 183.000 mehr Menschen erkranken, das sind
19 Prozent mehr als 2022.

* Bei der Diabetischen Retinopathie ist bis 2040 mit 11.000 mehr Patientinnen und
Patienten zu rechnen. Das entspricht einer Zunahme um 1 Prozent.

> Literatur
Daten: Statistisches Bundesamt 2019. Variante 2 der 14. koordinierten Bevdlkerungsvorausberechnung.
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Mauschitz MM, Li JQ, Larsen PP, et al. Epidemiologie hochgradiger Sehbehinderung und Blindheit dlterer Menschen in
Deutschland. Ophthalmologe 2019; 116(2): 201-212.

Sehen und Sehverlust in Deutschland

| 11



5. Augenarztliche Versorgung -
die Lage in Deutschland

Im Jahr 2017 gab es in Deutschland 7500 berufstatige Augenarztinnen und Augen-
arzte. 83 Prozent davon waren im ambulanten Bereich tatig. Gegenuber dem Jahr
2002 ist die Zahl der berufstatigen Augenarztinnen und Augendrzte damit um 19
Prozent gewachsen. Doch die Versorgungskapazitat wuchs im selben Zeitraum

nur um 1 Prozent. Das ist in neuen Versorgungsstrukturen begrindet: Es gibt mehr
angestellte Augendarztinnen und Augenarzte; die Zahl der selbststandig Tatigen geht
zuruck. Zudem arbeiten mehr in Teilzeit oder erfullen nur einen halben Versorgungs-
auftrag.

Aktuell sind mehr als die Halfte der im vertragsarztlichen Bereich tatigen Augenmedi-
zinerinnen und -mediziner 50 Jahre alt oder alter. Dieser Wandel tragt dazu bei, dass
die augenarztliche Versorgungskapazitat trotz der steigenden Anzahl von Augen-
arztinnen und Augenarzten nur wenig beziehungsweise fast gar nicht gewachsen ist.

Arztinnen und Arzte der Augenmedizin sind nach denen der Allgemeinmedizin und

der Frauenheilkunde die facharztliche Gruppe, die von den meisten Menschen auf-

gesucht wird: 29 Prozent der Erwachsenen in Deutschland berichteten im Jahr 2018,
dass sie mindestens einmal augenmedizinisch behandelt wurden.

> Literatur
Schuster AK, Wolfram C, Pfeiffer N, et al. Augenheilkunde 2019 - wo stehen wir? Eine Betrachtung der
Versorgungssituation in Deutschland. Ophthalmologe. 2019; 116(9): 829-837.
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Blindheit und Sehbehinderung betreffen in Deutschland ca. 1,2 Millionen Men-
schen und verursachen jahrlich Kosten in Hohe von 49,6 Milliarden Euro. Weitere
Folgen sind eine reduzierte Lebensqualitat und geringere gesellschaftliche Teilhabe
beim Grolteil der Betroffenen, die dadurch zusatzlich ein hdheres Risiko fur Verein-
samung und Depressionen haben.

FUr die Uberwiegende Zahl der Falle sind drei Augenvolkskrankheiten verantwortlich:
die Altersabhangige Makula-Degeneration, das Glaukom und die Netzhauter-
krankung infolge von Diabetes. Aufgrund der demografischen Entwicklung werden
die Betroffenenzahlen in den nachsten zehn Jahren insbesondere bei der Altersab-
hangigen Makula-Degeneration und dem Glaukom zunehmen. Die augenarztliche
Versorgungskapazitat dagegen wird im gleichen Zeitraum kaum steigen, wenn sich
der Trend der vergangenen 15 Jahre fortsetzt.

Angesichts dieser Situation kann es nicht weiter hingenommen werden,
dass Menschen unnédtigerweise einen Sehverlust erleiden, dass augen-
medizinischer Fortschritt bei den Betroffenen nicht ankommt und dass
bei einem GroRteil der Menschen mit irreversiblem Sehverlust keine oder
nur unzureichende RehabilitationsmaBnahmen erfolgen.
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6. Besondere Herausforderungen bei
seltenen Erkrankungen

In dieser Broschure werden die drei Augenvolkskrankheiten in Deutschland naher
betrachtet. Neben ihnen gibt es eine Vielzahl anderer Ursachen fur Sehbehinderung
und Erblindung, die hier nicht vollstandig aufgefuhrt werden kdnnen. Spezielle Ver-
sorgungsprobleme gibt es jedoch bei den sogenannten seltenen Erkrankungen: nicht
zuletzt, weil dazu bislang vergleichsweise wenig geforscht wird und die Datenlage
demzufolge oft unbefriedigend ist.

