Patientenbericht Immundefektpatientin Beate H. - CVID

Oft werde ich gefragt, wie man denn erkannt hat, dass ich einen angeborenen
Immundefekt habe.

Darauf berichte ich, dass ich im Jahr 2008/2009 in 14 Monaten sieben Mal eine
schwere Bronchitis erleiden musste. Das war mit meinem Asthma bronchiale
irgendwann kein Spall mehr. Vollig kraft- und hilflos kam ich zu meinem
Lungenfacharzt, der sofort eine Kontrolle von Blutwerten veranlasste.

Als er mich anrief, um mir das Ergebnis, insbesondere der verschiedenen
Immunglobuline, mitzuteilen, empfahl er mir, einen weiteren Facharzt aufzusuchen.
Uber meine damaligen beruflichen Netzwerke wurde mir Herr Dr. Franke im St. Marien
Krankenhaus in Siegen empfohlen. Als ich mich in sehr schlechtem Allgemeinzustand,
mit volliger Erschopfung und starken Gelenkschmerzen, bei Herrn Dr. Franke
vorstellte, stand zuerst eine umfangreiche Anamnese im Vordergrund. Als wir
gemeinsam Uber meine Gesundheit seit der Kindheit sprachen, wurde mir klar, dass
ich gar nicht immer so gesund war, wie ich angenommen hatte.

FUr mich war das alles normal!

Als drittes von drei Kindern war ich diejenige, die immer alle Infektionen hatte, und
auch in schwereren Verlaufen als meine Geschwister. Mein Impfverhalten war offenbar
damals schon von der Kinderarztin nicht immer einzuordnen. Hautekzeme und
Gelenkschmerzen blieben damals ohne Diagnose. Chronische Sinusitis begleitete
mich von der Kindheit bis ins Erwachsenenalter, begleitet von einer
Hausstaubmilbenallergie, gegen die ich eine Hyposensibilisierung in den achtziger
Jahren erhielt. Leider bekam ich dadurch vielfaltige weitere Allergien, die
Hausstaubmilbenallergie besserte sich nicht.

Ich startete hoch motiviert ins Berufsleben als Medizinisch-Technische
Radiologieassistentin. Fur den Einstieg in den Beruf erhielt ich einige Impfungen, die
erforderlich waren.

Nach der glucklich verlaufenen Geburt meiner Tochter ging es mir einige Jahre richtig
gut. Sagen wir, ich fuhlte mich gut. Heute sehe ich auf Fotos aus dieser Zeit, dass ich
stark untergewichtig war und dunkle Schatten unter den Augen trug.

Damals entwickelten sich meine allergischen Reaktionen immer starker. Mein Asthma
bronchiale wurde in diesem Zeitraum erstmalig diagnostiziert.

Im Beruf arbeitete ich mit Leidenschaft in der Onkologie und bestrahlte als MTRA
Krebspatienten. Dazu waren immer wieder Impfungen nétig, damit ich im Job vor
schweren Infektionen geschutzt war. Diese lielen mich immer schwacher werden.
Ich spurte genau, dass diese Impfungen mir geschadet hatten. Erkennbar war damals
fur die Arzte allerdings nichts.

Nun bekam ich immer wieder schwere Infektionen und hatte standige Arbeitsausfalle.
Mir fehlte vor allem Kraft fur die korperlich sehr anstrengende Arbeit. Die Keime, an
denen ich erkrankte, waren so auRergewdhnlich, dass meine Arzte vor eine groRe
Herausforderung gestellt wurden. Naturlich hatten die onkologischen Patienten durch
ihre Chemo-Therapien auch nur noch ein schlechtes Immunsystem und trugen



samtliche Keime in sich. Diese wurden standig auf mich Ubertragen, sodass ich haufig
schwer erkrankte.

Wie oben schon erwahnt, wurde ich im Jahr 2009 in 14 Monaten sieben Mal von einer
schweren Bronchitis gequalt. Zu diesem Zeitpunkt stellte ich mich das erste Mal bei
Herrn Dr. Franke im St. Marienkrankenhaus in Siegen vor. Mein Allgemeinzustand war
aulerst schlecht und hatte ein besorgniserregendes Ausmal® angenommen. Nach
einer Diagnose- und Beobachtungsphase teilte Herr Dr. Franke mir mit, dass ich einen
angeborenen Immundefekt habe und dass wir handeln mussen. Das bedeutete, dass
ich so krank war, dass ich eine lebenslange Therapie mit Immunglobulinen bendétigen
warde.

So sehr ich mir auch eine Diagnose gewunscht hatte, aber die Tatsache, mein Leben
von einer Therapie abhangig machen zu mussen, war fur mich ein Schock.

Heute weil} ich noch zu gut, wie ich stundenlang lang geweint habe. - ich wollte gesund
sein, wie andere Menschen auch. Aber man wird im Leben nicht gefragt. Wenn man
gefragt werden wurde, wurde man laut "Nein" schreien.

