Rainald von Gizycki
Die Usher-Gruppe in der Pro Retina

Ein Beispiel fiir die Netzwerkbildung durch Patienten mit
seltenen Erkrankungen

Die folgende Darstellung soll anderen aktiven Patienten, die von seltenen Er-
krankungen betroffen sind, als Beispiel und als Anregung fiir die eigene Arbeit
dienen. Sie istin folgende Abschnitte unterteilt:

— Griindung der Usher-Gruppe

— Aufbau und Entwicklung der Usher-Gruppe

— Aktuelle Forderungen der Usher-Gruppe

— Schlussfolgerungen zum Lerntransfer

1. Griindung der Usher-Gruppe

1.1 Die Griinderin

Die aus Leipzig stammende spétere Leiterin des Usher-Arbeitskreises in der
damaligen Deutsche Retinitis Pigmentosa Vereinigung (DRPV - heute: Pro Re-
tina Deutschland e. V.) war langjahrige leitende Mitarbeiterin eines Nah-
rungsmittelherstellers in der friilheren DDR; dort war sie mit Controlling- und
Marketingaufgaben betraut, die u.a. organisations- und naturwissenschaftli-
che Qualifikationen erforderten. Sie verlor im Zuge der Wiedervereinigung
ihre Arbeit, ging 1990, auch bedingt durch ihre eigene Usher-Erkrankung, in
Rente und begann ihre ersten Usher-Aktivitdten mit Unterstiitzung ihrer Mut-
ter sowie von Freunden und Bekannten. |hr Hauptmotiv war zunédchst der Er-
werb persdnlicher Kompetenz im Umgang mit ihrer eigenen chronischen Er-
krankung. Das Usher-Syndrom ist eine Hor- und Sehbehinderung die starker
(Typ |: Taubheit/friiher Beginn der Sehbehinderung) oder schwacher (Typ Il
Hor-/Sehbehinderung) ausgeprégt sein kann. Die Griinderin (Frau S.) hatte zu-
nachst nicht die Diagnose »Usher«, sondern die beiden getrennten Diagnosen
»Innenohr-Schwerhorigkeit« und »Retinitis Pigmentosa« erhalten (noch heute
ein haufiges Problem der Erstdiagnose Usher-Betroffener). Nach Besuch der
Miinchner Universitdts-Augenklinik Anfang 1990 erhélt sie sowohl die richtige
Usher-Diagnose, als auch den Hinweis auf die Existenz der Deutschen Retini-
tis Pigmentosa Vereinigung e.V. (DRPV). Von der DRPV erhielt Frau S. sowohl
erste Unterlagen iiber das Usher-Syndrom als auch vom damaligen Vorsitzen-
den die Bitte, sich um den Aufbau einer Ushergruppe in der DRPV zu bemii-
hen. Bereits im Oktober 1990 erschien daraufhin der erste Artikel und Aufruf
an Usher-Betroffene in der Vereinszeitschrift "RP-Aktuell«.

Frau S. informierte sich intensiv iiber die medizinischen und psychologischen
Aspekte ihrer vererbten, unheilbaren und progressiv verlaufenden Hor-/Seh-
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Behinderung. Im Mérz 1990 begann sie daher ausfiihrliche Recherchen zur
Usher-Literatur an Universitdten und Bibliotheken sowie durch Befragung von
HNO- und Augenérzten. Uber schriftliche Anfragen und Gespriche bei der
Sachsischen Landestaubstummenanstalt in Leipzig und bei Férderschulen fiir
Hoérgeschadigte und Blinde in Leipzig, Dresden, Ost-Berlin und Halle bildete
sie sich fort und stellte gleichzeitig erste Kontakte zu gleichbetroffenen Usher-
Patienten her.

1.2 Vorbereitung der Griindung

Von Juni bis Oktober 1990 hielt die spatere Griinderin bereits erste Vortrage
tiber die beruflichen und psychologischen Aspekte ihrer personlichen Bewil-
tigung der Usher-Erkrankung, z. B. auf der Konferenz der Pédagogen an
Schwerhdrigen- und Gehdrlosenschulen in Leipzig, der Konferenz des Bundes
der Schwerhdrigen und Ertaubten in Berlin. Auf diesen Konferenzen suchte sie
gezielt nach Informationen iiber Forschungsergebnisse sowie Rehabilitations-
und Therapiemoglichkeiten zum Usher-Syndrom und nahm anschlieRend {iber
Anrufe und personliche Gesprache Kontakte zu weiteren Usher-Patienten und
zu Experten auf.

