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Vorwort

,, Wir konnen den Wind nicht dndern,

aber die Segel anders setzen.*

(Aristoteles)
Schwerpunktthemen dieser Ausgabe:

* Rationale ambulante Antibiotikatherapie (Seite 4)
PD Dr. med. Florian Hitzenbichler
Internist, Infektiologe - Abteilung fiir Krankenhaushygiene und Infektiologie,
Universitatsklinikum Regensburg

* Schutzimpfungen bei Patienten mit Immundefizienz (Seite 12)
Dr. med. Leif Hanitsch
Internist, Pulmologe - Immundefekt Ambulanz, Institut fir Medizinische Immunologie,
Berliner Institut fir Gesundheitsforschung, Berlin-Brandenburger Centrum
fur Regenerative Therapien (BCRT) - der Charité Universitatsmedizin Berlin

* Beantragung von RehabilitationsmaRBnahmen/-aufenthalten (Seite 16)
Interview mit Michael Bernatek, AOK-Bundesverband, Berlin

Mit den beiden medizinischen Fachartikeln decken wir zwei extrem wichtige Themen ab, die alle Betroffenen mit angebo-
renem Immundefekt wie auch die behandelnden Arztinnen und Arzte brennend interessieren diirften. Zum einen
erhalten Sie einen aktuellen und umfassenden Uberblick zum Thema ,, Antibiotika” von Resistenzen bis zu Therapie-
Empfehlungen, je nach Krankheitsbild. Zum anderen kénnen Sie sich zu allen empfohlenen Schutzimpfungen (laut
STIKO) fur Immundefekt-Patienten auf den neuesten Stand bringen lassen. In unserer Reihe ,Hilfestellung bei der Beantra-
gung von...” steht diesmal die Beantragung von Aufenthalten in Reha-Kliniken auf dem Programm. Das Interview mit
dem Vertreter des AOK-Bundesverbandes klart die wichtigsten Fragen, die in der Geschéftsstelle eingehen. Erganzend
dazu gibt es in den personlichen Berichten mehrerer Mitglieder wichtige Tipps zur Beantragung aus Patientensicht. Der
Tag der Immunologie bot in diesem Jahr den addquaten Rahmen fur zwei grol§ angelegte Veranstaltungen mit hoher
offentlicher und politischer Aufmerksamkeit innerhalb des dsai-Netzwerks. Lesen Sie zudem Wissenswertes iber weitere
Veranstaltungen, Berichte von dsai-Plasmabotschaftern, iber das Arztenetzwerk FIND-ID und Auszige aus der laufenden
Arbeit der dsai-Geschaftsstelle.

Zégern Sie bitte nicht, uns Ihre persénlichen Anrequngen fir interessante Themen fir weitere Ausgaben des dsai-Newsletters
zukommen zu lassen! Wir danken Ihnen bereits im Voraus (Redaktionsschluss fur den NL36: 01. Oktober 2023)!

Herzlichst
Sabine Aschekowsky
(Redakteurin)

Tipp: Bitte besuchen Sie regelmaBig unsere Webseite.
Wir stellen dort aktuelle Informationen, Fachberichte, Links und Publikationen fir Sie bereit.
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Rationale ambulante

Antibiotikatherapie

STAND: 06-2023

AUTOR:
PD DR. MED. FLORIAN HITZENBICHLER

Durch unsachgemaBen Einsatz von Antibiotika in
den verschiedenen Bereichen der ambulanten und
stationdren, aber auch in der Veterinarmedizin kam
es Uber die letzten Jahrzehnte zu einem Anstieg der
Resistenzen gegen Antibiotika, die durch die medi-
zinische Neuentwicklung von neuen Substanzen
nicht mehr aufgefangen werden kann.

Dabei wird u. a. in der ambulanten Therapie (insb.
bei Atemwegsinfektionen, die ja in der Regel durch
Viren ausgel6st werden und somit gar nicht mit An-
tibiotika sinnvoll behandelt werden kénnen) ein
deutliches Einsparpotential gesehen (je nach Studie
bis 30 %)".

Bei der Antibiotikatherapie sind viele Aspekte zu beachten:
zundchst die Indikation, dann die Auswahl der ,richtigen”
Substanz, wie auch die richtige Dosis und - oft vernach-
ldssigt - die Therapiedauer. All diese Aspekte soll der
folgende Artikel abbilden.

Substanzen

Welche Substanzen eignen sich fur die orale Therapie im
ambulanten Setting? Hier stellt sich zunachst die Frage
nach der oralen Bioverfugbarkeit, also wie viel von der
oral applizierten Substanz resorbiert wird. Diese ist zum
Teil sehr unterschiedlich, Antibiotika, die intravenos her-
vorragend funktionieren, stehen in der oralen Therapie oft
nicht zur Verfigung oder werden sehr schlecht resorbiert.
Das klassische Beispiel ist hier Cefuroxim - intravends ge-
geben ist es bei richtiger Indikation qut wirksam, die orale
Gabe ist (eigentlich fast generell) nicht zu empfehlen?.

Penicilline

Wann immer moglich sollten schmal wirksame Penicilli-
ne eingesetzt werden. Gerade bei Atemwegsinfektionen
oder Haut-/Weichteilinfektionen sind diese weiterhin
gut wirksam, da die Resistenzen bei Streptokokken und
Pneumokokken in Deutschland sehr gering sind.
Hervorzuheben ist hier das Amoxicillin, welches gut re-
sorbiert wird und v. a. bei Streptokokken und Pneumo-
kokken gut wirksam ist, also bei Atemwegsinfektionen
oder Erysipel eingesetzt werden kann. Die Kombination
aus Amoxicillin und Clavulansdure erweitert das Spekt-
rum sowohl im Grampositiven (Staphylokokken), als
auch im Gramnegativen Bereich (Klebsiella). Zudem
wird auch die Wirksamkeit auf Anaerobier (Infektionen
im HNO Gebiet) erweitert (die Wirkung gegen Strepto-
kokken oder Pneumokokken wird jedoch durch die Cla-
vulansdure nicht verbessert)?.



Cephalosporine

Insbesondere in Deutschland werden im ambulanten
Setting deutlich mehr orale Cephalosporine eingesetzt
als in vergleichbaren Landern. Dies ist insofern berra-
schend, als dass diese in keiner Leitlinie zur ambulanten
Therapie als erste Wahl ausgewiesen sind'. Orale Cepha-
losporine sollten so wenig wie moglich eingesetzt wer-
den. Insbesondere bei Infektionen der Atemwege gibt
es praktisch immer bessere Alternativen (s. u.). Einzig
bei den Harnwegsinfektionen (unkomplizierte Pyelone-
phritis) werden Drittgenerationscephalosporine wieder
wichtiger (z. B. Cefpodoxim, eher gute Wirksamkeit auf
Gramnegative Erreger), wahrscheinlich weil der Einsatz
von Flurochinolonen hier aufgrund moglicher Nebenwir-
kungen oder aufgrund der Resistenzlage zunehmend zu-
rickgeht. Eine gute orale Bioverfiigbarkeit haben auch
Cefaclor oder Cefalexin (Cephalosporine der ersten Ge-
neration, gute Wirksamkeit gegen Grampositive Erre-
ger), sie sind somit eine Alternative (nicht erste Wahl)
bei Haut-/Weichteilinfektionen (z. B. wenn eine Abde-
ckung von S. aureus erforderlich ist).

Problem beim Einsatz von oralen Cephalosporinen ist
die Selektion von ESBL Resistenzen; zudem bergen sie
das Risiko fur die Entwicklung einer C. diff. Toxin assozi-
ierten Colitis 2.

Makrolide

Makrolide sind die Alternative fur Penicillin bei Strepto-
kokkeninfektionen oder auch bei Infektionen mit sog.
atypischen Erregern (Legionellen, Chlamydien, auch se-
xuell Ubertragbare Infektionen); die Bioverfugbarkeit
liegt zwischen 50 % und 80 %, insb. bei Clarithromycin
sind Interaktionen mit verschiedenen Medikamenten
iber das CYP3A4 System beschrieben und zu bedenken:
CAVE vor allem bei NOAKs und Statinen! Diese Interakti-
on betrifft Azithromycin weniger?. Erythromycin sollte
eigentlich aufgrund der gastrointestinalen Nebenwir-
kungen nicht mehr eingesetzt werden®.

Fluorchinolone

Die sog. Gyrasehemmer besitzen das breiteste Spekt-
rum an Wirksamkeit unter den oralen Optionen, sowohl
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im Grampositiven als auch im Gramnegativen Bereich,
allerdings qibt es feine Unterschiede: Cirpofloxacin ist
vor allem im Gramnegativen Bereich wirksam, deckt
aber auch Pseudomonas aeroginosa mit ab. Gleiches gilt
fur Levofloxacin, welches aber im Grampositiven Be-
reich effektiver ist (Streptokokken, Staphylokokken).
Beide Substanzen werden auch bei systemischen Harn-
wegsinfektionen (nicht bei der Zystitis) noch immer
empfohlen. Moxifloxacin hingehen besitzt keine Wirk-
samkeit gegen Pseudomonas, wirkt aber gut gegen Sta-
phylokokken und Streptokokken sowie gegen Anaerobier
im HNO Gebiet, ist also eine Option bei Infektionen der
oberen und unteren Atemwege. Die orale Bioverfigbar-
keit ist exzellent.

Dem gegentber stehen wichtige Nachteile, die einen
breiten Einsatz verbieten und Chinolone in die zweite
(oder sogar dritte) Reihe der oralen Verordnung rut-
schen lassen: mehrere zum Teil schwere Nebenwirkun-
gen sind beschrieben und haben auch zu mehreren Rote-
Hand-Briefen gefthrt: u. 3. QT Zeit Verlangerung,
Tendinitis (v. a. der Achillessehne), psychiatrische Ne-
benwirkungen, Aortenruptur. Auch wenn all diese Kom-
plikationen selten sind, sollte der Einsatz dieser Subs-
tanzklasse immer wohl dberlegt sein - Alternativen
sollten stets bevorzugt werden > ¢

Andere (Clindamycin, Doxycyclin,
Cotrimoxazol, Linezolid)

Doxycyclin ist nicht nur gegen Borrelien und andere aty-
pische Erreger (wie Chlamydien) wirksam, sondern nach
der aktuellen Leitlinie auch eine Alternative bei der am-
bulant erworbenen Pneumonie (Streptokokken und Sta-
phylokokken) bei Penicillinallergie; Clindamycin ist wirk-
sam gegen die Anaerobier des Mundraums und besitzt
auch eine gute Streptokokken- und Staphylokokkenwirk-
samkeit - ist somit eine Alternative bei Haut- und
Weichteilinfektionen sowie bei Infektionen des Mund-
raums. Linezolid besitzt ein sehr breites Spektrum beim
Grampositiven Erregern (Enterokokken, Staphylokokken,
Streptokokken), wird aber in der ambulanten Medizin
eher bei komplexen Infektionen mit z. B. VRE oder MRSA
eingesetzt werden (limitierend ist hier die Knochenmark-
stoxizitat bei Idngerem Einsatz). Cotrimoxazol hat neben
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einer breiten Wirksamkeit bei Streptokokken und Staphy-
lokken auch eine qute Effektivitdat gegen Grampositive
Erreger (E. coli, Klebsiellen, Enterobacter, Citrobacter)?.

Infektionen

Im Folgenden soll auf die haufigsten Indikationen for
eine antibiotische Therapie im ambulanten Setting ein-
gegangen werden.

Atemwegsinfektionen

Atemwegsinfektionen gehoren zu den hdufigsten Grin-
den fur einen ambulanten Arztkontakt; die Unterscheidung
zwischen Pneumonie und viraler Infektion ist tatsachlich
in der Praxis sehr schwierig; es ist kein guter Algorith-
mus etabliert, der eine klinische Diagnose einer Pneu-
monie erlaubt, deshalb wird in der aktuellen deutschen
Leitlinie eine Rontgen Thorax Untersuchung zur Diagno-
se gefordert. Aber auch hier gilt, dass diese keinesfalls
sicher eine beginnende Pneumonie ausschliefst. Auch
Biomarker (CRP) helfen nur bedingt weiter, die Entschei-
dung einer Antibiotikatherapie sollte zudem nicht aus-
schlieRlich von einer point-of-care Diagnostik abhdngig
gemacht werden (kann aber naturlich hilfreich sein).