Vorsichtig und behutsam bereitete Herr Dr. Franke mich auf meine erste Infusion vor,
denn es galt, meine Angste vor Unvertraglichkeiten abzubauen.

Infusion fur Infusion kampfte ich mich wieder in eine Normalitat zurtick. Immer wieder
fragte ich Herrn Dr. Franke, wann ich denn wieder mehr Kraft haben wirde. Tagelang,
wochenlang, monatelang habe ich auch tagstber nur geschlafen. Herr Dr. Franke
sprach mir immer wieder Zuversicht und Geduld zu. Eine genaue Prognose konnte er
mir verstandlicherweise nicht geben.

Irgendwann besserte sich die Infekt-Situation. Ein fur mich sehr groRer Fortschritt war
die Tatsache, dass ich wieder ein paar Stunden am Familienleben teilnehmen konnte.
Aber ich benotigte immer noch sehr lange Ruhephasen.

Nach einiger Zeit der Geduld und Hoffnung hatte ich mich wieder in den Job als MTRA
zurickgekampft, um dann unter der korperlichen Belastung und dem
aullergewohnlichen Keimspektrum festzustellen, dass ich wieder unter Ruckfallen
leiden musste und keine Kraft mehr zum Arbeiten hatte.

Nun war der Zeitpunkt gekommen, an dem mir die Erkenntnis kam, dass dieser Beruf
wohl nicht mehr zu mir passte. Das war sehr schmerzhaft, hatte ich doch diesen Beruf
auch als Berufung gesehen und mit Leidenschaft ausgefuhrt.

Als sich mein Allgemeinzustand, auch nach nochmaliger Erhdohung der
Immunglobuline, wieder deutlich verbesserte, habe ich mich mit Herrn Dr. Franke dazu
entschlossen, eine Umschulung zur Industriekauffrau zu beginnen, um spater wieder
arbeiten zu durfen.

Jetzt musste den Behorden vermittelt werden, dass ich keinen Rentenantrag
einreichen wollte, sondern in einen neuen Job starten wollte. Hierbei bemerkte ich das
erste Mal, wie stark ich mich rechtfertigen musste und wie wichtig die Transparenz und
die Kommunikation Gber diese Erkrankung bei den Behdrden werden kann.

Nach der bewilligten Umschulung schloss ich diese nach zwei Jahren erfolgreich ab,
wurde von meinem Praktikumsbetrieb Ubernommen, hatte danach Arbeitgeber-
wechsel, in denen ich mich sehr intensiv beweisen musste. Diese dauerhaften
Stresssituationen haben trotz aulerst stabiler Infektanfalligkeit allerdings meine
Autoimmunitat verschlimmert. Derzeit ist die Psoriasis Arthritis sehr aktiv und zeigt mir
sehr deutlich, wie stark mein Immundefekt wohl schon vorangeschritten war.

Cortison und eine hohere Dosis von Immunglobulinen sollen das Ausmal} reduzieren
und die Zerstérung der Gelenke verhindern.



Nach dem dauerhaften Stress der letzten vier Jahre, in denen ich mich oft selbst total
vergessen habe, weil es mir ja so gut ging, bin ich nun zu einer Auszeit gezwungen
worden.

Auch hier benétige ich Geduld und lerne jetzt wieder eine gesunde Work-Life-Balance
zu leben.

Mit dieser Erfahrung weil} ich heute, dass ich mir in Zukunft immer einen Ausgleich
schaffen muss, eigentlich wie jeder gesunde Mensch auch. Gerade in den Zeiten, in
denen es heute jobbedingt immer stressiger wird, ist es fur gesunde oder chronisch
kranke Menschen besonders wichtig zu entspannen, Sport zu treiben und sich gesund
zu ernahren. Auch Hobbys und das Familienleben sollte man intensiv pflegen.
Naturlich sehe ich rickblickend auch, wie leistungsfahig ich dank der Behandlung von
Immunglobulinen geworden bin, ich habe mit der Krankheit (Oder soll ich sagen
Gesundheit?) sehr viel geleistet. Diese Leistungsfahigkeit hatte ich mir lange nicht
ertraumt. Allerdings war ich Ubermutig geworden. Das wird mir nicht mehr passieren.

Dankbar bin ich fir die Freiheit, die ich mit der Heimselbsttherapie von
Immunglobulinen erhalten habe. Im Arbeitsalltag merkt heute niemand mehr, dass ich
diese Erkrankung habe. Zweimal in der Woche infundiere ich auf Anraten von Herrn
Dr. Franke Uber Nacht meine Immunglobuline. Morgens stehe ich auf, gehe arbeiten
und denke tagsuber nicht mehr dartiber nach, dass ich chronisch krank bin. Schon ist
auch, dass ich mich innerhalb meiner Arbeit wieder frei bewegen kann. Die Therapie
plane ich individuell in meinen Arbeitsalltag ein. Ich habe mir dank der Heim-
selbsttherapie und meinem neuen Beruf ein neues Gerust bauen konnen, in dem ich
mich wieder frei bewegen kann. Auch auf Reisen weil} ich diese Freiheit zu schatzen.
Naturlich erfordert es Disziplin, die Infusionen regelmafig durchzufuhren, aber am
Ende steht die Motivation, dass ich genauso normal leben will wie andere Menschen
auch.