Im Oktober 1990 fand eine Mitgliederversammlung der Deutschen Retinitis
Pigmentosa Vereinigung e.V. in Bonn statt, auf der in Anwesenheit von Frau S.
ein informeller Gespréachskreis der Usher-Betroffenen zusammenkam. Dort
wurde der Beschluss zur Griindung einer Usher-Gruppe in der DRPV gefasst,
und Frau S. wurde gebeten, die Koordination der dafiir notwendigen Arbeiten
zu libernehmen. Sie recherchierte zundchst zusammen mit anderen Aktiven
innerhalb der DRPV (Frau C., Frau F, Herr L., Herr B.) vergangene Aktivitdten
und Schriften sowie Adressen anderer Usher-Mitglieder. Innerhalb der DRPV
hatten seit 1989 auf Initiative von Herrn L. bereits erste Gespréche zwischen
einzelnen Usher-betroffenen Mitgliedern stattgefunden. Herr L. stellte diese
Kontakte allerdings auf der Ebene der persdnlichen Krankheitshewéltigung
her, so dass zunéchst keine Gruppenbildung zustande kam.

Von Oktober 1990 bis Méarz 1991 setzte Frau S. ihre externen Aktivitdten fort
und verdffentlichte in regionalen und iiberregionalen Tageszeitungen und in
Zeitschriften diverse Artikel tiber das Usher-Syndrom (z. B. »\Welt am Sonn-
tag«, »Leipziger Tageszeitung«, »Deine Gesundheit«). Auch in lokalen Radio-
und Fernsehsendungen wurde {iber das Usher-Syndrom berichtet. Studien-
material {iber Menschen mit Usher-Syndrom sammelte sie mit Studenten der
Sonderpadagogik an den Universitdten Berlin, Hamburg und KéIn und am In-
stitut fiir Sozial- und Arbeitsmedizin der Universitét Leipzig.

1.3 Griindungstreffen in Kirkel

Mit Ansprechpartnern in der DRPV (inshesondere: Herr B. und Frau F.) organi-
sierte K.S. das Griindungstreffen der Usher-Gruppe im Juli 1991 in Kirkel/Saar-
land. Die Gruppe konstituierte sich dort im Rahmen eines Seminars der DRPV,
auf dem Frau S. einen von allen 35 Beteiligten (davon 26 Usher-Betroffene) als
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»hervorragend« bezeichneten Vortrag zum Usher-Syndrom hielt. Sie wird mit
der Leitung der Usher-Gruppe beauftragt, die sie bis 1996 innehat. In dieser
Zeit organisiert sie weitere Treffen und Seminare der Usher-Gruppe, baut ein
Kernteam von fiinf bis acht Usher-betroffenen Mitarbeiterinnen und Mitarbei-
tern auf, veroffentlicht weitere Artikel, insbesondere in der vereinsinternen
Zeitung »RP Aktuell«, und regt ein gruppeninternes Mitteilungsblatt »Usher-
Aktiv« an.

2. Aufbau und Entwicklung der Usher-Gruppe

2.1. Zielsetzung und Wachstum in der Patientenorganisation

Wiahrend der Aufbauphase in den 90er Jahren stand das Uberleben und das

Wachstum der Usher-Gruppe innerhalb der Pro Retina im Vordergrund. Hier-

fiir stellten sich die Betroffenen klare und praktische Arbeitsziele:

—Fiihrung einer Adressliste aller Gruppenmitglieder

— Ermittlung der Zahl der Usher-Patienten in Deutschland

— Gewinnung weiterer Usher-Betroffener als Mitglieder der Usher-Gruppe
durch Ausweitung ihrer Bekanntheit innerhalb der DRPV/Pro Retina (z.B.
durch interne Hinweise oder durch Vortrage auf Regionalgruppentreffen).

