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Bei immer wiederkehrenden und lange anhaltenden Atemwegserkrankungen besteht der Verdacht

auf ein defektes Immunsystem. Das variable Immundefektsyndrom, oder englisch Common Variable

Immunodeficiency (CVID), gehdrt zu den Antikdrpermangelkrankheiten. Die genaue Ursache dieses

Defektes ist nicht bekannt. Bei Therese P. wurde 2002 diese Krankheit diagnostiziert.

Therese P, bei IThnen
wurde 2002 « Common
Variable Immundefi-
ciency (CVID)» dia-
gnostiziert. Das be-
deutet, in Threm Blut
befindet sich eine ver-
minderte Anzahl von Antikérpern. Diese
widren jedoch von hoher Wichtigkeit fiir
die Abwehr von Bakterien und Krank-
heitserregern. Sie haben sich bereit er-
kldrt, uns einige Fragen zu dieser Er-
krankung zu beantworten.

Wie alt waren Sie, als die Krankheit fest-
gestellt wurde und wie kam es zu dieser
Diagnose?

Als ich 1992 mit meinem Sohn schwan-
ger war, wurde anhand eines Bluttests
beim Gynédkologen festgestellt, dass
etwas mit meinem Blut nicht in Ord-
nung ist. Mir wurde gesagt, dass mein
Blut viel zu wenig weisse Blutkdrper-
chen aufweise. Es hiess, ich sei medi-
zinisch gesehen ein «seltener Vogel».
Komisch ist, dass ich nie besondere
Beschwerden wahrgenommen habe. In
der Schwangerschaft fiihlte ich mich
sogar ausnechmend wohl. Daher habe
ich personlich das Gefiihl, dass sich
mein Blut mit der Schwangerschaft
verdndert hat. Ob dies so ist, weiss ich
allerdings nicht.

Therapeutisch wurde, wohl wegen
der Schwangerschaft, nichts gemacht
und ich lebte kiinftig mit dieser Erkennt-
nis, «speziell» zu sein. Ich war damals
27-jéhrig.

Waren Sie als Kind denn oft krank?

Soweit ich mich erinnern kann, war ich
nicht hdufiger krank als andere Kin-
der auch. Ob ich alle Kinderkrankhei-
ten durchgemacht habe, konnten wir im
Nachhinein nicht genau herausfinden.

Meine Mutter hatte sich notiert, dass
ich auf alle Félle an Roteln und Wind-
pocken erkrankt war.

Litten Sie evtl. hdufig unter Infek-
ten, allenfalls unerkidrlichem Fieber,
Magen-/Darmbeschwerden oder gar
plotzlichem Gewichtsverlust? Bei die-
ser Krankheit kann es ja auch zu Ge-
lenkbeschwerden kommen.

Haufig krank war ich tatsdchlich erst
nach meiner ersten Schwangerschaft.
Ich fiihlte mich konstant «reduzierty.
Ich hatte das Gefiihl, mich nie mehr zu
erholen. Eine Angina 16ste die nichste
ab. Einzige Massnahme waren zu die-
ser Zeit die ungezdhlten Schachteln an
Antibiotika, die ich wihrend all dieser
Zeit vom Hausarzt verschrieben be-
kam.

Gliicklicherweise hatte ich nicht
zusdtzlich auch noch unter Magen-/
Darmerkrankungen und, was fiir diese
Krankheit sehr typisch wére, unter hdu-
figen und sehr schweren Lungenent-
zlindungen zu leiden.

Wihrend den beiden Schwanger-
schaften fiihlte ich mich tibrigens kreuz-
fidel und gesund. Mit der Geburt meiner
Tochter im Jahr 2000 begannen die Be-
schwerden wieder. Ich verliess das Spi-
tal mit Fieber und war krank. Es kam in
der Folge zu regelmissigen Fieberschii-
ben (ca. alle drei Monate) mit bis zu
40—41 Grad. Vermutlich hatte ich sol-
che Fieberanfille schon vor dieser zwei-
ten Schwangerschaft, sie sind mir aber
wegen der wiederholt auftretenden An-
gina nie richtig bewusst geworden. Wie-
der machte ich regelmaissig Infekte und
Erkiltungen durch, fiihlte mich schlapp
und ausserordentlich miide. So kam der
Tag, an dem ich beim Hausarzt darauf
dréngte, dass er mich an einen Spezia-
listen iberweist.

