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Wahrscheinlich haben Sie das erste Mal etwas über die Zapfen-Stäbchen-Dystrophie (ZSD) gehört, als Ihnen Ihr Augenarzt die Diagnose mitgeteilt hat und kennen niemanden sonst, der von dieser Erkrankung betroffen ist.

Es ist nur zu gut verständlich, dass Sie sich mit den unendlich vielen Fragen, die nun auf Sie einstürzen, allein gelassen fühlen. Ich bin seit 40 Jahren von dieser Erkrankung betroffen und war selbst einmal an diesem Punkt. Heute engagiere ich mich seit vielen Jahren in der Pro Retina intensiv für die verschiedensten Belange, die mit der ZSD in Verbindung stehen, und stehe vielen ZSD-Betroffenen beratend zur Seite.

Inzwischen ist eine Patientengruppe herangewachsen, die weit über 150 ZSD-Betroffene umfasst und die für Sie verschiedene Angebote bereithält. So finden Workshops speziell zu unserem Krankheitsbild statt, es gibt eine Mailingliste, in der sich die ZSD-Betroffenen über ihre Erkrankung austauschen können und in der ich über die neuesten Ergebnisse der Forschung berichte.  Des Weiteren wurde auch ein Befundordner speziell für die ZSD entwickelt, der Sie bei der übersichtlichen Gliederung Ihrer Befunde unterstützt und darüber hinaus viele hilfreiche Informationen zur Erkrankung gibt.

Weitere Informationen zu unseren Aktivitäten und den Projekten, die mit der ZSD im Zusammenhang stehen, finden Sie auf unserer Webseite:
www.pro-retina.de/zsd. 

Doch darüber hinaus gibt es auch noch eine Vielzahl weiterer Beratungsangebote in unserer Vereinigung. Sie reichen von der Hilfsmittelberatung über die Sozialberatung bis zu psychologischen Beratungsangeboten, die von allen Mitgliedern in Anspruch genommen werden können.

Als Betroffene einer derartig seltenen Erkrankung fehlt uns oftmals die notwendige Aufmerksamkeit, sei es in der Forschung oder auch in der öffentlichen Wahrnehmung. So werden die Meisten von uns mit Problemen konfrontiert, die sich allein aus der Seltenheit der Erkrankung ergeben: der lange Weg zur Diagnosestellung, wenige spezialisierte Ärzte, der Mangel an wirksamen Therapien, die desolate Forschungssituation für die betriebswirtschaftlich uninteressante seltene Erkrankung, Unverständnis im sozialen Umfeld, soziale Konsequenzen und das Gefühl, allein gelassen zu werden mit der Erkrankung. Diese Erfahrungen stellen oftmals Hürden dar, die allein nur schwer zu meistern sind.

Es ist daher für uns ZSD-Betroffene um so wichtiger, unsere Erfahrungen an Gleichbetoffene weiterzugeben, uns mit ihnen auszutauschen, um zum Beispiel Faktoren, die die Krankheit beeinflussen, oder die Erfolgschancen von Therapien besser beurteilen zu können. So fanden auch Informationen der ZSD-Patientengruppe Eingang in diese Broschüre, die durch den jahrelangen Austausch unter den Betroffenen zusammengetragen wurden. Aber oft sind es auch ganz banale Dinge, die helfen können, den Alltag mit der Erkrankung zu meistern, die wir von den Anderen erfahren oder die wir an Sie weitergeben können.

Wir sind für jede Anregung von Ihnen dankbar, denn Ihre persönlichen Erfahrungen stellen einen großen Schatz dar, der andere Betroffene bei der Bewältigung Ihrer Probleme ein kleines Stück voranbringen kann.  

Scheuen Sie sich nicht, mit uns in Kontakt zu treten, denn schließlich sind wir genau wie Sie von einer ZSD betroffen und wissen daher nur zu gut, welche Schwierigkeiten diese Erkrankung mit sich bringt.

Telefonisch erreichen Sie uns unter 030 65 98 262. Sie können uns auch gerne eine E-Mail an die folgende Adresse senden: zsd@pro-retina.de.

An dieser Stelle möchten wir uns ganz herzlich für die umfangreiche fachliche Prüfung bei Frau Prof. Lorenz und Herrn Dr. Preising von der Uni Giessen bedanken, die uns bei der Erstellung dieser Broschüre sehr unterstützt haben und deren Beantwortung von Fachfragen nie lange auf sich warten ließ.

Einleitung 

Ich habe diese Broschüre zusammen mit meiner Tochter geschrieben,

um anderen Patienten zu helfen, damit sie ihre Erkrankung besser verstehen und um sie darüber hinaus mit Fachbegriffen vertrauter zu machen. Ich empfand es häufig als sehr unbefriedigend, wenn ich bei meinen Arztbesuchen nicht verstehen konnte, was mir mein Augenarzt erklären wollte, weil mir die grundlegenden Kenntnisse dazu fehlten und immer wieder Fachbegriffe auftauchten, die mir nichts sagten. Aber noch stärker wurde mir meine Unkenntnis beim Lesen der Befunde bewusst, die nicht nur mit Fachbegriffen überhäuft waren, sondern auch mit Abkürzungen, die ich bis dahin noch nie in meinem Leben gehört hatte.

Daher beschloss ich vor vielen Jahren, möglichst viele Informationen über die ZSD zu sammeln und mich mit den Ursachen der Erkrankung auseinander zu setzen. Dabei stieß ich schnell an meine Grenzen, da die Texte auf die Ärzte und Wissenschaftler ausgerichtet waren und nicht auf die Patienten. 

Wir möchten mit dieser Broschüre nicht nur diejenigen erreichen, die grundlegende Informationen zur ZSD suchen, sondern auch all jene, denen die Informationen, die Sie von ihrem behandelnden Arzt bekommen haben, nicht ausreichen und die deshalb nach weiterführenden Erläuterungen suchen. Wir haben uns bemüht, die Inhalte dieser Broschüre so zu formulieren, dass sie für den medizinischen Laien gut verständlich sind. Hierfür wurde eine Erläuterung der Fachbegriffe als unzureichend erachtet, so dass verschiedentlich grundlegende Erklärungen mit eingeflochten werden mussten. Trotzdem sind Themen, wie  typischer augenärztlicher Befund, ursächliche Gene für die ZSD, Differenzialdiagnostik und molekulargenetische Diagnostik immer noch relativ anspruchsvoll, da sie sehr komplexe Sachverhalte in wenigen Sätzen zusammen zu fassen versuchen. Noch ausführlichere Erläuterungen zu diesen Themen hätten den Rahmen dieser Broschüre jedoch gesprengt. 

Lassen Sie sich Zeit beim Lesen! Lesen Sie zunächst die Kapitel, die Ihnen in Ihrer aktuellen Situation am wichtigsten erscheinen und versuchen Sie, sich die Fachbegriffe nach und nach einzuprägen, da man Sie immer wieder mit diesen konfrontieren wird.