— Einrichtung einer permanenten »Informationsecke« fiir Usher-Betroffene im
Verbandsjournal der DRPV/Pro Retina (RP Aktuell/Retina Aktuell)

— Erstellung von Informationsmaterial fiir Usher-Betroffene (mit Betonung auf
psychologischen Aspekten, bei teilweiser Ubersetzung aus dem englischen)

— Anregung zur Erfassung der Usher-Diagnose der Mitglieder der Pro Retina
in der Beitrittserkldrung

Diese Ziele wurden mit Hilfe des Kernteams in den Folgejahren mit Unterstiit-

zung der Pro Retina umgesetzt, so dass eine stetige Ausweitung der Zahl der

Usher-Gruppenmitglieder (2002: 260 / 2003: 330) und eine Verfestigung der Ak-

tivenbasis stattfinden konnte.

1996 konnte der Ubergang der Gruppenleitung vom Griindungspersonal auf

das Nachfolgeteam problemlos vollzogen werden. Die neue Arbeitskreisleite-

rin (Frau G.-W.), ebenfalls Frithrentnerin, konnte sich dabei auf die Mitarbeit

eines Teils des alten ehrenamtlichen informellen Kernteams (Arbeitskreis)

stlitzen und brachte neben einem enormen persdnlichen Engagement eben-

falls niitzliche berufliche und personliche Qualifikationen in das Ehrenamt ein.

Nach den ersten Arbeitskreistreffen der Usher-Aktiven auf den jéhrlichen Mit-
gliederversammlungen der DRPV fanden seit Mitte der 90er Jahre zusétzlich
jahrliche zwei- bis dreitdgige Seminare fiir Usher-Mitglieder statt. Hier findet
seitdem nicht nur der regelméaRige Erfahrungsaustausch unter den beteiligten
Gruppenmitgliedern, sondern auch die Weiterbildung der Aktiven durch Ubun-
gen, Vortrége, Gesprache mit Forschern, Klinikern und Rehaexperten statt.
Die Betreuung der Usher-Betroffenen in der Pro Retina beschrénkt sich weit-
gehend auf den milder verlaufenden Ushertyp I, da die taubblinden Usher-1-
Betroffenen weiterhin von Gehdrlosenverbénden betreut werden.
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Heute umfassen Ziele und Aktivitdten der Usher-Gruppe in der Pro Retina das

gesamte Spektrum der Selbsthilfe:

— Unterstiitzung der Usher-Betroffenen bei der gesellschaftlichen und beruf-
lichen Integration und beim Erfahrungsaustausch,

— Professionelle Erstellung von Diagnose-spezifischen Informationsschriften,
Broschiiren und Websites mit Unterstiitzung von Forschern, Klinikern und
Rehaexperten

— Offentlichkeits- und Lobbyarbeit bei Medien, Ausstellungen und dffentlichen
Einrichtungen

—Zusammenarbeit mit anderen Patientenorganisationen und professionellen
Einrichtungen (Schwerhérigenbund, Augen- und HNO-Kliniken, Schwerhé-
rigenschulen, human- und molekulargenetische Forschungseinrichtungen
etc.)

Eine besondere Bedeutung nimmt dabei inzwischen das breite Spektrum der

Aktivitaten zur Forschungsférderung ein.

2.2 Kommunikation, Kompetenzerwerb und Arbeitsteilung
im Usher-Kernteam

Der erfolgreiche Ausbau des Usher-Netzwerks ging auch auf die regelmaRige

Herausgabe und Uberarbeitung der professionell erstellten Informations-

schriften zum Usher-Syndrom zuriick (Auflage 2002: {iber 3.000 Stiick), sowie

deren zielgruppenspezifische Verteilung, z.B. auf HNO-/Chirurgenkonferen-
zen, Tagungen der DOG etc. Die Erstellung der Usher-Website als Teil der Pro