Tabelle 1: CRB-65 Score: Anhand rein klinischer Parameter ge-
lingt die Einschatzung des individuellen Risikos eines Patienten bei
einer ambulant erworbenen Pneumonie; fir jedes positive Kriterium
wird ein Punkt vergeben; liegt = 1 Punkt vor, sollte eine Kranken-
hauseinweisung erwogen werden; zu bertcksichtigen ist neben den
genannten Faktoren, ob eine Sauerstoffsattigung > 92 % vorliegt
oder eine chronische Bettldgerigkeit, sowie sonstige instabile Ko-
morbiditaten wie z. B. dekomp. Herzinsuffizienz. Die klinische Ein-
schatzung des Arztes bleibt jedoch oberste Richtschnur.

Bewusstseinszustand
(Confusion)

Einschrankung des
Bewusstseins

Atemfrequenz .
(Respiratory rate) 3 2yl
diastolischer Blutdruck
< 60 mmHg oder systolischer
Blutdruck < 90 mmHg

Blutdruck
(Blood pressure)

Alter > 65 Jahre

Ist die Diagnose jedoch gestellt, hilft der CRB-65 Score,
das Risiko des Patienten einzugrenzen (s. Tabelle 1). Ne-
ben dem CRB-65 spielt auch die Sauerstoffsattigung so-
wie der funktionelle Status (Bettlagrigkeit > 50 % des
Tages) eine erhebliche Rolle.

Bei einem CRB-65 Score von 0, keiner relevanten funktio-
nellen Einschrankung, einer Sattigung von > 92 % und ei-
nem Fehlen einer instabilen Co-Morbiditat (z. B. schwere
COPD, dekomp. Herzinsuffizienz) ist die ambulante Thera-
pie der Pneumonie maglich, eine Verlaufskontrolle nach
48-72h sollte jedoch sichergestellt sein. Essenziell ist auch
die individuelle Einschatzung durch den behandelnden Arzt.

Wichtig bei der kalkulierten Therapie ist immer das zu
erwartende Erregerspektrum und das richtet sich bei der
ambulant erworbenen Pneumonie nach den vorliegen-
den Risikofaktoren. Grundsatzlich gehoren Pneumokok-
ken zu den haufigsten Erregern der Pneumonie, die Pe-
nicillinresistenzen in Deutschland sind sehr gering; so
spielen bei Herzinsuffizienz auch Gramnegative Erreger
(E. coli, K. pneumoniae) eine Rolle, bei ZNS Stérungen
auch Erreger der Mundflora (MSSA, Anaerobier). Insb.
bei kirzlich zuriickliegenden Reisen sollte auch an eine
Legionellose gedacht werden. Abhangig von der Jahres-
zeit spielt auch die Diagnostik auf Influenza eine Rolle
(Winter), an SARS-CoV-2 muss naturlich auch immer ge-
dacht werden.’

Tabelle 2 gibt Auskunft Gber therapeutische Optionen
bei der ambulant erworbenen Pneumonie.

Harnwegsinfektionen

Harnwegsinfektionen gehdren zu den haufigsten bakte-
riellen Infektionen Uberhaupt. Die Indikation zur Antibio-
tikatherapie erqibt sich aus der korrekt gestellten Diag-
nose. Diese sollte sich an der Klinik des Patienten
orientieren (Dysurie, Pollakisurie, Harndrang), der Urin-
teststreifen unterstitzt die Diagnose nur. Insbesondere
die asymptomatische Bakteriurie sollte nicht behandelt
werden (keine Diagnostik/Therapie bei fehlenden Symp-
tomen einer Harnwegsinfektion)!



Fachartikel

Tabelle 2: Antibiotikatherapie bei ambulant erworbener Pneumonie, Harnwegsinfektionen und Haut-/Weichteilin-

fektionen; Fokus auf orale Antibiotika? ™" ™

Ambulant erworbene Pneumonie Substanz der ersten Wahl Alternative bei Allergie

Ohne Komorbiditat

Mit stabiler (') Komorbiditat (Herz-
insuffizienz, ZNS Erkrankung, PEG,

Bettlagerigkeit, schwere COPD) 125 mg, 5d

Stationdre Therapie erwdgen bei

Amoxicillin 3x1000 mg, 5d

Amoxicillin/Clavulansaure 3x875/

Doxycyclin 2x100 mg, Clarithromycin
2x500 mg (Moxifloxacin 1x400 mgq)

Moxifloxacin 1x400 mg
Levofloxacin 2x500 mg

CRB-65 > 1; bei instabiler Komorbiditit, reduzierter Sauerstoffsittigung (< 92%)
oder nach arztlicher Auffassung

Harnwegsinfektionen

Fosfomycin 1x3 g, 1d
Pivmecillinam 2-3x400 mg, 3d
Nitroxolin 3x250 mg, 5d

Unkomplizierte Zystitis

Diese vier Substanzen werden in der
aktuellen Leitlinie noch gleichrangig
gesehen

Nitrofurantoin 2x100 mq retard, 5d

Unkomplizierte Pyelonephritis

Stationare Aufnahme erwdagen bei

Haut- und Weichteilinfektionen

Ciprofloxacin 2x500 mg, 7d
Levofloxacin 1x750 mg, 5d

Cefpodoxim 2x200 mg, 7-10d

Ubelkeit/Erbrechen (fehlende orale Resorption), Immunsuppression, Harnstau

i.d.R. keine Antibiotikagabe bei kleinen

Cotrimoxazol 800/160 1-0-1

Clindamycin 3x600 mg

Abszesse Abszessen, Ausnahme s.o.
Erysipel Penicillin V 3x1.5MiolE, 7d
Phlegmone Clindamycin 3x600 mg, 7d

Stationare Aufnahme erwégen bei

Zu unterscheiden sind komplizierte von unkomplizierten
Infektionen: die unkomplizierte Infektion besteht nach
Leitlinie bei der Patientin ohne relevante funktionelle
oder anatomische Anomalien im Harntrakt, ohne rele-
vante Nierenfunktionsstérungen, und ohne rel. Beglei-
terkrankungen, die eine Harnwegsinfektion oder gravie-
rende Komplikationen beqtinstigen konnen (Daumenregel:
die ansonsten gesunde, nicht schwangere Frau ohne rele-
vante Vorerkrankungen).

Zu unterscheiden ist zudem die lokale Infektion/Zystitis
(kein Fieber, keine systemischen Zeichen der Infektion,
kein Flanken- oder Klopfschmerz) von der systemischen
(Pyelonephritis, Urosepsis).

Bei der unkomplizierten Zystitis kommen folgende Subs-
tanzen in Betracht, die Therapie erfolgt kalkuliert und
ohne mikrobiologische Diagnostik:

Cotrimoxazol 2x800/160 mg

Gesicht/Hand/Genitoanalbereich betroffen, Immunsuppression, ausgedehnte Infektion, Sepsis

Pivmecillinam: In Deutschland noch nicht sehr lange
zugelassen, jedoch breite Erfahrungen aus den skan-
dinavischen Landern; Penicillinderivat (CAVE bei Aller-
gie); qute Vertraglichkeit und Wirksamkeit; auch in der
Schwangerschaft moglich.

Fosfomycin: Einmalgabe, jedoch in Studien schlechter
als vergleichbare Praparate?; in Schwangerschaft
moglich.

Nitroxolin: wenig Erfahrungen mit dieser Substanz,
aber breite Wirksamkeit in Laborstudien®; Alternative
7u den oben genannten.

Nitrofurantoin: Iangste Therapiedauer, Einschrankung
des FEinsatzes bei Nieren- und Lebererkrankungen,
jedoch in Metaanalyse wenig Nebenwirkungen be-
schrieben™

* Nicht eingesetzt werden sollten Fluorchinolone

(bei der Zystitis).
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Bei der unkomplizierten Pyelonephritis wird weiterhin
Ciprofloxacin/Levofloxacin empfohlen, alternativ kann
Cefpodoxim eingesetzt werden; eine mikrobiologische
Austestung des Urins ist hier dringend erforderlich, um
bei einem Misserfolg der kalkulierten Therapie rasch
umstellen zu konnen. Zudem sollte in diesem Setting
auch immer ein Harnstau mittels Sonographie ausge-
schlossen werden™.

Eine Uberarbeitung der Leitlinie steht an, hier kénnten
sich die Empfehlungen bald dndern. Eine Zusammenfas-
sung der Therapieoptionen gibt Tabelle 2.

Haut-/Weichteilinfektionen

Bei kutanen Abszessen wird in der Regel nur eine chir-
urgische Therapie empfohlen, eine Antibiotikagabe ist
nur erforderlich, wenn gleichzeitig systemische Symptome
oder eine Immunsuppression vorliegen, wenn es sich
um sehr ausgedehnte Abszesse handelt oder eine weit-
flachige, diffuse Ausbreitung auffallig ist oder wenn der
Abszess sich im Bereich des Gesichts, der Hande oder
des Genitoanalbereichs manifestiert.

Das klassische Erysipel wird durch Streptokokken verur-
sacht und betrifft Dermis sowie Lymphbahnen; bei einer
unkomplizierten Infektion (der ansonsten gesunde FEr-
wachsene, Lokalisation nicht an Hand oder Gesicht) kann
eine orale Therapie mit z. B. Penicillin V ausreichen. Al-
ternativen bei Allergie sind Clindamycin oder Makrolide.

Bei der Phlegmone, einer eitrigen Infektion, die Dermis
und Subcutis betrifft, spielen neben Streptokokken v. a.
auch Staphylokokken als ursachliche Erreger eine grofse
Rolle, deshalb sollte die antibiotische Therapie an diese
Erreger angepasst werden: orale Optionen sind Cefalexin,
Clindamycin, Amoxicillin/Clavulansdure. Da eine Phleg-
mone eine rasche klinische Verschlechterung zeigen
kann, ist hier oft auch initial eine parenterale Therapie
erforderlich™.

Penicillinallergie

Eine Penicillinallergie wird bei bis zu 10 % der stationar
behandelten Patienten angegeben oder findet sich in
deren Diagnoseliste - tatsachlich liegt eine echte Aller-
gie nurin etwa 10-15 % der Fdlle vor. Bei vielen Infekti-
onen sind Penicilline jedoch Mittel der Wahl - bei ver-
meintlicher Allergie werden diese nicht eingesetzt, mit
Nachteilen fur die betroffenen Patienten.

Eine genaue Anamnese ist erforderlich, wenn eine Peni-
cillinallergie angegeben wird (lagen zum Beispiel sehr
unspezifische und untypische Symptome wie Ubelkeit,
Diarrhéen oder Kopfschmerzen vor, ist nicht von einer
Allergie auszugehen). Im ambulanten Setting kann (un-
ter Aufsicht!) eine orale Reexposition versucht werden,
wenn anamnestische Anhaltspunkte gegen eine Allergie
sprechen (nicht bei Anaphylaxie in der Vorgeschichte),
dies wird jedoch nicht immer ohne weiteres umzuset-
zen sein. Deshalb sollte, wenn man Gber eine unsichere
Penicillinallergie in der Diagnoseliste stolpert, auch eine
allergologische Testung/Uberweisung erwogen werden ®.

Tabelle 3: Therapiedauer bei verschiedenen Infektionen
nach aktuellen Studien: eine kirzere Therapiedauer reicht
oftmals aus, muss sich aber natirlich auch an klinischen
Parametern orientieren > ™,

. Empfohlene
Art der Infektion Therapiedauer

Sinusitis 5 Tage
Exazerbierte COPD 5 Tage
/P\rr:;lfﬁe;nntisrworbene 57 Tage
Haut-/Weichteilinfektionen 6-7 Tage
Pyelonephritis 5-7 Tage
Intraabdominelle Infektionen

4-7 Tage

(nach chirurgischer
Sanierung)
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Therapiedauer

Insb. durch die Verkirzung der Therapiedauer kénnen
viele Antibiotika eingespart werden, was nicht der der
Entwicklung von Resistenzen entgegenwirkt, sondern
auch den Einfluss auf das Mikrobiom des Patienten re-
duziert.

Ubrigens miissen keine Mindesttherapiedauern einge-
halten werden - wenn ein Antibiotikum nicht mehr indi-
ziert ist, sollte es abgesetzt werden, unabhdngig davon,
wie lange es zuvor gegeben wurde. Tabelle 2 und 3 fas-
sen die wichtigsten Aspekte zusammen.
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Zusammenfassung

Antibiotika sind in der modernen Medizin uner-
setzbar - durch Fehleinsatze kommt es jedoch
zunehmend zu Resistenzen, welche die Therapie
erschweren konnen. Man sollte sich immer die

Frage stellen: Ist ein Antibiotikum wirklich nétig?
Und wenn ja, welches maoglichst schmal wirksa-
me Antibiotikum setze ich in welcher Dosis und
wie lange ein?