Und das ist schon! Das funktioniert!

Einen weiteren Vorteil bietet die Heimselbsttherapie darin, dass zur Infusion keine
regelmaligen Aufenthalte beim Arzt oder im Krankenhaus erforderlich sind
(Infektionsgefahr) und sie bietet eine hervorragende  Stabilitdt des
Allgemeinzustandes. Es gibt kaum Tage, an denen ich mich erschopft fuhle.

Das Gerust Gesundheit steht damit unglaublich stabil. Infektionen sind nur noch eine
Ausnahme und keine Regelmaligkeit mehr. Individuell kann mit der
Heimselbsttherapie die Inflammation und die Autoimmunitat behandelt werden.

Von dieser Therapie bin ich restlos begeistert und fur mich gibt es keine Alternative.

Es gibt doch letztlich kein schéneres Geflihl als wieder glicklich leben zu kénnen!

Nun méchte ich noch erwahnen, dass es mich manche Energie gekostet hat, mir bei
den Behorden Gehor zu verschaffen. Leider fehlte mir oft die Kraft, aber als dsai-
Mitglied habe ich oft an Frau Grindl gedacht und ihre Arbeit, die sie in der
Vergangenheit fur Immundefektpatienten geleistet hat. Sie galt fur mich in der
Kommunikation und der Rechtfertigung gegeniber den Behdrden immer als Vorbild.
Die Verleihung des Bundesverdienstkreuzes am Bande hat sie sich mehr als verdient.
An dieser Stelle nochmals ein herzliches Dankeschdn an Sie, liebe Frau Grundl und
ihr Team, fur alle geleistete Arbeit.

Die Anerkennung meiner Schwerbehinderung wurde friher abgelehnt, immer wieder
habe ich die Schwerbehinderung in Bezug auf den Immundefekt versucht geltend zu
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machen. Nachdem einige Immundefekt Patienten damit Erfolg gehabt haben, wurde
auch bei mir der Immundefekt im Jahr 2016 anerkannt.

Immer wieder wurden auch in den letzten Jahren Reha-Antrage abgelehnt. Jedes Mal
hat es sich gelohnt, einen Widerspruch einzulegen und Arzte und Behérden (iber den
Immundefekt aufzuklaren.

Ebenso erfordert es ein hohes Mall an Kommunikation, Transparenz und
Rechtfertigung, wenn es darum geht, Leistungen von der Krankenkasse zu erhalten.
Auch wenn ich medizinisches Fachwissen habe, fehlt mir eigentlich manches Mal die
Energie fur solche Gesprache. Aber dann aktiviere ich alle Krafte und stelle
anschlie3end fest, dass es sich gelohnt hat zu kdmpfen. Dazu mdchte ich nicht bei der
dsai auch fur die Offentlichkeitsarbeit bedanken, hier besonders zu erwédhnen die
Flyer, mit denen ich die Arzte immer wieder versorge, die diese zum groRen Teil auch
sehr gerne annehmen. Eine grof3e Hilfe fur mich ist auch der Austausch mit anderen
Betroffenen. Sehr wichtig ist fir mich personlich die groRartige Arbeit fur die friihzeitige
Diagnose, die die dsai leistet. Da bei mir der Immundefekt wohl schon sehr weit
vorangeschritten war, freue ich mich Uber jede frihzeitige Diagnose von jungen
Menschen, damit ihnen ein langer Leidensweg erspart bleibt.

Des Weiteren mochte ich mich von ganzem Herzen bei Herrn Dr. Franke in Siegen
bedanken, dem mein ganz besonderes Lob und meine ganze Anerkennung gilt. Mit
seiner aulerst grolRen Empathie betreut er nicht nur mich, sondern alle seiner
Patienten immer wieder in héchstem Male individuell und vertraulich. Grof3artig ist das
fachliche Wissen, mit dem er jedes Mal wieder auf alle seiner Patienten eine sehr
grol3e Zuversicht ausstrahlt.

Eine ganz besondere Auszeichnung haben fur mich persénlich mein Ehemann und
meine Tochter verdient, die mir in der schwersten Zeit meines Lebens immer zur Seite
gestanden und mich jederzeit unterstiutzt haben und sich heute mit mir freuen kénnen,
wie gut es mir geht.

FUr Euch beide hat sich aller Einsatz gelohnt! Ihr habt mir unglaublich viel Kraft
gegeben.

Allen Immundefektpatienten mdchte ich folgendes mit auf den Weg geben:
Entschlossene finden den Weg zur Sonne.

Sie lassen sich nicht davon abbringen, auch wenn sich ihnen Schatten in den Weg
stellen.