Welche Untersuchungen fiihrte die-
ser durch und wie sind Sie iiber Ihre
Krankheit orientiert worden?

Es wurde eine griindliche Anamnese er-
stellt. Ich wurde von Kopf bis Fuss ge-
rontgt und mein Blut auf alle méglichen
Abweichungen getestet. [ch wurde wirk-
lich hundertprozentig durchgecheckt, in-
klusive Allergietests. Man fand, dass ich
unter einer sogenannten chronisch-poly-
posen Pansinusitis (Nasenpolypen) und
Bronchietasen beider Lungen (akute und
chronische Entziindung und Zystenbil-
dung) leide, die Diagnose «Common
Variable Immundeficiency» schien die
Erkldrung dafiir zu sein. In erster Li-
nie war fiir meine hiufige Angina und
meine Schlappheit somit dieser «Im-
mundefekt» verantwortlich. Die unter-
suchende Arztin erklirte mir in vielen
medizinischen Begriffen, was mir fehlt.
Im ersten Moment verstand ich iiber-
haupt nichts und bekam regelrecht Pa-
nik. Ich gewann den Eindruck, todkrank
zu sein und stellte mir viele Fragen. Prof.
Arthur Helbling, mein nachbehandeln-
der Arzt am Inselspital, konnte mir dann
in einfachen Worten erklaren, was mit
meinem Blut nicht in Ordnung ist und
welche Behandlungsméglichkeiten zur
Verfiigung stehen. Damit verdnderte sich
fiir mich meine Perspektive sofort wie-
der ins Positive.

Wie sind Familie, Bekannte und Ar-
beitskollegen damit zurechtgekommen?

Ich sprach eigentlich nie gross iiber
meine Erkrankung, ausser in meinem
engsten Familienkreis. Mir geht es ja
dank der regelméssigen Infusionen mit
den Immunglobulinen recht gut.

Was hat Ihnen am meisten Sorgen be-
reitet?



Therese P. mit ihrer Tochter. Dank den monatlich ver-
abreichten Infusionen geht es ihr heute gut.

Mir war klar, dass ich so wie bisher nicht
mehr hitte weiterfahren kdnnen: Zwei
kleine Kinder, der Haushalt, ein grosser
Garten und ewig krank ..., meine «Im-
munschwiche» beeinflusste meine Le-
bensqualitdt enorm. Daher sorgte ich
mich anfanglich sehr, ob die Therapie
auch wirklich anschldgt und hélt, was
mir versprochen wurde. Ein wichtiger
Punkt war fiir mich auch die Frage der
Vererbbarkeit, welche sich gliicklicher-
weise so nicht bestitigte.

Wie sieht die Therapie denn aus?

Am 26. August 2002 bekam ich erst-
mals intravends Immunglobuline zuge-
fiihrt, also die Antikdrper, die in mei-
nem Blut fehlen. Seither verbringe ich
in Zeitabstdnden von ca. 4—5 Wochen
jeweils einen halben Tag im Inselspital.
Die Behandlung hat sich positiv auf die
Nasenpolypen und die Bronchietasen
ausgewirkt. Beides bildete sich nach der
Behandlung zuriick.

Verspiiren Sie Nebenwirkungen?

Nein, auf alle Félle keine unangeneh-
men. Im Gegenteil, mein Allgemeinzu-
stand hat sich merklich und zusehends
verbessert. Ich fiihle mich seit den In-
fusionen absolut wohl. Priaventiv lasse
ich mich jeden Winter gegen Grippe
impfen und habe erstmals letztes Jahr
im Januar wieder, wihrend der grossen
Grippewelle, Anzeichen einer Grippe
versplirt. Angina hatte ich seit Behand-
lungsbeginn nie mehr, hochstens einmal
eine Erkédltung oder eine Magen-Darm-
Grippe, mehr nicht.
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Spiiren Sie es, wenn die Wirkung der
Infusion nachldsst?