PD Dr. med. Florian Hitzenbichler

Internist, Infektiologe

Abteilung fur Krankenhaushygiene und Infektiologie
Universitatsklinikum Regensburg
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Fachartikel

Schutzimpfungen bei Patienten

mit Immundefizienz:

Ubersicht ber die aktuellen
STIKO Empfehlungen 2023

STAND:
06-2023

Schutzimpfungen sind fir Immungesunde ebenso wie
fur Patienten mit Immundefizienz von herausragender
Bedeutung und der Stellenwert zur Vermeidung von
Infektionen und deren Folgeerkrankungen ist unum-
stritten. Auch im Zuge der COVID-19 Pandemie stand
und steht das Thema Impfen im Mittelpunkt der er-
folgreichen Strategie zur Beendigung der Pandemie.

Dennoch ist es gerade fiir Patienten mit Immundefizienz
wichtig, dass auch die anderen Schutzimpfungen nicht
in Vergessenheit geraten. Die aktuellen STIKO Empfeh-
lungen des Jahres 2023 geben einen guten Anlass, das
Thema aufzugreifen.

Bevor im Einzelnen die verschiedenen Impfungen bzw.
deren Indikationen besprochen werden, ist es hilf-
reich, ein paar grundsatzliche Aspekte zum Thema
Impfungen bei Immundefizienz vorzustellen.

AUTOR:
DR. MED. LEIF G. HANITSCH

Grundsatzlich werden aktive von passiven Impfungen un-

terschieden.

* Bei einer aktiven Impfung muss das Immunsystem sel-
ber aktiv werden und einen Schutz aufbauen. Dies
dauert eine gewisse Zeit, aber je nach Impfung bzw. je
nach Anzahl der erforderlichen Impfungen im Zuge der
Grundimmunisierung (also die ersten Impfungen, nach
denen von einem Impfschutz ausgegangen wird), kon-
nen nach frihestens 2 Wochen die ersten ,malsge-
schneiderten” spezifischen Antikorper nachgewiesen
werden. Im Idealfall ist dafur aber die Dauer des Impf-
schutzes sehr lang (Jahre bis lebenslang).

* Dem gegeniber werden bei der passiven Impfung be-
reits gebildete Antikorper Ubertragen. Diese sind also
sofort im Blut nachweisbar. Aufgrund der Halbwertzeit
von Antikorpermolekilen (ca. 3-4 Wochen), ist die Dau-
er des Impfschutzes allerdings leider nur kurz. Die regel-
malsige Gabe von Immunglobulinen ist Gbrigens auch
eine passive Immunisierung, nur nicht gegen einen ein-
zelnen spezifischen, sondern gegen sehr viele Erreger.

Innerhalb der aktiven Impfungen wird dann erneut in
zwei Gruppen unterschieden:

in die sogenannten Tot- und die sogenannten Lebend-
impfungen. In Deutschland kommen nur sehr wenige Le-
bendimpfungen zum Einsatz. Lebendimpfungen umfassen
zum Beispiel die Impfung gegen Masern, Mumps, Roteln
und Windpocken in der frihen Kindheit, die Rotavirus
Schluckimpfung, welche ebenfalls in der frihen Kindheit
erfolgt, und einzelne Reiseimpfungen, wie z. B. die Gelb-
fieber-Impfung. Obwohl die verwendeten Erreger abge-



schwacht wurden, kann in einzelnen Fallen durch die Imp-
fung eine Infektion entstehen, welche im Vergleich zur
eigentlichen Infektion jedoch deutlich schwacher verlduft.

Patienten mit Immundefizienz kdnnen ein erhohtes
Infektionsrisiko unter Lebendimpfungen haben, wobei
das Risiko vor allem von der T-zelluldren Immunitat
abhangt.

D.h., Patienten mit niedrigen T-Lymphozyten und vor
allem mit niedrigen sogenannten D4+ Helfer-T-Zellen mit
Werten < 200/pl bzw. Patienten mit eingeschrankter T-Zell-
funktion, sind potentiell gefahrdeter. Fir erwachsene Pati-
enten werden in Deutschland derzeit jedoch ohnehin keine
Lebendimpfungen als Auffrischung empfohlen (eine Aus-
nahme stellt die 0. g. Reiseimpfung gegen Gelbfieber dar).

Patienten mit einem reinen Antikérpermangel und
ohne Beeintrachtigung der T-Zellen bzw. deren Funktion
haben kein erhohtes Risiko fiir unerwiinschte Ne-
benwirkungen nach Lebendimpfungen. Allerdings kann
die Wirksamkeit von Lebend-Schutzimpfungen unter regel-
maliger Immunglobulinersatztherapie abgeschwacht sein,
da die in den Immunglobulinenpraparaten enthaltenen
Antikorper den mit der Impfung injizierten abgeschwach-
ten Erreger erkennen, neutralisieren und damit eine wei-
tere Immunantwort unterbinden.

Einige Patienten unter Immunglobulinersatztherapie
sind unsicher, ob eine aktive Totimpfung erforderlich
oder gar sinnvoll ist. Es muss an dieser Stelle betont
werden, dass mit der Immunglobulinersatztherapie zwar
eine sehr grofSe Variabilitat an unterschiedlichen spezi-
fischen Antikérpern erreicht wird, aber es konnen natr-
lich nur Antiképer tbertragen werden, welche bei den
Spendern infolge Infektion oder Impfung entstanden sind.
Das bedeutet, dass spezifische Antikdrper gegen seltene
Infektionen oder Impfungen (z. B. Meningokokken) nicht
ausreichend in den kommerziellen Immunglobulinpra-
paraten enthalten sind. Das gleiche gilt fir nur regional
empfohlene Impfungen (z. B. die Impfung gegen Frihsommer-
Meningoencephalitis (FSME), welche nicht in allen Regi-
onen erfolgt, in denen das Plasma gesammelt wurde)
oder fur saisonal wechselnde Erregereigenschaften (jahr-
liche Grippeschutzimpfung, COVID-19).

Fachartikel

Ebenfalls ist es wichtig, sich zu verdeutlich, dass mit einer
Schutzimpfung nicht nur Antikdrper generiert werden sol-
len, sondern, dass das gesamte Immunsystem und so-
mit insbesondere auch die T-Lymphozyten trainiert
werden. Mit der Ausnahme von Wundstarrkrampf (Teta-
nus) und Diphterie, wo die Immunantwort insbesondere
von den der Prasenz von Antikorpern gegen die jeweiligen
Toxine abhangt, ist es erforderlich, sowohl mit einer Anti-
korper- als auch eine T-Zellantwort gegen eine Infektion zu
reagieren.

Aus diesen Griinden werden Patienten mit Antikorper-
mangel auch Impfungen gegen Erreger empfohlen, ge-
gen die infolge der regelméaBigen Immunglobulinersatz-
therapie bereits spezifische Antikorper vorhanden sind.

Update:
Aktuelle STIKO-Empfehlungen 2023:

Anderungen gemaR STIKO:

* Affenpocken (MPox und andere Orthopocken): Eine
Schutzimpfung gegen die sogenannten Affenpocken
(MPox und andere Orthopocken) wird nur fir spezielle
Risikopopulationen empfohlen. Dazu gehort die Grup-
pe der MSM (Manner, welche haufig wechselnden Ge-
schlechtsverkehr mit Mannern haben) und Mitarbeiter
von Laboren, welche mit dem Virus arbeiten. Der Impf-
stoff ist ab 18 Jahren zugelassen. Patienten mit angebo-
renen und/oder erworbenen Immundefekten aufserhalb
der 0. g. Risikogruppen benétigen keine Schutzimpfung.

* FSME (Frihsommer-Meningoencephalitis): Die Imp-
fung ist unverandert fur alle Personen, welche in den
entsprechenden Risikogebieten leben oder dort Urlaub
verbringen, empfohlen. Das FSME Risikogebiet wurde
um weitere Landkreise in Bayern und Sachsen-Anhalt
erweitert.

* COVID-19: Die STIKO hat derzeit noch nicht entschie-
den, ob fur bestimmte Risikopopulationen regelmafi-
ge Schutzimpfungen gegen SARS-CoV-2 erfolgen
sollten. Der weitere Verlauf und die Evolution des Virus
wird bestimmen, ob ahnlich wie bei der Influenza,
weitere Impfungen erforderlich sein werden.

13
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Bei folgenden fiir Patienten mit Inmunde-
fizienz empfohlenen Impfungen gibt es
keine Anderung gemdf3 STIKO:

* Herpes Zoster: Die STIKO empfiehlt unverandert den
Einsatz des adjuvantierten Totimpfstoffes Shingrix® fur
alle Immundefizienten ab 50 Jahren, bzw. fur die Allge-
meinbevolkerung ab 60 Jahren. Dies ist unabhdngig
davon, ob bereits eine Gurtelrose vorlag oder nicht.

* Pneumokokken: Seit 02/2022 steht ein neuer
20-valenter Pneumokokken-Konjugatimpfstoff zur Ver-
fugung, also ein Impfstoff, welcher gegen insgesamt
20 Serotypen des Erregers gerichtet ist. Die STIKO hat
noch keine abschlieBende Beurteilung der neuen Da-
tenlage vorgenommen und empfiehlt unverandert fir
Patienten mit angeborenen Immundefekten eine se-
quentielle Impfung, d. h. zuerst die Impfung mit dem
Konjugat-Impfstoff (Prevenar13®) und 6-12 Monate
spater mit dem Pneumokokken-Polysaccharidimpfstoff
(Pneumovax23®). Gemals STIKO wird unverandert eine
Auffrischung mit dem Polysaccharid-Impfstoff alle
6 Jahre empfohlen. Aufgrund der neuen Datenlage ist
hier in Kurze mit einer Anpassung der Empfehlungen
7U rechnen.

* Meningokokken: Bei den Meningokokken gibt es
ebenfalls keine Veranderung der Impfempfehlungen
durch die STIKO. Das hochste Risiko an einer Meningo-
kokkeninfektion zu erkranken, besteht fur Patienten
mit Komplementdefekten und fur Patienten unter me-

Dr. med. Leif G. Hanitsch

Institut fur Medizinische Immunologie,
Charité Universitatsmedizin Berlin
Berlin Institute of Health (BIH) at
Charité, Berlin

Berlin Centre for Regenerative
Therapies (BCRT) at Charité, Berlin

dikamentoser Komplementinhibition. Fir Patienten mit
Hypogammaglobulindmie (also Antikorpermangel) ist
nur von einem leicht erhohten Risiko auszugehen. Es
gilt unverandert die Empfehlung zur aktiven Immuni-
sierung gegen Meningokokken ACWY und gegen Me-
ningokokken B.

Influenza (saisonale Grippe): Bereits bei der letzten
Aktualisierung der STIKO wurde der Stellenwert des
hochdosierten quadrivalenten Grippe-Impfstoffes her-
vorgehoben und fur alle Erwachsenen ab 60 Jahren
empfohlen. Obgleich es plausibel ist, dass auch jin-
gere Patienten mit angeborener und/oder erworbener
Immundefizienz von der 4x héheren Antigenmenge im
Impfstoff profitieren, so liegen derzeit noch keine ent-
sprechenden Daten vor. Es ist zu beachten, dass eben-
falls eine saisonale Schutzimpfung bei allen im selben
Haushalt lebenden Personen erfolgen sollte.

Wir empfehlen, den Impfstatus bei Patienten mit Im-
mundefizienz regelmalSig zu kontrollieren. Idealerwei-
se nehmen die Betroffenen daher den Impfpass stets
zu den Kontrollterminen im Immundefektzentrum mit.
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Sozialthema

Beantragung von

RehabilitationsmaBnahmen/-aufenthalten

STAND:
06-2023

AUTOR:
MICHAEL BERNATEK, AOK-BUNDESVERBAND, BERLIN

Viele Fragen dazu erreichen die dsai-Geschdftsstelle
und auch in Stammtischen drehen sich zahlreiche Ge-
sprdche um die Beantragung von Reha-MalBnahmen
und -Aufenthalten. Nachfolgend méchten daher das
wichtige Thema ,,Reha” wieder einmal aufgreifen und
Sie auf den aktuellen Stand bringen. Dazu haben wir
ein Interview mit Michael Bernatek, Pressereferent
des AOK Bundesverbandes in Berlin, gefiihrt:

1 Gibt es fiir die Beantragung und
e die Zustindigkeit einen Unter-
schied zwischen medizinischer und be-
ruflicher Rehabilitation?

Das deutsche Rehabilitationsrecht gliedert die Rehabilita-
tion in unterschiedliche Leistungsgruppen, wie zum Bei-
spiel der medizinischen Rehabilitation und der beruflichen
Rehabilitation. Diesen Leistungsgruppen sind verschiede-
ne Leistungstrager zugeordnet, die je nach Fallkonstellati-
on zustandig sein kénnen. Fur die berufliche Rehabilitati-
on, also den Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben, sind
die gesetzlichen Krankenkassen nicht zustandig. Diese
fallen hauptsachlich in den Verantwortungsbereich der
Bundesagentur fur Arbeit, der gesetzlichen Unfallversiche-
rung und der gesetzlichen Rentenversicherung.

