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NICHT i
MENSCHEN SIND

Laut Schatzungen leiden ungefahr 1.5 Millionen Europaer unter
einem angeborenen Immundefekt. 50% aller Falle bleiben
undiagnostiziert.




Womlng Signs

of Primary Immunodeficiency
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are unusually hard fo cure. 1:500 persons are affected by one of the known Primary Immunodeficiencies.
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WER 151

SOMMES-NOUS?
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Die S5chweizer Selbsthilfegruppe fiir angeborene Immundefekte (SVAI*)

setzt sich aktiv dafir ein, dass auch mit einem angeborenen Immundefekt

ein weitgehend normales Leben méglich wird.

Die SVAI

+ ftirdert die Forschung, Diagnose und Therapie im Bereich
der angeborenen Immundefekte,

« informiert die Offentlichkeit Giber Inmundefekte und
sensibilisiert sie fdr die Anliegen betroffener Menschen,

+ unterstitzt Patienten, Eltern und Familienangehdrige in
betreuerischen, erzieherischen, sozialen und rechtlichen Fragen,

+» leistet in Hartefdllen fir die Behandlung und Pflege
von Menschen mit angeborenen Immundefekten finanzielle Hilfe.

*SVAI (= Schweizerische Vereinigung fir Angeborene Immundefekte)
Prasident Sengio Vassalli, oo svai, Postfach 1089, (H-B048 Ziirich
T+47 4443538 00, F +41 44 435 38 08, sergio.vassalligsval.ch, www.sval.ch

Le groupe de soutien suisse pour les déficits immunitaires primaires
(SVAI*) s‘investit pour permettre, méme avec un déficit immunitaire
primaire, une vie aussi normale que possible. .

La SVAI
e soutient la recherche, le diagnostic et la thérapie dans le domaine
des déficits immunitaires primaire,

e informe le public sur les déficits immunitaires et le sensibilise
aux requétes des personnes touchées,

e gide les patients, les parents et les membres de la famille en
matiére d‘assistance, d‘éducation et de questions sociales et légales,

e apporte dans les cas difficiles une aide financiére pour le traitement
et les soins aux personnes souffrant de déficits immunitaires
primaires.
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Warum Patientenorganisationen ?
L'utilité des associations de patients

Aus der Sicht einer betroffenen Mutter, Sandra Vassalli Elternberatung SVAI

Die Vermittlung zwischen Eltern und Aerzten

e Zeitdruck der Aerzte

* Gute Vorbereitung auf das Gesprach anhand von Notizen

* Sich nicht vom Arzt stressen lassen, wenn er plotzlich weg muss (Piepser)
oder immer wiederholt «Der nachste Patient wartet»

Lassen sie sich nicht von Spitdlern und Aerzten abspeisen!
Beispiel: Brief von Spital an Mutter, dass das Kind einen angeborenen
Immundefekt habe und sie sich in einem halben Jahr melden soll.
Das Spital informiert den Kinderarzt. Der Kinderarzt hat kaum Ahnung Gber
angeborene Immundefekte. Die SVAI macht den Patienten und Eltern Mut, dass
sie sich nicht abspeisen lassen.
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Lassen sie sich nicht von Behorden und Versicherungen abspeisen!
* Beispiel: Kostenprobleme bei Immunoglobulin-Praparaten

Fachworter im Gesprach

* Oft hat man vieles nicht verstanden, was der Arzt gesagt hat.
Im Arztgesprach den Mut haben, zu sagen:
«Das verstehe ich nicht».
Fragen Sie nach!

Notfalle!

* Fragen sie ihren betreuenden Arzt und seinen Stellvertreter unbedingt nach
seiner Notfall-Nummer.
Die Aerzte im Notfall kennen sich bei raren Krankheiten selten aus und werden
deshalb gerne nervos.
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Verlust des Kindes / Patienten
* Eltern und Familien brauchen in einem solchen Fall viel Zeit und Verstandnis.
* Dies konnen Aerzte logischerweise nicht abdecken.
e Dafur nimmt sich die SVAI gerne Zeit.
ABER: oft vergessen die Aerzte uns und geben die Adresse von SVAI nicht
bekannt.

Unstimmigkeiten zwischen Spitdlern

 Man mochte gerne ins Spital X, weil man gehort hat, dass dort ein Arzt fir
angeborene Immundefekte tatig ist.
Der Arzt im angestammten Spital Y will dies aber oft nicht vermitteln.

* Die SVAI hilft den Patienten oder Eltern sich durchzusetzen.
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Angst vor dem Arzt «in weiss»

e Beispiel: Eine Mutter wurde in einem Spital mit einem kranken Kind véllig
abserviert und es wurde erst noch eine vollig falsche Diagnose gestellt.

e Oft verliert man dann den Mut weiter zu kampfen.

Zusammenarbeit zwischen Spitidlern mangelhaft
* Sehrviele Spitaler resp. Aerzte machen uns zu wenig oder gar nicht bekannt.

Kantonligeist liberwinden!
Surmontez l’esprit de clocher!