Seltene Erkrankungen gibt es sehr viele. Sie betreffen jeweils nur eine kleine Gruppe
von Menschen, die aber zusammengenommen eine grolRe Gruppe bilden. Diese sel-
tenen Erkrankungen fuhren im Vergleich zu den Augenvolkskrankheiten mit héherer
Wahrscheinlichkeit und fruher im Leben zu starkem Sehverlust oder sogar Erblindung
und den damit verbundenen Problemen.

6.1. Spezialisierte Versorgung bei seltenen Augenerkrankungen

Die Aufmerksamkeit fur seltene Erkrankungen ist in den letzten 15 Jahren merk-

lich gestiegen, nicht zuletzt durch die Aktivitaten der Allianz fur Seltene Chronische
Erkrankungen (ACHSE) e. V. und das Nationale Aktionsbundnis fur Seltene Erkrankun-
gen (NAMSE). Als selten wird in der Europaischen Union eine Erkrankung bezeichnet,
von der weniger als eine von 2000 Personen betroffen ist.

Es gibt zahlreiche seltene Augenerkrankungen, darunter allein Gber 100 seltene
Netzhauterkrankungen. Fur jede betroffene Person ist eine akkurate Diagnose von
grundlegender Bedeutung. Dies betrifft nicht nur das Erkennen behandelbarer
Zustande, sondern auch Fragen der Lebens- und Familienplanung. In 6ffentlichen
Verzeichnissen sind spezialisierte Sprechstunden und Einrichtungen fur Diagnostik,
Beratung und Behandlung seltener Augenerkrankungen oft nur unzureichend und
ungenau aufgefuhrt.

Das Netzwerk von Zentren zu seltenen Augenerkrankungen sollte zur Verbesserung

der Versorgungssituation ausgebaut werden. Auch mehr Transparenz bezuglich spe-
zialisierter Versorgungsangebote zu einzelnen seltenen Augenerkrankungen wurde

hierzu einen Beitrag leisten.

Nicht zuletzt sollten auch die notwendigen arztlichen Leistungen angemessen ver-

gutet werden, was gerade in der Diagnostik seltener Erkrankungen nicht immer der
Fall ist.
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6.2. Neue Therapieansatze am Beispiel der Gentherapien

Neue Therapieansatze werden in Zukunft die Mdglichkeiten far die Behandlung

von Augenkrankheiten weiter verbessern, z. B. durch Gentherapien. Sie bieten die
Aussicht, den Erblindungsprozess aufzuhalten. Es ist von wesentlicher Bedeutung,
von Anfang an eine nicht nur kurz- und mittelfristig angelegte Datenerfassung zum
Krankheitsverlauf einzuleiten, sondern eine langfristige Datenerfassung, etwa im
Rahmen einer Registerstudie, sicherzustellen. Dies verlangt, dass geeignete End-
punkte eingesetzt werden, die fur die resultierende Lebensqualitat von Relevanz sind.
Dies betrifft auch die Weiterentwicklung von Messinstrumenten zur Lebensqualitat.

Die Schaffung dieser Voraussetzungen kann einen wesentlichen Beitrag leisten, damit
die von Augenerkrankungen Betroffenen nachhaltig vom medizinischen Fortschritt
profitieren.

7. Die weltweite Situation

Der ,Vision Atlas” des Internationalen Verbandes zur Verhidtung von Blindheit (IAPB)
informiert anschaulich Uber die dramatische Lage weltweit: 1,1 Milliarden Menschen
sind blind oder haben eine Sehbehinderung, dabei waren 90 Prozent der Ursachen
mit einfachen Mitteln vermeidbar oder behandelbar. Durch die wachsende Weltbevol-
kerung, den Anstieg der Lebenserwartung und veranderte Lebensgewohnheiten wird
sich die Situation weiter verscharfen - fir 2050 wird mit 1,75 Milliarden Menschen
gerechnet, die dringend augenmedizinische Hilfe bendtigen. Dazu kommen noch Mil-
liarden Menschen mebhr, die z. B. aufgrund von Alter oder chronischen Erkrankungen
einen kontinuierlichen Zugang zu Augengesundheitsdiensten brauchen.