Wo und wie
e beantragt man eine Reha?

Fur die Leistung einer medizinischen Rehabilitation wird
eine arztliche Verordnung benétigt. Hierfur findet ein Bera-
tungsgesprach beim Haus- beziehungsweise Kinder- oder

Facharzt statt. Dieser pruft die Rehabilitationsbedurftigkeit
und -fahigkeit sowie ob ein Rehabilitationsziel erreicht
werden kann. Ist dies der Fall, fullt der Behandler mit den
Betroffenen bei Bedarf ein Formular zur Verordnung einer
medizinischen Rehabilitationsmalsnahme (Muster 61) aus
und entscheidet dabei, ob eine ambulante Mafnahme
ausreicht oder ein stationarer Aufenthalt verordnet wer-
den muss. Diese Verordnung wird im Anschluss durch den
Arzt an die zustdndige Krankenkasse zur Priffung zuge-
schickt.

Wer entscheidet,
® ob man eine Reha bekommt?

Die Krankenkasse, oft mit Hilfe des medizinischen Diens-
tes, prift den Antrag und benachrichtigt den Versicherten
uber die Entscheidung. Bewilligt die Krankenkasse die Re-
habilitation, bestimmt sie entsprechend den medizini-
schen Erfordernissen des Einzelfalls Art, Dauer, Umfang,
Beginn und Durchfihrung der Leistung sowie die Rehabili-
tationseinrichtung. Dabei bertcksichtigt sie die Winsche
der Versicherten.

Im Rahmen der Antragsprifung wird, unabhangig von der
Entscheidung ber den vorliegenden Antrag, auch darauf
geachtet, ob weitere Teilhabeleistungen (z. B. zur sozialen
Teilhabe) notwendig sein konnten. Ist dies der Fall, wer-
den Betroffene von ihrer Krankenkasse kontaktiert.

Falls fur die Malsnahme ein anderer Trager zustandig sein
sollte, wird der Antrag auf Rehabilitation entsprechend an
diesen weitergeleitet. (siehe Frage 1)



Welche Voraussetzungen muss ich
e grundsitzlich mitbringen, um eine
Reha beantragen zu kénnen?

Folgende Voraussetzungen mdissen erfullt sein, damit
eine medizinische Rehabilitationsmalinahme  bewilligt
werden kann

Rehabilitationsbediirftigkeit:

Die Leistungsfahigkeit ist beeintrachtigt und kann mit ein-
zelnen Mafsnahmen wie Krankengymnastik und Ergothe-
rapie nicht wiederhergestellt werden.

Rehabilitationsfahigkeit:

Betroffene sind rehabilitationsfahig, d. h. ihr Gesundheits-
zustand 13sst es zu, rehabilitative Malsnahmen im Setting
einer Rehabilitationseinrichtung durchzufthren.

Positive Rehabilitationsprognose und realistische all-
tagsrelevante Rehabilitationsziele:

Betroffene konnen individuelle Rehabilitationsziele nach
arztlicher Einschatzung voraussichtlich erreichen.

5 Wo bekommt man die Antriige
e (gibt es hier Unterschiede von den
Krankenkassen bzw. Bundeslindern)?

Eine medizinische Rehabilitation zulasten der Gesetzlichen
Krankenversicherung kénnen alle Vertragsarzte, Psycho-
therapeuten sowie Kinder- und Jugendlichen-Psychothe-
rapeuten verordnen.

6 Worauf muss beim Ausfiillen der
e Antrdge geachtet werden?

Die Verordnung muss vollstandig vom Arzt ausgefillt sein,
um von der Krankenkasse weiter bearbeitet werden zu
konnen. Leistungen zur medizinischen Rehabilitation mus-
sen medizinisch notwendig und dazu geeignet sein, eine
Besserung des Gesundheitszustandes zu erreichen. Es ist
daher sinnvoll, diese Fragestellung mit dem zustandigen
Arzt 7u besprechen, da dieser auch festlegt, ob eine am-
bulante oder stationdre Malsnahme zielfuhrend ist.

Sozialthema

Welche Unterlagen werden benétigt?
e Ein Attest vom Arzt? Eine Empfeh-
lung vom Arzt?

Es wird die arztliche Verordnung (Muster 61) bendtigt.

8 Wo gibt man die ausgefiillten
e Antrdge ab?

Die Verordnung wird vom verordnenden Arzt an die zu-
standige Krankenkasse Ubermittelt.

Warum werden Antrdge
e abgelehnt?

Die Kosteniibernahme einer Rehabilitation kann aus un-
terschiedlichen Grinden abgelehnt werden. Liegt die Re-
habilitationsfahigkeit oder -bedurftigkeit nicht vor oder ist
die Rehabilitationsprognose negativ, darf keine Mafsnah-
me genehmigt werden. Ebenfalls konnen Grinde wie
eine unvollstandig ausgefillte Verordnung oder ein Ver-
weis auf das Ausschopfen der ambulanten Krankenbe-
handlungen wie Physio- oder Ergotherapie eine Ableh-
nung begriinden.

Ist ein Widerspruch moglich?

1 0 e Wie geht man hier vor?

Versicherte konnen Widerspruch gegen die vorliegende
Entscheidung der Krankenkasse einlegen. Auf die mogli-
chen Rechtsmittel mussen Kostentrager im Ablehnungs-
bescheid hinweisen.

1

Grundsatzlich haben Versicherte nach Ablauf von vier Jah-
ren erneut Anspruch auf eine gleichartige medizinische
Rehabilitation. Allerdings gilt dies nicht, wenn eine Wie-
derholung der medizinischen Rehabilitation aus medizini-
schen Grinden bereits zu einem friheren Zeitpunkt dring-
lich erforderlich ist.

Nach welchem Zeitraum kann eine
o Reha wieder beantragt werden?

17
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Bei Kinder und Jugendlichen bis zum vollendeten 18. Le-
bensjahr wurde die Vierjahresfrist aufgehoben. In diesen
Fallen kann bei Bedarf auch eine neue Rehabilitations-

malnahme beantragt werden.

1 2 Unter welchen Voraussetzungen
® kann man eine Mutter/Kind-

Kur (oder Vater/Kind-Kur) oder eine Fami-

lien-Reha beantragen?

Grundsatzlich gelten in diesen Fallen die gleichen medizi-
nischen Voraussetzungen wie auch bei anderen Vorsorge-
und Rehabilitationsmalinahmen. Hinzu kommt jedoch bei
einer Mutter-/Vater-Kind-Mafsnahme, dass eine mutter-
bzw. vaterspezifische Belastungssituation vorliegen muss,
die die gesundheitliche Situation zusatzlich beeintrachtigt.
Eine familienorientierte Rehabilitation ist eine Form der
medizinischen Kinderrehabilitation fir ein schwerst chro-

nisch krankes Kind (Mukoviszidose, Zustand nach Operati-
on am Herzen oder nach Organtransplantation). Die Eltern
beziehungsweise Erziehungsberechtigten und/oder Ge-
schwister kénnen den jungen Patienten bzw. die junge
Patientin zur Reha begleiten. Die Angehérigen werden in
die Therapie einbezogen, weil die Erkrankung des Reha-
Kindes auch Auswirkungen auf die gesamte Familie hat.

1 3 Einige Kurkliniken bieten

e selber Antragsformulare an
und helfen auch bei der Beantragung. Ist
dieser Weg auch maéglich bzw. ratsam?

Um den Zugang zu einer Rehabilitationsmalnahme zu er-
leichtern, gibt es auch die Maglichkeit eines unbirokrati-
schen, formlosen Antrags bei der zustandigen Kranken-
kasse. Diese nimmt anschlielend Kontakt auf, um die
weiteren Erfordernisse zu kldren.



1 4 Nicht jede Reha-Klinik ist

o beispielsweise gleichermaflen
fiir Seltene Erkrankungen eingerichtet.
Wer bestimmt die Ortlichkeit (z. B. Ostsee
oder Gebirge) oder auch die exakte Reha-
Klinik? Diirfen sich Patienten, die Reha-
Kliniken selber aussuchen bzw. z. B.
vorschlagen?

Die Krankenkasse bestimmt mithilfe der Angaben des An-
trags und entsprechend der medizinischen Erfordernissen
des Einzelfalls Art, Dauer, Umfang, Beginn und Durchfuh-
rung der Leistung sowie die Rehabilitationseinrichtung.
Sie ist jedoch verpflichtet, das Wunsch- und Wahlrecht der
Versicherten zu beachten und berechtigte Wiinsche in die
Entscheidung mit einzubeziehen.

Ist eine Einrichtung, die ein Versicherter im Zuge seines
Wunsch- und Wahlrechts wahlt, zwar aus medizinischen
Grinden moglich, jedoch mit dem Wirtschaftlichkeitsge-
bot der Krankenkassen nicht vereinbar, kann diese Ein-
richtung dennoch fur die Malsnahme genutzt werden, so-
fern die Mehrkosten zu 50 Prozent vom Versicherten
selbst getragen werden. Die gesetzliche Zuzahlung ist un-
abhangig davon zu leisten.

1 5 Ich bin alleinerziehend. Ich

e habe keine Angehérigen. Was
mache ich mit meinen Kindern, wenn ich
auf Reha gehe?

Unter bestimmten Voraussetzungen kénnen Kinder in der
Regel bis zum Alter von zwolf Jahren mitfahren. Dies ist
beispielsweise der Fall, wenn die Kinder selbst behand-
lungsbedurftig sind oder keine andere Betreuung gewahr-
leistet werden kann. Fur ein behandlungsbedurftiges Kind
bendtigt die Krankenkasse ebenfalls ein drztliches Attest
(Muster 65), aus dem der Behandlungsbedarf hervorgeht.
Fur Kinder mit Behinderung gibt es keine Altersgrenzen.
1 Kann ich mein nicht betroffenes
e Kind in Kurzzeitpflege/Betreu-
ung geben, wihrend ich als Betroffene/r

zur Reha fahre? Wird das von der Kran-
kenkasse tibernommen?

Sozialthema

Die kann einen Teil der Kosten fir eine Haushaltshilfe
ubernehmen. Der Zeitraum richtet sich nach der medizini-
schen Notwendigkeit beziehungsweise der individuellen
Situation der Antragstellenden. Zu den finanziell geforder-
ten Dienstleistungen der Haushaltshilfe zahlen generell
alle Tatigkeiten, die zur Weiterfuhrung des Haushalts not-
wendig sind.

Springen Freunde oder Personen aus der Verwandtschaft
als Haushaltshilfe ein, konnen Krankenkassen unter be-
stimmten Voraussetzungen den Verdienstausfall eines El-
ternteils oder eines nahen Verwandten bis zu einer be-

stimmten Hohe erstatten.
1 7 Kann eine Haushaltshilfe von

e der Kasse iibernommen werden,
damit mein Mann/meine Frau/die Oma

Unterstiitzung hat, wihrend ich auf Reha
bin?

Siehe Frage 16

1

Fur die Haushaltshilfe ist ein eigener Antrag zu stellen und
diesem eine arztliche Bescheinigung beizufugen. Die An-
tragsunterlagen sollten zeitgleich mit der Verordnung zur
Rehabilitation vorgelegt werden. Wichtig: Haushaltshilfe
muss beantragt werden, bevor die Leistung in Anspruch

genommen wird.

1 Wer und unter welchen Voraus-
e setzungen kann auf Familien-

Reha gehen?

Kann ich diese gleich mitbean-
. tragen oder an anderer Stelle?

Siehe Frage 12

2 Kinder bis 12 Jahre diirfen eine
e Begleitperson mitnehmen. Heif3t

das, dass ein betroffenes 13jdhriges Kind

alleine in eine Erwachsenen-Reha gehen soll?

Ziel einer Rehabilitation ist es, die durch die Erkrankung
eingeschrankte Leistungsfahigkeit des Kindes zu verbessern
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oder wiederherzustellen, damit es anschliefend voll am
Alltagsleben teilnehmen kann. Ist dafir auch bei Kindern
uber dem 12. Lebensjahr die Mitaufnahme einer Begleit-
person notwendig, um eine psychische Belastung oder
besondere Harte zu vermeiden, kann dies genehmigt
werden. Bei der Durchfuhrung stationdrer medizinischer
Vorsorge- oder Rehabilitationsleistungen wird die Mitauf-
nahme einer Begleitperson insbesondere bei Kindern bis
zum vollendeten zwolften Lebensjahr angenommen. Kin-
derrehabilitation findet im Normalfall in einer Einrichtung

fur Kinder- und Jugendlichen statt.