Retina-Website (http://usher.pro-retina.de) geht auf die Zusammenarbeit der

Aktiven der Usher-Gruppe mit dem Webmaster der Pro Retina zuriick; die in-

haltliche und technische Federfiihrung der Website-Gestaltung liegt in den

Hénden eines Berliner Usher-Betroffenen, der seine beruflichen Qualifikatio-

nen auf dem Gebiet des Internet in diese Arbeiten einbringt. Das Kernteam

(inshesondere die Leiterin) der Usher-Gruppe zeichnet sich durch ein hohes

MaR an Autodidaktik und gegenseitige Unterstiitzung aus: die Kompetenz zum

Organisieren von Seminaren, zum Erstellen der Infoschriften und zum Kommu-

nizieren mit Experten mussten groBtenteils erst selbstdndig erworben wer-

den. Der Leiterin kamen hierbei die als Sachbearbeiterin in verschiedenen Be-
horden beruflich erworbenen Fahigkeiten zum genauen Arbeiten und zum Ma-
nagement von Sachaufgaben zugute. Die beruflich-fachliche Kompetenz, die
individuellen Interessen und das spezifische Engagement der Mitglieder des

Pro Retina Kernteams fiihrten zu folgender Arbeitsteilung zwischen den fiinf

bis acht aktiven Mitgliedern:

— Leitung der Usher-Gruppe (Organisation von Sitzungen und Seminaren, Ein-
ladung von Referenten, Fiihren und Aktualisieren des Mitgliederregisters,
AuBenvertretung etc.)

— Sekretariatsarbeit, Protokolle

— Offentlichkeitsarbeit, Pflege der Website

— Forschungsfdrderung, internationale Kontakte

— Mitgliederbetreuung
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Die Gruppenleiterin konnte die erforderlichen PC- und Internet-Kompetenzen
trotz mittelgradiger Horbeeintrachtigung weitgehend selbstdndig, aber mit
Unterstiitzung des Kernteams und einer studentischen Assistenzkraft erwer-
ben.

Ein grolRes Infrastrukturproblem besteht dennoch in der Qualifizierung und
Befdhigung der Aktiven sowie in der Ausstattung und Anpassung von Hilfs-
mitteln. Eine wichtige Informationsquelle aller Usher-Aktiven, die Verbands-
Zeitschrift Retina Aktuell, kann von vielen Aktiven und Betroffenen nur »miih-
selig oder mit Kopfschmerzen« gelesen werden, weil sie weder iiber Scanner
noch {iber Bildschirmgeréte verfiigen. Mittlerweile sind Teile von Retina Ak-
tuell allerdings auch auf Audiocassette oder per Internet zugénglich. Die Nut-
zung von PC und Internet ist allerdings noch wenig verbreitet, so dass die Ver-
netzungs- und Informationsmdéglichkeiten der Gruppe nur unzureichend ge-
nutzt werden. AuBerdem ist die Kommunikation zwischen den Gruppenmit-
gliedern bei personlichen Begegnungen trotz individueller Horgerate und spe-
zieller Netzanlagen durch die jeweilige Horbehinderung beeintrachtigt. Auch
beim »intelligenten Aktiven« kann wegen der Schwerhdrigkeit die Kommuni-
kation blockiert sein, obwohl sich die Betroffenen das oft selber nicht einge-
stehen. Dann ist kein Arbeiten in der Gruppe mehr mdglich, obwohl das Grup-
pengefiihl gerade fiir die Motivation und Mitarbeit von Usher-Betroffenen be-
sonders wichtig ist.

2.3 Nutzen der Usher-Gruppe fiir Betroffene

Die Usher-Betroffenen haben vielfachen Nutzen durch die Usher-Gruppe:

— Den Betroffenen und ihren Angehdrigen bieten professionell erstellte Infor-
mationsbroschiiren und Websites rund um ihre Erkrankung aktuelle Infor-
mationen zu Versorgungsoptionen und Forschungsergebnissen. AuBerdem
erhalten sie Kontakt zu kompetenten und hochmotivierten Gleichbetroffenen
und weitgehend »kurzen Draht« zum professionellen Umfeld.

—Insbesondere bietet die Usher-Gruppe eine emotionale und soziale Heimat
vor allem denjenigen Usher-Betroffenen, die in »normalen« Gruppen und Se-
minaren wegen ihrer Hor-/Sehbehinderung nicht zurecht kommen und
Angst haben, sich in der Alltagsumwelt zu »outen«. In den speziellen, auf
ihre Bediirfnisse ausgerichteten Gruppentreffen und Usher-Seminaren kén-
nen sie ihre personlichen Probleme darstellen, sich gegenseitig helfen und
aus sich herausgehen (»Hier bin ich (Usher-)Mensch, hier darf ich’s sein«).

