Hier folgen die Ergebnisse der weltweiten Umfrage der IPOPI (Internationale
Patientenorganisation fiir Primare Immundefekte) zu den langfristigen
Auswirkungen von COVID-19 bei Menschen mit primaren Immundefekten (PIDs)
unter Beteiligung der dsai fiir Deutschland.

Vielen Dank fur die Teilnahme unserer Mitglieder!

IPOPI is pleased to share the results of our global survey on the long-term effects of COVID-19 in people living with
primary immunodeficiencies (PIDs), now published and available to the public. The paper titled

was published in The Journal of
Allergy and Clinical Immunology (JACI), a high-impact factor journal in the immunology field. Conducted between July
and October 2023, this survey would not have been possible without the generous participation of our international
PID community. We extend our heartfelt thanks to everyone who took the time to contribute their experiences.

The survey, which collected responses from 1,160 individuals, aimed to assess the prevalence of persistent symptoms
after COVID-19, identify risk factors, and understand the broader impact of the pandemic on the health and quality of
life of people with PIDs. A significant finding was that 25% of respondents reported ongoing symptoms after

recovering from COVID-19, with fatigue, headaches, and nasal issues among the most common.

Participants with persistent symptoms also reported a higher burden across all health categories—systemic,
neurological, psychological, and more—compared to those who recovered fully. Risk factors included female sex,
asthma, neurological conditions, and certain PID types. Additionally, 30% of those with long COVID symptoms had not
cleared the virus within a month. The survey also revealed that quality of life declined during the pandemic for all PID

respondents, even among those who had not been infected with COVID-19.

The insights gathered through this community-led effort will help inform healthcare professionals about the unique
challenges PID patients continue to face in the aftermath of the pandemic. IPOPI remains committed to ensuring that
the voices of patients with PID are heard and reflected in ongoing research and advocacy efforts.

Ubersetzung

IPOPI freut sich, die Ergebnisse unserer weltweiten Umfrage zu den langfristigen
Auswirkungen von COVID-19 bei Menschen mit primaren Immundefekten (PIDs) zu
prasentieren, die nun veroéffentlicht und 6ffentlich zuganglich ist. Die Studie mit dem
Titel,,Long-term effects of COVID-19 in patients with primary immunodeficiency: An
IPOPI worldwide survey“wurde in der Fachzeitschrift The Journal of Allergy and Clinical
Immunology (JACI) verdffentlicht, einer hochrangigen Fachzeitschrift auf dem Gebiet der
Immunologie. Die zwischen Juli und Oktober 2023 durchgefluhrte Umfrage ware ohne die
groBzugige Beteiligung unserer internationalen PID-Gemeinschaft nicht moglich
gewesen. Wir danken allen, die sich die Zeit genommen haben, ihre Erfahrungen
mitzuteilen, von Herzen.

Die Umfrage, an der 1.160 Personen teilnahmen, hatte das Ziel, die Haufigkeit von
anhaltenden Symptomen nach COVID-19 zu ermitteln, Risikofaktoren zu identifizieren
und die allgemeinen Auswirkungen der Pandemie auf Gesundheit und Lebensqualitat
von Menschen mit PIDs besser zu verstehen. Ein wichtiges Ergebnis war, dass 25 % der
Befragten Uber anhaltende Symptome nach einer COVID-19-Erkrankung berichteten —
am haufigsten Mudigkeit, Kopfschmerzen und Nasenbeschwerden.



Teilnehmende mit anhaltenden Symptomen berichteten zudem von einer hoheren
Belastung in allen Gesundheitskategorien — systemisch, neurologisch, psychologisch
und mehr-im Vergleich zu Personen, die sich vollstandig erholt hatten. Zu den
Risikofaktoren gehorten: weibliches Geschlecht, Asthma, neurologische Erkrankungen
und bestimmte PID-Typen. Zusatzlich hatten 30 % derjenigen mit Long-COVID-
Symptomen das Virus auch nach einem Monat noch nicht vollstandig ausgeschieden.
Die Umfrage zeigte auBerdem, dass sich die Lebensqualitat wahrend der Pandemie flr
alle PID-Betroffenen verschlechterte — auch fur jene, die sich nie mit COVID-19 infiziert
hatten.

Die durch diese gemeinschaftsgefihrte Initiative gewonnenen Erkenntnisse sollen
Fachkrafte im Gesundheitswesen dabei unterstutzen, die besonderen
Herausforderungen von PID-Patient*innen im Nachgang der Pandemie besser zu
verstehen. IPOPI bleibt weiterhin bestrebt sicherzustellen, dass die Stimmen von PID-
Betroffenen gehdrt werden und in laufende Forschungs- und
Interessenvertretungsaktivitaten einflieBen.

Veroffentlicht im April 2025