Unbehandelter Sehverlust ist eng verknupft mit Armut und sozialer Ungleichheit:

90 Prozent der Menschen mit Sehbehinderungen leben in Entwicklungs- und
Schwellenlandern, vor allem, weil dort statistisch gesehen nur 3,7 Augenarztinnen
und Augenarzte 1 Million Menschen versorgen. In Deutschland und anderen entwi-
ckelten Landern kommen Sehbehinderungen haufiger bei Frauen vor. Das ist auch in
Entwicklungslandern der Fall. Die Grinde dafur sind jedoch verschieden: Wahrend

in einkommensstarken Landern Frauen alter werden als Manner, haben sie in einkom-
mensschwachen Landern seltener Zugang zu medizinischer Versorgung.

Auch die Ursachen fur Blindheit und Sehbehinderung unterscheiden sich: In Deutsch-
land und anderen entwickelten Landern haben viele Menschen AMD, Glaukom und
Diabetische Retinopathie. In einkommensschwachen Landern erblinden sie vor allem
durch Katarakt (Grauen Star), nicht korrigierte Sehfehler, aber auch durch Glaukom,
Hornhauttrubungen und AMD. Beiden geografischen Regionen ist gemein, dass die
Probleme mit steigendem Alter vermehrt auftreten.
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In Entwicklungslandern spielen aulRerdem die sogenannten vernachlassigten Tropen-
krankheiten eine grof3e Rolle. Dazu zahlt das Trachom, eine bakterielle Augeninfek-
tion, die unter anderem durch Fliegen Ubertragen wird. Das Trachom ist das beste
Beispiel dafur, wie leicht viel Positives bewirkt werden kann. Gesundheitsaufklarung,
Zugang zu sauberem Wasser und eine einmalige Massenbehandlung mit Antibiotika
beugen der Infektion in der Gemeinschaft vor. Erwachsene erhalten eine Tablette,
Kleinkinder eine antibiotische Salbe, die die Entzindung heilt. Unbehandelt kann das
Trachom zur Erblindung fuhren.

Sehbehinderungen sind in Landern mit niedrigem Einkommen sowohl eine Ursache
als auch eine Folge von Armut. Wer arm ist, hat haufig nur schlechten Zugang

zu medizinischer Versorgung, sodass viele Erblindungen aufgrund unbehandelter
Augenerkrankungen auftreten. Es gibt viel zu wenige Augenarztinnen und Augen-
arzte und zu wenige Kliniken. Und selbst wenn es sie gabe: Die meisten Menschen

in diesen Landern kdnnen beispielsweise eine Operation am Grauen Star nicht voll-
standig bezahlen.

Dazu kommt die Ausgrenzung von Menschen mit Behinderungen aus dem gesell-
schaftlichen und kulturellen Leben. Ohne Hilfe bleibt dieser Teufelskreis aus Armut
und Behinderung bestehen.

Deshalb muss die Weltgemeinschaft gemeinsam fur eine bessere Augenversorgung
kampfen. Mit der Resolution zur Augengesundheit der WHO aus dem Jahr 2020
bekennen sich die Mitgliedstaaten - und damit auch Deutschland - dazu, die Augen-
medizin als Bestandteil in die ganzheitliche Gesundheitsversorgung aufzunehmen.
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8. Die Partner der Woche des Sehens

Die Woche des Sehens ist eine gemeinschaftliche Initiative von vier Organisationen,
die sich mit den Themen Blindheit und Sehen befassen. Die Partner tragen die Kam-
pagne ideell und finanziell.