Die Aktiven der Gruppe werden zwar durch die Netzwerkarbeit zusétzlich be-
lastet, erfahren aber auch die personliche Anerkennung und Solidaritét von
Gleichbetroffenen wie von Professionellen fiir ihre Arbeit, z.B. fiir ihre Bera-
tung und Vermittlung von Betroffenen an spezialisierte Arzte oder Kliniken. Da
viele Usher-Aktive behinderungsbedingt im vorzeitigen Ruhestand sind, kann
die Mdglichkeit ehrenamtlicher Mitarbeit fiir sie eine Gratifikation bedeuten
(»ich werde noch gebraucht«) und als sinnstiftend empfunden werden.
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2.4 Von der Usher-Gruppe zum Usher-Netzwerk

Die Intensivierung der Beziehungen der Usher-Gruppe zu professionellen Ein-
richtungen hatte Erfolg: Neue Mitglieder wurden und werden der Usher-
Gruppe von Schwerhdrigenschulen, Augen-/HNO-Arzten, Forschungseinrich-
tungen und Augenkliniken regelmaBig zugefiihrt. Durch den Kontakt der
Usher-Gruppe der Pro Retina zum Gehdrlosenbund baute auch dieser in den
90er Jahren eine eigene Usher-Gruppe auf. Inzwischen (Ende 2003) zdhlen
iber 330 Usher-Betroffene und Angehorige zur Usher-Gruppe, von denen
allerdings nur ca. 15-20 Betroffene zum Kreis der »Aktiven« (inkl. Kernteam) zu
zéhlen sind, die auch regelméRig an den Seminaren teilnehmen.

Inzwischen hat sich die Usher-Gruppe der Pro Retina zu einem die Verbands-
grenzen {iberschreitenden Usher-Netzwerk erweitert: es umfasst Vertreter
und Mitglieder der Stiftung Forschung Contra Blindheit (FCB), der Faunstif-
tung, des Gehdrlosenbundes, des DBSV und des Taubblindenzentrums in Han-
nover. Ein verbandsiibergreifender Fachausschuss des DBSV (Deutscher
Blinden- und Sehbehindertenverband) dient dem jahrlichen Netzwerktreffen,
auf dem Erfahrungsaustausch und Beratungen iiber (evtl. auch gemeinsame)
Aktivitaten stattfinden.

Neben dieser Vernetzung der Usher-Gruppe auf Bundesebene mit den ande-
ren Patienten- und Férderorganisationen fand aufgrund des zahlenméafRigen
Wachstums auch die Etablierung einer Usher-Regionalgruppe der Pro Retina
in Berlin und deren Vernetzung mit Usher-Regionalgruppen anderer Verbénde
statt (zusétzlich gibt es auch regionale USH-Ansprechpartner der Pro Retina,
z. B. in Stuttgart). Die 1998 von der Mutter eines Usher-Betroffenen (Frau H.)
gegriindete Gruppe Berlin/Brandenburg der Pro Retina trifft sich gegenwartig
vier- bis fiinfmal im Jahr und pflegt engen Kontakt zu den Usher-Gehdrlosen in
Berlin, zum Berliner Landesverband des DBSV (ABSV) und mit den beiden
Hérbehinderten-Beratungs- und Informationszentren (HorBlZ), die dem
Schwerhdrigen-Verein Berlin angegliedert sind. Durch die Berliner Usher-
Gruppe der Pro Retina wurden in den letzten Jahren folgende konkrete Akti-
vitdten durchgefiihrt;
—Regionale Benefizveranstaltungen zugunsten der Usher-Forschung
— Gemeinsame Ausfliige von Usher- und Nicht-Usher-Betroffenen aller drei
Berliner Patienten-Verbdnde
—Ubersetzung der bekannten Schicksalsbiicher einer US-amerikanischen
Usher-Betroffenen (D. Stiefel)
—Foérderung einer Diplomarbeit zu den medizinischen und sozial-psychologi-
schen Aspekten der Bewiltigung des Usher-Syndroms
Diese intensiven regionalen Aktivitdten der Berliner Usher-Gruppe hatten po-
sitive Wirkungen auf der Bundesebene (Kontakte zu FCB, Faunstiftung etc.)
und sogar auf der internationalen Ebene (z. B. Kontakte zu anderen nationalen
Usher-Gruppen und zum European Usher Study Network, EUSN).
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2.5 Das Usher-Netzwerk heute im Uberblick