2 Werden Fahrtkosten zur Reha
e iibernommen? Mit dffentlichen

Verkehrsmitteln? Oder auch mit dem Taxi

(z. B. bei Gehbehinderung)?

Reisekosten, die wegen einer medizinischen Rehabilitati-
on entstehen, werden von der zustandigen Krankenkasse
in Hohe der Tarife offentlicher Verkehrsmittel Ubernom-
men. Erstattet werden grundsatzlich die Kosten fur die
Fahrt zwischen dem Wohnort und der Rehabilitationsein-
richtung. Die Fahrt mit dem privaten PKW kann ebenfalls in
Form einer Wegstreckenentschadigung ausgeglichen werden.
Das gilt fur stationar und ambulant durchgefuhrte Rehabilitati-
onen bzw. Vorsorgemafsnahmen gleichermalSen.

Einige Vorsorge- bzw. Rehabilitationseinrichtungen Dbieten
auch einen Fahrdienst an, der Versicherte zur Reha abholt und
anschliefend nach Hause bringt. Ob dies maglich ist, konnen

Versicherte tiber die Krankenkasse in Erfahrung bringen.
2 Wer bestimmt die Behandlung/

® Reha-Mafinahmen/Erndhrung
vor Ort? Werden hier Tipps vom behan-
delnden Arzt mitgegeben? Oder machen
sich die Arzte und Arztinnen in der Reha
ein eigenes Bild?

Es gibt in der Vorsorge- bzw. Rehabilitationsklinik ein Auf-
nahmegesprdch. Hier werden die Antragsunterlagen, also
die Informationen vom verordnenden Mediziner, mit dem
aufnehmenden Arzt beraten und die Malsnahmen der Re-
habilitation geplant und abgestimmt. Hierzu zdhlt bei-
spielsweise auch der Ernahrungsplan.

2 3 Wie hoch ist der Eigenanteil
e fiir die Reha?

Die Zuzahlungen sind gesetzlich festgelegt. Bei stationa-
ren und ambulanten Rehabilitationsleistungen wber die
Krankenkassen leisten Versicherte (ab 18 Jahre) je Kalen-
dertag eine Zuzahlung von zehn Euro in der Regel fur
maximal 28 Tage. Fir Kostentrager wie die Deutsche Ren-
tenversicherung, gelten andere Zuzahlungsregelungen.
2 Muss der Eigenanteil auch von
e Friihverrenteten und Hartz 4
Empfingern bezahlt werden?

Versicherte mussen insgesamt bis zu zwei Prozent ihres
Bruttojahreseinkommens fur Zuzahlungen leisten, bevor
sie fur den Rest des Kalenderjahres von diesen befreit
werden konnen. Fir schwerwiegend chronisch kranke
Versicherte betragt diese Belastungsgrenze nur ein Pro-
zent. Angerechnet werden kénnen sémtliche Zuzahlungen,
z. B. fur stationdre Aufenthalte, Medikamente, Heil- und
Hilfsmittel. Die Befreiung auf Zuzahlung ist bei der Kran-
kenkasse zu beantragen. Zur Prufung sind die Einkom-
mensnachweise und Zuzahlungsbelege erforderlich.

2

Auch Rentnerinnen und Rentner kénnen eine Vorsorge-
bzw. Rehabilitationsmalinahme Gber den Hausarzt beantra-
gen oder nach einem Krankenhausaufenthalt anschlielsen.
Im Regelfall sind fir die Kostenibernahme dieses Perso-
nenkreises die gesetzlichen Krankenkassen zustandig.

Konnen auch Rentner/Rentne-
e rinnen auf Reha gehen?

Vielen Dank, lieber Herr Bernatek, fur die ausfihrliche
Beantwortung unserer Fragen!

Michael Bernatek
Referent Presse
AOK-Bundesverband, Berlin
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Reha - Mein Weg vom Antrag bis zum Aufenthalt
Lassen wir einige Mitglieder berichten...

Wie wir aus unseren Gesprachen mit den Mitgliedern
wissen, fallen die Erfahrungen in ein und derselben
Klinik durchaus unterschiedlich aus. Sie hdangen von
vielen Faktoren ab: Den personlichen Erwartungen an
die Reha, den vielen verschiedenen Krankheitsbildern
und damit auch den unterschiedlichen Beschwerden,
dem Grad der Beeintrachtigung und natirlich auch von
qualitativen Schwankungen aufgrund der personellen
Situation in den Kliniken. Die dsai-Geschdftsstelle
fihrt eine Liste von Reha-Kliniken, die auf Mitglieder-
berichten basiert.

Allerdings kann die dsai damit keine Empfehlung aus-
sprechen, machte aber eine Hilfestellung fir die Suche
bieten, wie auch mit den folgenden Erzdhlungen und
personlichen Tipps von Mitgliedern...

Liebe Mitglieder, liebe Leserinnen
und Leser,

seit meinem schweren unverschuldeten Autounfall im Juni
2016 hatte ich immer wieder neurologische Rehas zur Auf-
rechterhaltung/Stabilisierung (Intervall-Reha). Nachfolgend
gebe ich euch einige wichtige Tipps zum Thema ,REHA":

Zur Entscheidung, in welche Reha-Klinik

man mit Immundefekt geht

Bei einem reinen Immundefekt wirde ich die Begleitsym-
ptomatik anschauen und z. B. in eine Reha-Klinik gehen,
die auf Allergien oder Rheuma spezialisiert ist. Die Reha-
Kliniken konnt ihr euch vorher heraussuchen und als
Wunschklinik vermerken (bis zu 3 Stuck), diese werden

i. d. R. auch bericksichtigt. Sinnvoll ist es auch, im Vorfeld
die Klinik zu kontaktieren und anzufragen.

In Oberammergau war ich z. B. bereits 2x, die sind u. a. auf
Rheuma spezialisiert - ich war immer sehr zufrieden dort.
Die Plane werden individuell angepasst und man kann
auch jederzeit Ruhe-Zeiten eingetragen bekommen.

Vom 20.04. bis 20.05.2023 war ich in der neurologischen
Reha in Bayreuth (,Mediclin Reha-Zentrum Roter Hugel”),
zusammen mit meinem Freund als Begleitperson und mei-
ner Assistenzhindin Lady und bin somit sehr qut zurecht-
gekommen, auch mit dem Spritzen der Immunglobuline.
Ich hatte vorsichtshalber zwei zusétzliche Rationen dabei
und habe daheim vor Beginn, als auch beim nach Hause
kommen, nochmal gespritzt und es hat sehr gut gereicht.
Vom Programm her ist genug Zeit. Ich hatte gentigend Ru-
he-Zeiten eingetragen bekommen. Auch hier gehen sie
sehr auf jeden individuell ein, man muss aber manches
gezielt ansprechen. Da mein personlicher ,Akku” inzwi-
schen schon ein bisschen leer ist, muss ich noch lernen,
dass nicht nur auf dem Plan gilt: ,Weniger ist oft mehr”!
Essen kénnte man ggf. auch auf dem zZimmer, falls der
Speisesaal zu gefdhrlich ware vom Ansteckungsrisiko her.
Bei Programmen in der Gruppe oder Indoor kann als Schutz
eine FFP2-Maske getragen werden und die Therapeuten
sind auf Nachfrage gerne bereit, eine Maske zu tragen.

Sicherheitshalber habe ich immer genug FFP2-Masken da-
bei und genug von meinen Immunglobulinen samt Spritzen,
Adaptern und Pumpe samt Ersatz-Akku. Diese habe ich in

einer Aufbewahrungsbox, dort ist alles inkl. Heft, Desinfek-



tionsmittel, Tupfer usw., fertig gepackt verstaut. Falls ihr
Immunglobuline habt, die gekihlt werden mussen, kon-
nen diese bei den Stationsschwestern im externen Kuhl-
schrank zum Lagern abgegeben werden.

Ich hoffe, das hilft euch weiter!
Eure Christiane B.
Mitglied

Hallo zusammen,

ich bin Maria, 45 Jahre alt und wohne am Rande des
Minsterlandes...

Als ich gefragt wurde, ob ich mich mit Reha auskenne und
dazu was schreiben kénnte, war mein erster Gedanke:
,Dariber kann ich Bucher schreiben!”. Bei mir wurde
glucklicherweise bereits 1994 CVID diagnostiziert. Seitdem
habe ich bis heute bereits eine Anschlussheilbehandlung
(AHB) und 5 Rehas durchgefuhrt! Da als Nebenerscheinung
der CVID bei mir die Lunge mit beteiligt ist, wurden bei mir
immer als Hauptindikation im Reha-Antrag meine Lungen-
probleme oder der Zustand nach Lungenentzindung/Asthma/
Bronchiektasen angegeben. Eine Reha mit Hauptindikation
Immundefekt habe ich nur einmal beantragt (da dort die
Fragestellung einer Umschulung aufgrund der CVID geklart
werden musste), sonst war es immer nur zweite oder dritte
Indikation.

Aber mal ehrlich... an meiner CVID kann auch leider nicht
wirklich was besser werden... Ich habe nun einmal CVID,
muss da qut eingestellt sein und meine dadurch entstan-
denen Lungenprobleme versuchen, in Schach zu halten.
Bei meinen ersten Reha-Antragen war ich noch ziemlich
unerfahren und unbeholfen... Heute weils ich vieles besser....

1995 bekam ich eine AHB-Mafsnahme (=Anschlussheilbe-
handlung) nach mehreren Lungenentzindungen. 2000 habe
ich dann meine erste richtige Reha-Malsnahme angetreten.
Der Antrag wurde nach einem Gutachten des MDK
(=Medizinischer Dienst der Krankenversicherung) in Verbin-
dung mit der Krankenversicherung bei der Rentenversicherung

Mitglieder-Erfahrungsberichte

gestellt. Dieser Antrag wurde einfach nur ausgefullt und die
Entscheidung wo es hinging, lag bei der Rentenversicherung.

Hier wurde jedoch als Hauptindikation die CVID angege-
ben, da geklart werden musste, ob ich weiterhin als Erzie-
herin tatig sein konnte oder eine Umschulung benétige.
Zum Glick hat die Rentenversicherung aber auch meine
Lungenprobleme mit beriicksichtigt. Ich habe stark ausge-
pragte Bronchiektasen und da hilft mir, wie ich heute
weils, nur die raue Nordseeluft.

Mir wurde also die ,Reha-Klinik Utersum” auf Fohr zuge-
wiesen und es wurden damals 4 Wochen Reha genehmigt
(es wurden dann sogar 6 Wochen!).

Mit Immundefekten kannten sie sich dort nicht richtig aus.
Gaben mir aber auch dort wieder die Immunglobuline i. v.,
wie von meinen Arzten vorgegeben, und auch bei der The-
rapieplanung wurde darauf geachtet, dass erhéhte Anste-
ckungsgefahr moglichst vermieden wurde. Und was mir
ganz wichtig war, hier gab es endlich die Klérung, wie es
fur mich beruflich weiter ging und ich wurde dort mit mei-
nem Immundefekt ernst genommen!

2005 habe ich dann den nachsten Reha-Antrag gestellt. Ich
hatte bis dahin wieder einige Lungenentzindungen ge-
habt und eine allergische Reaktion auf die Immunglobuli-
ne, so dass ich derzeit im Hinblick auf die CVID nicht wirk-
lich behandelt wurde. Lediglich sobald der néchste Infekt
kam, gab es wieder Antibiotika. Der Antrag wurde ge-
meinsam mit meinem Hausarzt gestellt. Er hatte extra dar-
auf verwiesen, dass fur mich die Nordsee zu empfehlen
sei. Funktionierte aber leider nicht. Ich bin in die Rehabili-
tationsklinik in Todtmoos, Schwarzwald geschickt worden.
7u diesem Zeitpunkt gab es schon nur noch 3 Wochen zu
Beginn genehmigt. Dies wurde dort auch nicht verlangert.
Allerdings kannten sich die Arzte dort Gberhaupt nicht mit
Immundefekten aus. Ich habe zur Sicherheit direkt Antibio-
tika erhalten und im Therapieplan wurde auch nichts be-
ricksichtigt. Immunglobuline mussten sie mir ja auch nicht
geben. Aber sie hatten da ganz klar die Losung fur mein
Problem... ich musste abnehmen. So hiefs es bei der Ein-
gangsuntersuchung. Bei der Entlassung jedoch wurde mir
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gesagt, ich durfe nicht viel abnehmen, da ich ja immer
wieder bei Lungenentzindungen was abzusetzen brauch-
te, und ich solle bitte meine positive Einstellung meiner
Krankheit gegentber nicht verlieren. Fir mich war klar:
,Noch einmal eine Reha..., dann definitiv nicht dort...”.