Da ich regelmaéssig in Behandlung bin,
merke ich keinen Abfall meines Wohl-
befindens. Das wire unter Umsténden
anders, wenn ich in zeitlich grosseren
Abstdnden zur Infusion ins Spital ginge,
wie dies ein Auslassversuch gezeigt
hatte. Nach einer Dreimonatspause wa-
ren meine Antikorper wieder sehr tief.

Seit kiirzerer Zeit besteht die Mog-
lichkeit, sich die Immunglobuline sub-
kutan selber zu verabreichen? Wire das
etwas fiir Sie?

Offen gestanden kann ich mir nicht vor-
stellen, mir selber Spritzen zu setzen.
Ich schitze die Versorgung im Spital
sehr, die auch immer von einer Unter-
suchung begleitet ist.

Kennen Sie andere Betroffene?

Durch den regelméssigen Besuch im In-
selspital habe ich einige Mitbetroffene
kennengelernt. Viele treffe ich vor allem
im Winter wieder, weil sie mit den Infu-
sionen dank einer noch gering vorhan-
denen Eigenproduktion an Immunglo-
bulinen im Sommer pausieren konnen.

Worauf achten Sie im Alltag beson-
ders?

Ich versuche, mdglichen Krankheits-
erregern auszuweichen: z.B. achte ich
darauf, das Fleisch immer gut durchge-
braten zu essen. Tartare oder «saignanty
ist tabu. Das gilt auch fiir Dreiminuten-
Eier. Ob es wirklich sinnvoll ist, weiss
ich nicht, aber sicher ist sicher. Auf Rei-
sen ins Ausland nehme ich fiir alle Flle
immer Antibiotika mit. Ansonsten lebe
ich ein normales Leben.

Fiihlen Sie sich medizinisch gut auf-
gehoben und bezahlt die Krankenkasse
eigentlich die Behandlungskosten?

Ja, ich werde im Inselspital gut versorgt.
Die Zusammenarbeit zwischen Spital
und meinem Hausarzt klappt tipptopp.
Abgesehen davon, dass ich ihn nicht
mehr so hdufig besuchen muss, seit ich
in Behandlung bin (lichelt). Die Kosten
werden zum Gliick von der Kranken-
kasse getragen. Zumal es sich um eine
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chronische Erkrankung handelt. Die Be-
handlung ist teuer, aber ohne sie wiirde
ich frither oder spiter gesundheitlich
massive Folgeprobleme haben, die un-
ter Umstidnden sogar zum Tod fiihren
konnten.

Wenn Sie einen Wunsch frei hdtten,
wie wiirde er lauten?

Dann wiirde ich mir wiinschen, meine
Erkrankung mit einer tdglichen Tab-
letteneinnahme behandeln zu konnen.
Wichtiger jedoch ist fiir mich natiirlich,
dass meine Kinder diese Immunschwa-
che nicht erbten.

Ich danke IThnen herzlich fiir dieses
Gesprdch.

B Redaktion aha/news

Common Variable Inmundeficiency
(CVID)

Der menschliche Kérper wehrt sich kontinu-
ierlich gegen Krankheitserreger. Dafiir ist das
Immunsystem zustandig. Fehlt ein Teil des
Immunsystems oder funktioniert es nicht rich-
tig, so ist die Infektabwehr eingeschrénkt.
Bakterien und Viren kdnnen sich leichter an
den Eintrittsstellen einnisten und vermehren.
Menschen mit einem Antikérpermangel lei-
den meist an gehauften und langer dauern-
den Infekten der Atemwegen wie z.B. an ei-
ner chronischen Sinusitis, Bronchitis oder an
Pneumonien. Eine friihzeitige Erkennung und
Behandlung hilft, irreversible Folgen zu ver-
hindern. Mégliche Hinweise eines Antikérper-
mangels sind z.B.:

Haufige Mittelohrinfektionen

Infektionen der Nasennebenhéhlen
Lungenentziindungen

Ungentigende Wirkung von Antibiotika
chronische Verdauungsstorungen

u.a.

Informationen sind auch zu finden unter:
www.immunologie-zentrum.ch;
www.immundefekte.info.

aha! wird bis Ende Jahr ausserdem eine Bro-
schiire zum Thema herausgeben: Autoren-
schaft Dr. med. Thomas Hauser, Ziirich unter
Mitwirkung von Prof. Dr. med. A. Helbling,
Bern.