Die Usher-Betroffenen in Deutschland haben sich seit 1990 zunéchst als infor-
meller Gesprachskreis, dann als strukturierter Aktiven-Arbeitskreis mit ange-
schlossener Patientengruppe innerhalb der Pro Retina, und schlieBlich als
verbandsiibergreifendes Netzwerk von Patienten mit Kontaktpartnern in an-
deren Patienten-Organisationen (inkl. Siftungen) zusammengefunden.

Basis dieses Netzwerks sind heute fiinf Organisationen bzw. Gruppen, deren
jeweilige Ansprechpartner sich auf Bundesebene einmal jahrlich zum Erfah-
rungsaustausch treffen. Es gibt zusétzlich gemeinsame, verbandsiibergrei-
fende Aktivitaten regionaler Verbandsgruppen (z. B. Berlin). Die grofRte Usher-
Verbandsgruppe ist die der Pro Retina mit 330 Mitgliedern (2003). Heute be-
steht ein verbandsiibergreifendes, bundesweit agierendes Usher-Patienten-
netzwerk in Deutschland.

3. Aktuelle Forderungen an Klinik, Forschung und Politik

Bei Forschungsforderung und medizinischer Versorgung klaffen Wunsch und

Wirklichkeit z. T. noch weit auseinander, so dass die Usher-Gruppe folgende

aktuelle Wiinsche an Forschung und Forschungspolitik formuliert hat;

—Verbesserung der Berichterstattung klinischer Fachzeitschriften iiber For-
schungsfortschritte und iber klinische Erkenntnisse zum Usher-Syndrom
sowie Intensivierung der staatlich geférderten Usher-Forschung

—Flachendeckende Verbesserung der klinischen Versorgung und Friiherken-
nung von Usher-Betroffenen durch engere interdisziplindre Zusammenar-
beit (inkl. Datenaustausch) zwischen Augen- und HNO-Kliniken sowie fl&-
chendeckende Einrichtung von Spezialambulanzen fiir Usher-Betroffene.
Inshesondere waren die Friiherkennung und Differentialdiagnose z. B. zur
Abgrenzung von Usher- und Refsum-Syndrom, sowie das Horscreening von
Neugeborenen zu verbessern, um friihzeitig eine (auch molekulargeneti-
sche) Diagnose zu ermdglichen.

—Die HNO-Arzteschaft sollte im Rahmen der Weiterbildung regelmaRig mit
dem Usher-Syndrom konfrontiert werden. Einerseits ist dabei der aktuelle
Forschungsstand relevant, andererseits geht es auch einfach darum, die
schwerhdrigen Patienten nach Ihrer Sehfahigkeit zu befragen und ggf. eine
Uberweisung an einen Augenarzt zu veranlassen.

— Realisierung und Finanzierung molekulargenetischer Diagnostik und Usher-
Forschung. Es sollte gepriift werden, ob eine Zentralisierung der Gen-
diagnostik und die Etablierung eines »Kompetenzzentrums« fiir Usherfor-
schung im Bundesgebiet sinnvoll ist.

— Usher-Patienten betreuende Augenkliniken sollten neben der Erfahrung mit
dem klinischen Bild eine enge Kooperation mit einer HNO-Fachabteilung
etabliert haben, sozialophthalmologische Kompetenz (z. B. bzgl. Hilfsmittel
fiir Usher-Betroffene) vorhalten und mit der Logistik der molekulargeneti-
schen Diagnostik vertraut sein.
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4. Schlussfolgerung: Sind Erfolgshedingungen iibertraghar?

Der Aufbau des Usher-Netzwerks war ein Erfolg: Viele, aber nicht alle Akti-

vitdten und Strukturen haben zum Erfolg beigetragen und erscheinen —zumin-

dest auf allgemeiner Ebene — auf andere Gruppen von Patienten mit seltenen

Erkrankungen {ibertragbar. Beim Usher-Syndrom handelt es sich allerdings

um eine besondere und schwerwiegende Form der Hor-/Sehbehinderung, die

Betroffene und Angehérige zu besonders intensivem ehrenamtlichen Engage-

ment veranlasst haben.