Die Zeit bis zur meiner nachsten Reha war gesundheitlich
nicht die Beste und ich hatte nicht die Kraft, mich auch
noch um eine Reha zu kimmern. Meine nachste Reha
habe ich dadurch erst 2014 beantragt. Auch dort hatte ich
den Antrag mit meinem Hausarzt ausgefullt, ohne mich
vorab genauer mit der Thematik zu beschaftigen. Ich wurde
von der Rentenversicherung dann in die ,Reha-Klinik
Schonberg-Holm” an die Ostsee geschickt. Auf deren Inter-
netseite konnte man lesen, dass sie auch als Indikation
Immundefekte behandeln. Da dachte ich: ,Jackpot”!

Leider wurde ich eines Besseren belehrt... mit ,Immunde-
fekten” meinte die Klinik ,HIV”. Die anderen Immundefekte
kannten sie nicht, interessierten sie auch nicht und sie lieSen
mich damit auch ziemlich allein. Ob ich meine Immunglo-
buline s. ¢. nehme, wie ich sie nehme oder was auch
sonst, war denen egal. Naturlich habe ich die Medikamente
genommen (habe auch alles, was ich dazu brauchte, von
7U Hause selbst mitgebracht). Die Therapieplanung war
auch véllig allgemein gehalten. Hat man Asthma, dann be-
kommt man das Programm fir Asthma, egal, was man fur
sonstige Probleme mit der Lunge hatte oder ob evtl. eine
erhéhte Ansteckungsgefahr bestand.

Hier wurde auch keine Verlangerung der Reha durchge-
fohrt. Ich wollte diese aber auch nicht haben, da meine
eigentlichen Probleme nicht angegangen wurden.

Nun hatte ich aber begriffen, dass ich regelmafige Rehas
durchfuhren musste, damit meine Lunge nicht noch mehr
Schaden nimmt. Grundsatzlich darf man alle 4 Jahre, bei
schweren Krankheiten oder Einschrankungen auch haufi-
ger. Dazu berdt aber auch der Reha-Arzt.

2018 habe ich dann meinen nachsten Antrag mit meinem
Hausarzt gemeinsam gestellt. Mir wurde eine Rehaklinik
auf Borkum zugewiesen. Die Freude iiber die Nordsee war
fur mich aber nur von kurzer Dauer. Die Klinik rief mich an
und teilte mir mit, dass sie mich ablehnen, da sie mich

ausfliegen mussten, falls ich dort einen starkeren Infekt
bekommen wirde. Das sei zu viel Aufwand.

Dann habe ich mich an meine Reha 2000 auf Fohr erinnert.
Habe dort angerufen und gefragt, ob die mich mittlerweile
auch ablehnen wiirden, aufgrund der Insellage, oder ob sie
mich aufnehmen wurden. Sie sagten zu, dass sie mich auf-
nehmen wirden und gaben mir auch direkt den Hinweis,
dass es im Internet auf deren Homepage ein Schreiben
dazu qibt, in dem ich mich als Patient auf mein Wahlrecht
berufen konnte und somit die Rentenversicherung dieses
nur in absoluten Ausnahmefallen und triftigen Grinden ab-
lehnen durfte. Dieses Schreiben hatte ich dann direkt an
die Rentenversicherung mit dem Verweis auf das Telefonat
mit der Klinik auf Borkum gemailt und meinem Wunsch auf
Reha in der Klinik Utersum” auf Fohr wurde beriicksichtigt.

Der Chefarzt dort ist auch kein Spezialist in Sachen Immun-
defekte, aber er hat als einziger direkt Kontakt mit meinen
behandelnden Arzten aufgenommen, um sich bei be-
stimmten Fragen zur vergewissern. Meine Immunglobuli-
ne und das Spritzbesteck habe ich alles mitgebracht - auch
immer etwas mehr, da es ja durchaus sein kann, dass es
eine Verlangerung gibt. Dieses wurde von den Schwestern
auch mit kontrolliert und auch angefragt, ob alles in Ord-
nung sei. Mein Therapieplan wurde auf meinen Immunde-
fekt und vor allem auch gezielt auf meine Lungenproble-
me abgestimmt, so dass mir diese Reha endlich wieder
richtig Kraft gegeben hat. Auch muss ich sagen, dort wur-
de ich ernst genommen und nicht als Simulant abgestem-
pelt. Auch die Aussage ,Immundefekte gibt es nicht”,
musste ich mir dort nicht anhoren.

Nach dieser Reha bin ich 2022 auch wieder dort gewesen.
Das erste Mal musste ich aufgrund eines Infektes und der
daraus resultierenden Sauerstoffunterversorqung nach fast
3 Wochen abbrechen. Mir war gar nicht bewusst, was dort
passierte. Ich fuhlte mich perfekt betreut, da der Chefarzt
auch die ganze Zeit engen Kontakt mit meiner Immunolo-
gin hatte. Gemeinsam habe ich dann erreicht, dass ich
nach Besserung wieder die Reha aufnehmen konnte und
weitere 5 Wochen auf Fohr verbringen konnte.

For mich ist klar, meine Reha-Antrage werden nur noch
mit dem Schreiben zu meinem Wahlrecht gestellt und die
Reha-Klinik meiner Wahl angegeben.



Was ich jedem bei Beantragung einer Reha
nur empfehlen kann:

Erkundigt euch nach Reha-Kliniken. Hort euch um, ob Im-
mundefektpatienten Empfehlungen haben, z. B. bei den
Stammtischen der dsai. Schaut, was ihr fir Nebenerkran-
kungen habt und wo ihr gerade Hilfe braucht. Nehmt euch
das Schreiben zum Wahlrecht (haben viele Kliniken auf ih-
ren Homepages bereits vorbereitet) und solltet ihr euren
Wunsch nicht genehmigt bekommen, legt unbedingt auch
Widerspruch ein! Auch wenn euch eine Reha gar nicht ge-
nehmigt wird, auf jeden Fall Widerspruch einreichen! Und
ein letzter Tipp: Nehmt die Reha ernst! Nutzt die Chance
damit ihr stabiler nach Hause kommt. Reha macht immer
was mit einem, aber aus meinen Erfahrungen heraus, im-
mer was Gutes! Lasst euch kraftigen und nicht einreden,
dass es Immundefekte nicht gibt und wir uns nur anstel-
len. Ich driicke euch die Daumen, dass ihr auch diese posi-
tiven Erfahrungen mit Reha machen konnt. Wenn ihr Hilfe
braucht und Fragen habt, wendet euch an die dsai, Mitglie-
deranfragen kann die Geschaftsstelle auch u. U. an mich
weiterleiten, vielleicht kann ich ja weiterhelfen.

Alles Gute, eure Maria K.
Mitglied

Liebe dsai-Mitglieder!

Mitglieder-Erfahrungsberichte

Hallo zusammen,

bei mir hat alles super geklappt rund um das Thema Reha,
das wollte ich euch daher einfach nur ganz kurz erzahlen.
Ich bin damals an meinen Hausarzt herangetreten, und
habe bzgl. eines Reha-Antrages angefragt. Er hat mir in-
nerhalb weniger Tage alles Notwendige ausgefullt. Darauf-
hin wurde eine Stellungnahme der Krankenkasse bei mei-
nem Hausarzt angefragt, um die Notwendigkeit zu prufen,
was nicht unublich sei, so mein Arzt. Nachdem ich alle An-
trage (sehr umfangreich!) ausgefullt hatte, wurde ich nach
wenigen Wochen angeschrieben, dass ich nach Todtmoos
im Schwarzwald fur eine 4 wochige Reha angenommen
wurde. Vor Ort war ich der einzige Patient mit Immunde-
fekt, was mich allerdings nicht storte, da gerade die Ho-
henluft und das Wandern fur meine haufigen Infekte der
Atemwege sehr qut waren. Auch die anderen Behandlun-
gen, wie Schwimmen, Qigong, Massagen usw. haben mir
nach der langen Krankheit sehr qut getan. Ich habe mich
dort von den Strapazen - auch den psychischen - der letz-
ten Jahre sehr qut erholt und fuhlte mich dort sehr wohl.

Ich kann euch nur empfehlen, eine Reha zu beantragen

Euer Christian P.
Mitglied

Bitte geben Sie gerne lhre Erfahrungen mit den Reha-Kliniken stichpunktartig an die Geschaftsstelle weiter
(info@dsai.de). Sie tragen dazu bei, dass wir die vorhandene Liste zu den Kur-/Reha-Kliniken mdglichst
aktuell halten konnen. Die Angaben werden ohne Namen und komplett unverbindlich aufgenommen.

Interessant sind fur andere Mitglieder folgende Infos:

* Wo waren Sie?

* War die Klinik auf Immundefekt-Patienten eingestellt bzw.
kannte man die Thematik?

* Welche Beschwerden wurden schwerpunktmafSig dort behandelt?

* Was hat Ihnen gefallen, was hat lhnen weniger gefallen?



Die ,,ALPS-Selbsthilfe fiir Betroffene und
Angehdérige* stellt sich vor:

ALPS steht fir Autoimmun-Lymphoproliferatives Syndrom.
Unsere Selbsthilfegruppe wurde im September 2021 in Graz
(Osterreich) gegrindet, nachdem beim damals 8-jahrigen
Sohn der Grinderin ALPS diagnostiziert wurde und es keine
Selbsthilfegruppe zum Austausch mit anderen Patient*innen
in Osterreich und Deutschland gab. Aktuell umfasst die Gruppe
27 Mitglieder jeden Alters aus 24 Familien mit meist mehreren
ALPS-Betroffenen pro Familie aus vier Landern. Seit Dezember
vernetzen sich innerhalb der Gruppe neben den Eltern betrof-
fener Kinder auch erwachsene ALPS-Patient innen.

Was ist ALPS?

* ALPS gehort zu den sogenannten seltenen Erkrankungen.
In Deutschland ist 1 von 50.000 Personen betroffen.

* Das Autoimmun-Lympho-proliferative Syndrom (ALPS) ist
eine (meist) angeborene chronische Erkrankung, die auf
einer Fehlsteuerung des Abwehrsystems beruht. Das
Gleichgewicht zwischen Absterben und Neubildung der
Abwehrzellen ist gestort. Es sammeln sich vermehrt Ab-
webhrzellen im Korper, insbesondere in der Milz, der Leber
und den Lymphdrisen, wodurch es zu einer teilweise
enormen VergroRerung dieser Organe kommen kann.

* Das Absterben von Abwehrzellen ist wichtig, um einen
Angriff dieser Zellen gegen den eigenen Korper (Autoim-
munitat) zu verhindern. Die Stérung beim Absterben von
Abwehrzellen bei der ALPS-Erkrankung kann daher zu Au-
toimmunitat fohren.

* ALPS aufert sich am haufigsten in einer Zerstorung von
roten und weilSen Blutkorperchen (Erythrozyten bzw. Leu-
kozyten) und/oder von Blutplattchen (Thrombozyten). Bei
einem kleinen Teil der Patienten entsteht im Verlauf ein
Antikorpermangel, der auch zu einer erhohten Infektions-
anfalligkeit fihren kann. SchlieRlich besteht ein im Ver-
gleich zu Normalpersonen etwas erhohtes Risiko, an
Lymphdriisenkrebs zu erkranken.

Quelle: Patient “innenbroschiire ALPS des CCl Freiburg, Stand Mérz 2021

Besonderheiten unserer Selbsthilfegruppe:

Durch die Seltenheit der Erkrankung, ist der personliche
Austausch zwischen den Betroffenen und ihren Familien
nicht so leicht moglich. Unsere Treffen finden online statt,
da sich unsere Mitglieder in Deutschland, Osterreich, der
Schweiz und Italien befinden. Uber eine digitale Pinwand,
an der alle Mitglieder mitarbeiten dirfen, sammeln wir Er-
fahrungen und Wissen rund um das Thema ALPS. Wir erar-
beiten sozusagen einen Infopool zur Betroffenen-Expertise.
Einmal jahrlich fuhren wir in Kooperation mit dem CCl Frei-
burg, dem Expertisezentrum fir die Diagnostik des ALPS im
deutschsprachigen Raum, ein Webinar fir unsere Mitglie-
der durch. Das CCI Freiburg unterstitzt uns mit seiner Fach-
expertise und ist ein wichtiger Dreh- und Angelpunkt unse-
rer Vernetzung mit ALPS-Patient*innen.