Deutscher Blinden- und Sehbehindertenverband e. V. (DBSV)

Als Zusammenschluss der Blinden- und Sehbehindertenselbsthilfe

: koordiniert der DBSV das bundesweite Handeln und Auftreten von

peuschersingen-und 19 Landesvereinen. Die Landesvereine selbst vertreten die Interes-

wvosn ™™ sen blinder und sehbehinderter Menschen auf Landerebene. Ziel des
DBSV ist es, die Lebenssituation der Augenpatientinnen und -patien-
ten und der ca. 1,2 Millionen blinden und sehbehinderten Menschen
in Deutschland nachhaltig zu verbessern.
Webseite: www.dbsv.org - E-Mail: info@dbsv.org

Telefon: (0 30) 28 53 87-00

@ Deutsches Komitee zur Verhiitung von Blindheit e. V. (DKVB)
Deutsches komitee 1€ fast 400 Mitglieder des 1980 gegrindeten DKVB engagieren sich
Einanet €*”"  ehrenamtlich fur die Aufkldrung iiber Sehbehinderung und Blindheit

und die verbesserte Fruherkennung und Versorgung von Augener-
krankungen bei Kindern und Erwachsenen im In- und Ausland.
Gefordert werden unter anderem die Aus- und Weiterbildung von
Augenarztinnen und -arzten und Fachpersonal in Entwicklungs- und
Schwellenlandern, Kurzzeiteinsatze im Ausland und der Aufbau von
Augenkliniken in Entwicklungs- und Schwellenldndern.

Webseite: www.dkvb.org - E-Mail: info@dkvb.org

Telefon: (02 03) 37 62 25 oder (041 31) 7336 74

DOG

Deutsche Ophthalmologische

esellschatt Deutsche Ophthalmologische Gesellschaft e. V. (DOG)

@/ Die DOG ist die medizinisch-wissenschaftliche Fachgesellschaft fur
Augenheilkunde in Deutschland. Ihr Ziel ist die Férderung der Ophthal-
mologie vor allem in den Bereichen Wissenschaft und Forschung. Mit
Uber 8.000 Mitgliedern zahlt sie zu den bedeutendsten medizinischen
Fachgesellschaften in Deutschland. Gegrindet wurde die DOG 1857
in Heidelberg. Sie ist damit die dlteste medizinisch-wissenschaftliche
Fachgesellschaft der Welt. Ein besonderes Anliegen der Gesellschaft
ist die Bekampfung vermeidbarer Erblindung und ihrer Ursachen.
Webseite: www.dog.org - E-Mail: geschaeftsstelle@dog.org
Telefon: (0 89) 55 05 76 80
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@ PRO RETINA Deutschland e. V. (PRO RETINA)

PRO RETINA Deutschland e.V. ist eine Patientenorganisation fur
Menschen mit degenerativen Netzhauterkrankungen. Dies umfasst
u.a. die Krankheitsbilder Retinitis Pigmentosa, Makula-Degeneratio-
nen, das Usher-Syndrom und weitere seltene Formen der Netzhaut-
degeneration. Die ca. 8.000 Mitglieder sind in mehr als 50 Regional-
gruppen und unterschiedlichen Arbeitskreisen organisiert. Mit
bundesweit mehr als 450 ehrenamtlich aktiven Mitgliedern bietet
der Verein Betroffenen und deren Angehdrigen fachliche Unterstut-
zung und soziale Kontakte, Beratung und regionalen Austausch. Die
Ziele der PRO RETINA sind die Forschungsférderung, die Krankheits-
bewaltigung, das selbstbestimmte Leben und die Verbesserung der
Versorgungssituation von Menschen mit degenerativen Netzhaut-
erkrankungen.

Webseite: www.pro-retina.de - E-Mail: info@pro-retina.de
Telefon: (02 28) 227 217 0

PRO RETINA
Deutschland e.V.

Sematersrsigury von Herscen
it ezt risgenarationes.

Gefordert wird die Woche des Sehens von der Aktion Mensch.

Gefordert durch die
@

MENSCH
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Die Woche des Sehens macht seit dem Jahr 2002 mit vielfaltigen Aktionen bundes-
weit auf die Bedeutung guten Sehvermdgens, die Ursachen vermeidbarer Blindheit
sowie die Situation blinder und sehbehinderter Menschen in Deutschland und in den

armsten Landern der Welt aufmerksam.

www.woche-des-sehens.de

Die Woche des Sehens dankt der AG Versorgungsforschung der Deutschen
Ophthalmologischen Gesellschaft, die maRgeblichen Anteil an der Erstellung

dieser Broschure hat.
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Auf der Titelseite dieser Broschiire versuchen wir, einen
Eindruck zu vermitteln, wie diese Strallenszene von einem
Menschen mit Makula-Degeneration wahrgenommen wird.

Besuchen Sie uns auch auf Facebook und Instagram:
www.facebook.com/WochedesSehens
www.instagram.com/WochedesSehens
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