Folgende Erfolgsfaktoren der Usher-Gruppenarbeit lassen sich benennen, die

sich maglicherweise auf die Arbeit anderer Patientennetzwerke {ibertragen

lassen:

— Extrem starkes zeitliches und emotionales Engagement der beiden Grup-
penleiterinnen und des engeren Aktivenkreises

— Mitarbeit von Gleichbetroffenen und Angehdrigen aus direkter und indirek-
ter Betroffenheit und Bildung eines Kernteams

— Nutzung und Einbringung beruflicher Vorerfahrungen, sowie personliche
Fahigkeiten und Kontakte durch die Aktiven (ermdglicht insbesondere durch
Zeitreserven bei Friihrentnern, Hausfrauen und Angestellten)

— Kontinuierliche und arbeitsteilige Mitarbeit einer kleinen Leitungsgruppe
von Aktiven, ausgerichtet an praktischen Arbeitszielen

—Enge emotionale Bindung der Gruppenmitglieder an die Usher-Gruppe so-
wie bundesweite Rekrutierung und Vernetzung neuer Mitglieder (besonders
in der Griindungsphase), unterstiitzt durch das »isolierende« und koharente
Gruppendenken Schwerhdriger.

— Selbsténdiger, autodidaktischer Aufbau von Eigenkompetenz der Aktiven zu
Beginn und kompetenzférdernde kontinuierliche Seminararbeit spéter

— Systematischer Aufbau bundesweiter AulRenbeziehungen, insbesondere
zur Forderung der Forschung

— Unterstiitzung des Kernteams und der Gruppenarbeit durch den Vorstand
der Patienten-Dachorganisation (Pro Retina)

Folgende Hindernisse der Usher-Netzwerkbildung traten und treten auf:

— Probleme bei der Zusammenarbeit mit dem Vorstand: »Hinterherlaufen« hin-
ter Informationen, zégerliche Forschungsférderung, Profilierungs- und Kom-
munikationsprobleme, unzureichende Einbindung einzelner Aktiver

—Hohe Eigenbelastung und teilweise Uberlastung der Ehrenamtlichen aus
Mangel an Aktiven

— Probleme des Motivierens von Mitgliedern und der Finanzierung von Akti-
vitdten

—Mangel an kontinuierlicher Zusammenarbeit und des Feedbacks von For-
schern und Klinikern

Auch wenn jede Patientengruppe ihr eigenes historisches, personenbezoge-

nes, medizinisches und gesellschaftliches Umfeld hat, das sich nicht {ibertra-

gen 1aBt, lohnt sich u. E. die Auseinandersetzung mit dem Beispiel des erfol-
greichen Aufbaus der Usher-Gruppe in der Pro Retina.
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Dr. Rainald von Gizycki war langjahriger Vorsitzender der Pro Retina (1977 - 2001) und konnte in
dieser Funktion die Entwicklung der Usher-Gruppe in der Pro Retina persdnlich begleiten. Dieser
Beitrag entstand im Rahmen des vom Bundesministerium fiir Gesundheit und Soziale Sicherung
im Zeitraum von September 2001 bis Juni 2003 geforderten Projekts »SND-Netz«. Das ebenfalls
vom BMGS gefdrderte Folgeprojekt »SND-Netz in Aktion« ist seit Juli 2003 an der Charité-Vir-
chow-Augenklinik unter Begleitung eines Projektbeirats angesiedelt (Vorsitzender des Projekt-
beirats: Prof. Dr. A. Hildebrandt; Projektleitung: Dr. F. Brunsmann, Dr. R. v. Gizycki, Prof. Dr. K. Riit-
her). An der Erstellung des Beitrags waren als Interviewpartner folgende Aktive der Usher-
Gruppe der Pro Retina beteiligt: Rosemarie GroBe-Wilde, (RGW=Nachfolgerin von K.S. als Leite-
rin des Usher-Arbeitskreises in der Pro Retina), Barbara Hein, Wilhelm v. Knebel-Déberitz und Ka-
rin Schweth, die Griinderin.
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