Ziele:

Unser Ziel ist gleichzeitig unser grolStes Anliegen: Familien,
die mit der Diagnose konfrontiert sind, ein soziales Netz-
werk zu bieten, in dem sie sich mit vielen anderen Betrof-
fenen austauschen konnen. Dieser Austausch bietet einen
riesigen Erfahrungsschatz, den wir sammeln und festhal-
ten. Diese Sammlung der ,Betroffenen-Expertise” sollen
neuen Mitgliedern eine hilfreiche Orientierung sein. Ein
umfangreiches Vorhaben, das die Mitarbeit aller Betroffe-
nen erfordert, ist das Erstellen und Sammeln vieler person-
licher ALPS-Steckbriefe, in denen Betroffene ihre Sympto-
me, ihren Krankheitsverlauf und vieles mehr schildern. Die
Sammlung dieser Informationen soll ein Mittel sein, das
vielfaltige Gesicht dieser Erkrankung vorzustellen und sie
bekannter zu machen. Das oberste Ziel, namlich den Zeit-
raum von den ersten Symptomen bis zur Diagnose so kurz
wie moglich zu halten und dadurch Therapiefehler zu ver-
meiden, wollen wir damit ein Stiick naherkommen.

Mit der Unterstitzung des Vereins PROImmun e.V. errei-
chen wir dieses Jahr das Ziel einer Website, auf der sich
Mitglieder im geschutzten Bereich austauschen kénnen



und auf der wir Infos zum Thema ALPS und zu unserer
Selbsthilfegruppe bereitstellen. Wir hoffen, dass uns so
noch mehr Betroffene erreichen. Sie finden uns ab Mitte
2023 unter www.alps-selbsthilfe.org

In die Gruppe aufgenommen wird man sehr gerne nach ei-
ner Kontaktanfrage per Mail an kontakt@alps-selbsthilfe.org
und einem ausfuhrlichen ersten Telefonat.

Mit herzlichen Griifsen,
Claudia Schiirz und Jeannette Steinbach,
ALPS Selbsthilfe

Wir schatzen Kindernetzwerk e. V. als wichtigen Partner in-
nerhalb unseres Netzwerks rund um Seltene Erkrankungen.
Daher ist die dsai Mitglied des Kindernetzwerks. Das Kin-
dernetzwerk wird in diesem Jahr 30 Jahre alt! Darauf mach-
ten wir Sie nattrlich gerne aufmerksam machen. Mehr dazu
finden Sie auf der Webseite von Kindernetzwerk e. V.
www.kindernetzwerk.de

Wir danken dem Kindernetzwerk fGr die wertvollen Tipps zu
so vielen wichtigen Themenbereichen, einige finden Sie
ebenfalls auf der Webseite

hier und naturlich

www.kindernetzwerk.de

Malvorlagen fir Kinder mit und ohne Behinderungen
Von einer gelebten Inklusion ist unser Gesellschaftsbild
weit entfernt, das Leben ist so viel bunter, als es in der Of-
fentlichkeit gezeigt wird. Deswegen hat das Kindernetz-
werk eine App mit Ausmalbildern fur Kinder konzipiert, in
der die Vielfalt triumphiert.

Die kostenfreie App ,Malbuch fir Kinder Inklusion" ladt alle
Kinder ab zwei Jahren ein, Bilder digital auszumalen, die

echte Vielfalt vermitteln: Kinder (mit und ohne Beeintrach-
tigungen) beim Musizieren, beim Sport, mit Freund:innen
oder mit der Familie. Stark, schon und cool' Am Ende kann
das ausgemalte Bild geteilt und als Grufs verschickt werden.

Hier finden Sie die App zum Downloaden:
Malbuch fir Kinder Inklusion - Apps bei Google Play
Malbuch fiir Kinder Inklusion im App Store (apple.com)

Notruf ohne Sprechen - NORA

Was, wenn man nicht weifs, wo man ist? Oder eine Attacke
hat, allein ist, aber gerade niemand in der Nahe ist?
Nora, das offizielle Notruf-App-System der deutschen Bun-
deslander, hilft Menschen, die nicht selbststandig die Not-
rufnummern 110 und 112 anrufen konnen. Sie bermittelt
ber die Geolocation-Funktion des Mobil-Gerdts den Stand-
ort an die zustandige Einsatzstelle. So kdnnen Einsatzkréfte
die Menschen besser finden, auch wenn sie selbst nicht
genau wissen, wo sie sind.

Hier finden Sie die App zum Downloaden:
nora - Notruf-App im App Store (apple.com)
nora - Notruf-App - Apps bei Google Play

Steuererklarung leicht gemacht!

Der Bundesverband fur korper- und mehrfachbehinderte
Menschen e.V. hat sein jahrlich neu erscheinendes Steuer-
merkblatt fir Familien mit behinderten Kindern aktualisiert.
Das Merkblatt folgt Punkt fir Punkt dem Aufbau der Formu-
lare fir die Steuererklarung 2022. Es bietet daher schnelle
und praxisnahe Hilfe beim Ausfullen dieser Vordrucke.

Weitere Infos und links zum download von Formularen
finden Sie hier:
www.kindernetzwerk.de/de/agenda/News/2023/
Steuererklaerung-leicht-gemacht.php
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Arzte-Netzwerk fiir
Angeborene Immundefekte

Nur wer gut informiert ist, kann zielfuhrend handeln: In der
,Download-Bibliothek” stellt FIND-ID Broschuren fur Fach-
arztinnen und -arzte verschiedener Disziplinen zur Verfi-
gung. Abgestimmt auf unterschiedliche Fachbereiche in-
formieren sie (ber primdre Immundefekte (PID) und
erlautern, welche klinischen Befunde auf einen PID hin-
weisen konnen. Hier eine Ubersicht:

PID und Dermatologie
o Die Friherkennung von PID ist in

Deutschland immer noch unzurei-
chend; bei vielen Patientinnen und
Patienten wird die Krankheit erst
dann erkannt, wenn bereits irreversi-
ble QOrganschaden vorliegen oder
vorzeitig der Tod eingetreten ist. Die

Broschure illustriert, welche Hinweise auf einen primaren
Immundefekt an der Haut zu finden sind: Fir Dermatolo-
ginnen und Dermatologen ist es wichtig, an Immundefekte
zu denken, PID-relevante Befunde als solche zu erkennen
und diese, am besten in Zusammenarbeit mit dem klini-
schen Immunologen/der Immunologin, weiter abzuklaren.

PID und Padiatrie/Allgemeinmedizin
PID werden in erster Linie im Bereich
der padiatrischen Immunologie diag-
{+"™% nostiziert und behandelt. Im Vorder-
b grund der klinischen Symptomatik
i steht die pathologische Infektanfal-
ligkeit. Es gibt aber assoziierte Befun-
de, die das Krankheitsbild mitpragen
kénnen, zum Beispiel Autoimmunitat, Granulom-Bildung
oder Autoinflammation. Die Broschire stellt einige grund-
legende Aspekte zusammen. Kinder- und Hausérztinnen/
-arzte kdnnen typische klinische Befunde zum Anlass neh-
men, eine orientierende PID-Diagnostik selbst vorzuneh-
men oder aber Patientinnen und Patienten an ein nahege-
legenes Immundefekt-Zentrum zu berweisen.

PID und Hals-Nasen-Ohren-Heilkunde

Die Diagnostik und Therapie akuter
Infektionen gehoren im HNO-Bereich
zum Alltag. In der Regel ist die The-
rapie, meist die Gabe eines Antibioti-
kums, erfolgreich. Es gibt aber durch-
aus Patientinnen und Patienten, bei
denen die Infektanfélligkeit iber das




Physiologische hinausgeht; sie leiden unter einer patholo-
gischen Infektanfalligkeit, deren Ursache ein genetisch be-
dingter Immundefekt sein kann. Die Broschire zeigt einige
klinisch relevante Aspekte solcher Immundefekte auf.

PID und Pneumologie
Viele primdre Immundefekte mani-
festieren sich am Respirationstrakt.
)\ Rezidivierende oder chronische In-
) fektionen konnen darauf hinweisen.
Auch bei Bronchiektasen, Fibrosen
oder Granulomen sollten Lungen-
facharztinnen und -drzte an einen
primaren Immundefekt denken. Die Broschiire zeigt fir ei-
nen PID typische Krankheitsbilder und Manifestationen auf.

PID und Gastroenterologie
~ Der Gastrointestinaltrakt ist das grofs-
/ te Organ des Immunsystems. Bei Pa-
. :& tientinnen und Patienten mit PID ist
N omc _ . eine chronisch-entzindliche Darmer-
\ krankung eine haufige und bei be-
stimmten Immundefekten sogar die
erste oder fiihrende Manifestation.
Symptome und pathologische Auspragung haben oft gro-
e Ahnlichkeiten zu chronisch-entzindlichen Darmerkran-
kungen (CED) wie Morbus Crohn oder Colitis ulcerosa. Die
Broschire zeigt anhand von Fallbeispielen charakteristi-
sche Hinweise fur Immundefekterkrankungen und deren
Pathogenese auf.

PID und Hamatologie/Onkologie
Einige PID kommen im internisti-
\? . schen Bereich vor und werden dann
i 4‘ i auch fur Facharztinnen und -arzte der
_,J &y ¢ Hamatologie und Onkologie relevant.
oy, ":‘MJ Dabei kénnen Diagnose und Therapie
in vielen Fallen nur interdisziplinar
gemeinsam  mit
und Immunologen optimiert werden. Die Broschire erldu-
tert den Zusammenhang von primaren Immundefekten
und charakteristischen hamato-/onkologischen Befunden.

Immunologinnen

PID und Rheumatologie

3& Die Auseinandersetzung mit immu-
@: 1| nologischen Dysregulationen gehort
J;'- - zum Alltag einer jeden Rheumatolo-

gin, eines jeden Rheumatologen.
Rheumatologische Patientinnen und
Patienten konnen bereits bei der
Erstdiagnose klinische Merkmale ei-
nes angeborenen Immundefekts haben: erhohte Infektan-
falligkeit, Lymphknoten- und MilzvergrélSerung, Hypogam-
maglobulindmie, Bronchiektasen, Durchfdlle, Granulome
oder maligne Erkrankungen. Die Broschire greift Krank-
heitsbilder auf und zeigt deren Bedeutung fur die Rheuma-
tologie.

Y . :'
oL W 5 _ﬁ--

PID und autoinflammatorische Erkrankungen

- -~ PID kénnen sich zum Teil auch durch
. f‘;‘e v/ Autoinflammation manifestieren. Die
% "* = Broschure ,Autoinflammatorische Er-

‘-‘L_::;}\ S krankungen” (AID) skizziert, was AID
= j : ‘j sind, bei welchen Symptomen an

eine AID gedacht werden sollte und
wie bei initialem Verdacht diagnos-
tisch vorgegangen werden kann.

Gern senden wir lhnen einzelne Broschiren oder auch
grolere Mengen per Post zu, etwa zum Auslegen bei In-
formationsveranstaltungen. Schreiben Sie dafir einfach
eine E-Mail an

Zur Online-Bibliothek geht’s hier:

OFy
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Sonstiges

In diesem Jahr wurde der bereits 19. Internationale
Tag der Immunologie ausgerufen. Der Tag soll das Be-
wusstsein der Offentlichkeit fiir die Bedeutung der Im-
munologie und immunologischen Forschung als
Grundlage fiir individuelle Gesundheit und Wohlbefin-
den starken und fiir breites mediales und damit 6f-
fentliches Interesse sorgen. Rund um den Internatio-
nalen Tag der Immunologie findet zudem die
Internationale Woche der Primdren Immundefekte
(World PI Week) statt. Wie jedes Jahr war die dsai in-
nerhalb ihres nationalen wie internationalen Netz-
werks hochst aktiv. Flankierend zu den aufmerksam-
keitsstarken Veranstaltungen (siehe unten), wurden
Pressemeldungen verschickt, in hoher Frequenz Bei-
trage und Stories iber die Social Media Kandle gepos-
tet, geteilt und ,geliked” und unsere Kooperationen
fir die Aufklarung der Offentlichkeit genutzt. Nachfol-
gend erhalten Sie einen Uberblick, welche Aktionen in
diesem Jahr im Rahmen des Internationalen Tages der
Immunologie und der World Pl Week standen...

25.04.2023 - Live-Event for dem Berliner
Reichstag: ,,Boy in the Bubble“

e

Geschaftsfuhrerin Andrea Maier-Neuner
und Bundesvorsitzende Gabriele Griindl in ihrer ,Bubble”

Es war eine eindrucksvolle Veranstaltung, kurz nach dem
Internationalen Tag der Immunologie, im Rahmen der In-
ternationalen Woche der Immunologie (World PI-Week),
direkt vor dem Deutschen Bundestag auf der Reichstags-
wiese! Dazu fand parallel eine Pressekonferenz im Bun-
despressehaus statt, um die Presse Uber angeborene Im-
mundefekte zu informieren und auf die Dringlichkeit der
zuverlassigen und dauerhaften Plasmaversorgung auf-
merksam zu machen. Der grol$ angelegte Live-Event erin-
nerte an den kleinen David Vetter, der in den 70er Jahren
an einem schweren Immundefekt litt und sein nur 13 Jahre
kurzes Leben vollig isoliert in einer Plastikblase lebte. Da-
mals mussten Arztinnen und Arzte hilflos zuschauen, wie
Menschen mit Immundefekten bei der kleinsten Infektion
starben oder isoliert leben mussten.

Wahrscheinlich geht es lhnen als Betroffene dhnlich, wie
der dsai-Bundesvorsitzenden Gabriele Grundl, die sich in
der Pressekonferenz eindricklich an die Journalisten rich-
tete: ,Man denkt mit Schaudern an diese Zeit zurick und
stellt fest, wie viel sich doch seitdem zum Guten verdndert
hat. Was haben wir in den dber 30 jahren gekampft fiir
eine Verbesserung der Situation, damit man mit angebore-
nen Immundefekten ein halbwegs normales Leben fihren



Gabriele Grindl auf der Pressekonferenz
fur angeborene Immundefekte

kann! Es wirkt nahezu grotesk, dass man als Betroffene
oder Angehdrige trotz der vielen erreichten Meilensteine -
von der subkutanen Immunglobulin-Therapie bis zum Neu-
geborenen-Screening - aufgrund der unsicheren Versor-
gungslage bei den Plasmaprodukten immer wieder
bangen muss! Wir lassen nicht locker. Daher haben wir
unsere Unterstatzung sofort zugesagtl, um mit thnen von
Politik und Presse mit diesemn aufmerksamkeitsstarken
Event die bedrohliche Lage vor Augen zu fihren.” So diente
die ,Bubble” als Symbol fur die drohende Isolation von Pa-
tienten mit angeborenen Immundefekten, bei einer wei-
terhin ungesicherten Versorgungslage mit Medikamenten
aus Blutplasma. Bundesvorsitzende Gabriele Grindl und
Geschaftsfuhrerin Andrea Maier-Neuner begaben sich mit
mehr als 100 anderen Unterstitzern der Initiative ,Boy in
the Bubble” (Initiator: Prof. Dr. Volker Wahn, Sprecher des
Arztenetzwerks FIND-ID) in ihre eigene ,Bubble=Blase” vor
dem Berliner Reichstag. Informationen und Bilder zu dieser
tollen Aktion finden Sie unter www.boy-in-the-bubble.com

dsai-Mitglied Maria iber ,Boy in the Bubble”

Ich bin Maria, 45 Jahre alt und 1994 hat man bei mir CVID
diagnostiziert. Als die Anfrage kam, ob es Mitglieder gibt,
die bereit wéren, bei ,Boy in the Bubble” mitzumachen,
habe ich nicht lange tberlegt. Ich muss ganz klar sagen, es
hat sich gelohnt, an diesem Event teilzunehmen. Ich kam
auf der Reichstagswiese an und hatte mich kurz mit den
Organisatoren abgesprochen, dass ich erst einmal fur Ge-
sprache mit Passanten und zur Aufkldrung oder Beantwor-
ten von Fragen an die Infoflaggen stelle. ,Na”, hab ich ge-
dacht... ,mal schauen was passiert... was ein Immundefekt
und die Angst vor Infektionen bedeuten, weifs ich selbst
7ur Gentge, vielleicht konnen das seit Corona auch Im-
mungesunde verstehen... aber ob das jemand wissen
will...?" Oh ja, es wollten Menschen wissen!

Sonstiges

Klar hat die Reichstagswiese mit 100 grolSen Bubbles bei
den Passanten Aufmerksamkeit erregt und es war super,
ich wurde dann auch tatsachlich angesprochen und ge-
fragt! Ich konnte auf die Dringlichkeit von Plasmaspenden
aufmerksam machen und erkldren, dass Plasma nicht aus
Blutspenden gezogen wird, sondern ein eigenes Verfahren
ist und fur den Menschen an sich viel ,schonender” ist.
Viele wussten gar nicht, dass Plasma extra gespendet
werden muss. Manche hatten am liebsten direkt vor Ort
gespendet. Meine interessanteste Begegnung war eine
Schulklasse. Eine Lehrerin und ihre Klasse waren gerade in
Berlin und am Reichstag unterwegs und haben sich dann
auch genau dartber informiert. Unter anderem aber auch,
wie denn das Leben mit Immundefekt fur den Patienten
selbst sei. Dazu Uber die Situation von David Vetter (Boy in
the Bubble) und was das auch fur das Umfeld wie Eltern,
etc. macht, wie z. B., dass man ein Kind nicht selbstver-
standlich in den Arm nehmen kann, wenn es traurig ist. All
das brachte die Passanten definitiv zum Nachdenken.

Zum Ende hin bin ich dann auch noch in eine Bubble ge-
stiegen, um Fotos zu machen. Das Foto war fir mich dann
sehr aussagekraftig, da ich isoliert in der Bubble safs und
hinter mir das Leben weiterging. Das hat mir gezeigt, wie
glucklich ich sein kann, Medikamente zu haben und wie
unverzichtbar es ist, dass wir mit der dsai die Offentlichkeit
weiter aufklaren. Ich bin froh, an dieser Veranstaltung teil-
genommen zu haben. Denn es ist wichtig, dass wir als Pa-
tienten mit unseren personlichen Geschichten dazu beitra-
gen konnen. Wir zeigen damit, dass hinter der Krankheit
Menschen stecken, die diese Note wirklich haben und
nicht nur irgendwer damit Geld verdienen will. DANKE an
die dsai und an alle, die sich fur die Offentlichkeitsarbeit
einsetzen, damit wir auch am Leben teilhaben kénnen!

Eure Maria, dsai-Mitglied
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Sonstiges

02.05.2023 - Veranstaltung ,, Angeborene
Immundefekte“ im Rahmen der Initiative
»Seltene Erkrankungen Bayern“ (SEB)

Im vergangenen Newsletter (34/01-2023) berichteten
wir bereits tiber die Auftaktveranstaltung der Initiative
»Seltene Erkrankungen Bayern - SEB”, die im Dezem-
ber 2022 stattgefunden hatte. Ziel der Kampagne ,Sel-
tene Erkrankungen Bayern (SEB)” ist, im Jahr 2023 die
Offentlichkeit groBflachig fir Seltene Erkrankungen
und die Betroffenen zu sensibilisieren und ins Interes-
se der politischen Akteure in Bund und Landern zu ri-
cken. Initiator der Kampagne ist der bayrische Politiker
Erich Irlstorfer, Minister des Bundes (MdB), Abgeordne-
ter im Ausschuss fir Gesundheit und Unterausschuss
fir Globale Gesundheit im Bundestag. Die offentlich-
keitswirksame Kampagne steht unter Schirmherrschaft
von Eva Luise Kéhler, Vorsitzende des Stiftungsrates
der Eva Luise und Horst Kohler Stiftung.

Wie bereits angekindigt, erhielt die dsai die Moglichkeit,
kurz nach dem Tag der Immunologie einen von der Initiati-
ve SEB organisierten Veranstaltungsabend speziell zu an-
geborenen Immundefekten auszurichten. Erich Irlstorfer
und sein Team hatten fir die Einladung von Vertretern aus
der Politik auf Kommunal-, Landes- und Bundesebene, der
Presse und alle sonstigen Interessierten gesorgt. So war
der angemietete Saal dann auch bis zum letzten Platz be-
setzt und Uber Zoom hatten sich weitere Interessierte ein-
gewahlt. Nach der BegruRung durch MdB Erich Irlstorfer
und der Vorstellung der dsai durch das Geschaftsstellen-
team, informierten die von der dsai eingeladenen Spezia-
listen aus medizinischer Sicht iber angeborene Immunde-
fekte. Sie gaben den Zuhorern einen umfassenden Einblick
in die klinische Praxis, eine Ubersicht tiber wissenschaftli-
che Entwicklungen und duferten konkrete Winsche aus
Sicht der Medizin an die Politik. Sie verdeutlichten dabei u. a.
den standig steigenden Bedarf an Plasma in Deutschland
und die Dringlichkeit einer gesicherten Plasmaversorgung
in Deutschland zum Wohle der Patientinnen und Patienten.

Die dsai bedankt sich bei (nach Reihenfolge der Vortrage):

* PD Dr. med. Henner Morbach, Leiter der Padiatrischen
Immunologie, Universitatsklinikum Wirzburg,

* Prof. Dr. med. Michael Albert, Leiter der Stammzell-
transplantation des Dr. von Haunersches Kinderspital,
Manchen und

* Prof. Dr. med. Martin Fleck, Chefarzt, Asklepios Klinik
Bad Abbach.
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Die drei referierenden Arzte lassen keine Fragen offen

Mit ihren berthrenden, personlichen Schilderungen tber
ihr Leben mit dem Immundefekt gaben die dsai-Mitglie-
der, Petra Carlile und Christian Preuss, den Patientinnen
und Patienten stellvertretend Gesicht und Stimme. Ihr Lei-
densweq vor, bis und nach der Diagnose sorgte fur tiefe,
nachhaltige Emotionen bei allen Zuhorern.

Die dsai bedankt sich auch an dieser Stelle noch einmal
bei beiden Mitgliedern fir die Bereitschaft, offentlich
ihre beriihrende Geschichte zu erzahlen. Sie haben da-
mit bei allen Zuhorern einen bleibenden Eindruck hinter-
lassen und verdeutlicht, wie wichtig es ist, den steinigen
Weg durch eine frithe Diagnose und eine adaquate, ge-
sicherte Therapie fiir viele Betroffene zu erleichtern.

¥



dsai-Bundesvorsitzenden Gabriele Griindl

Wir haben das Gefiihl, wir wurden wirklich gehort!

So wurde im Anschluss wirklich ,Tacheles” geredet und
Probleme, Winsche und Losungsansatze disktutiert. MdB
Erich Irlstorfer versprach, die dsai und die Betroffenen mit
angeborenen Immundefekten tatkraftig Uber die Fraktio-
nen hinweg im Bund bis hin zur EU unterstitzen, um die
dringend notwendigen politischen Veranderungen in Gang
7u setzen. Bereits kurz nach der Veranstaltung in Moos-
burg loste Erich Irlstorfer brigens bereits sein erstes Ver-
sprechen ein und kam auf die dsai mit Vorschldgen fir den
ersten Gesprachstermin zur Vertiefung des weiteren Vor-
gehens zu - dieser wurde dann fur Mitte Juli fixiert. Uber
alle weiteren Entwicklungen halten wir Sie selbstverstand-
lich auf dem Laufenden...

Social Media Aktivititen
zum Tag der Immunologie

Neben eigenen Beitrdgen zum Tag der Immunologie und
der Internationalen PID-Woche teilte das Social Media-
Team der dsai verstarkt themenbezogene Postings inner-
halb des Organisations- und Forschungsnetzwerks, um ge-
meinsam  eine  noch  hohere  Reichweite  und
Aufmerksamkeit fur die gemeinsame Sache zu erzielen.
Von Aufrufen zu Plasmaspenden uber politische Ziele bis zu
den besuchten Veranstaltungen u. v. m., ging es auf allen
Kanalen darum, fur eine flachendeckende, ausreichende
Versorgung mit Blutplasma und die Verbesserung der me-
dizinischen Versorqung von betroffenen Patient*innen mit

angeborenem Immundefekt zu kampfen.

Sonstiges

MdB Erich Irlstorfer im Kreis des
dsai-Geschaftsstellenteams

DRK-Pressemeldung

zum Tag der Immunologie

Medieninformation vem 26. April 2023
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Blut- und Plasmaspenden retten Leben: il Tag der
2023 setzt Zeichen fiir Behandlung von Patienten mit Immundefekten
rparate aus

myoy Bectin, 26, April 2023 - Die sichere und wen
Oy Ry
Arrte, b Hand.

DRK_Pressemeldung

ie am 29. April

Im Zuge der Kooperation mit der dsai verschickten die
DRK-Blutspendedienste Baden Wiurttemberg-Hessen und

Nord-0st auch in diesem Jahr die gemeinsame Pressemel-
dung zum Tag der Immunologie wieder an ihren umfang-
reichen Presseverteiler. Die Pressemitteilung stellte aus-
fuhrlich die Arbeit der dsai vor und rief - ganz besonders
im Hinblick auf Patienten mit angeborenem Immundefekt -
zur Blut- und Plasmaspende auf. Weiterhin erfolgte die
Verlinkung auf Interviews und podcasts mit engagierten
dsai-Mitgliedern, die uber ihr Leben mit Immundefekt be-
richten.
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Sonstiges

In den vergangenen Newslettern haben wir uns be-
reits ausfihrlich den politischen Aktivitaten der dsai
gewidmet und in mehreren Rubriken dariiber berich-
tet. Der politische Einsatz der dsai deckt die unter-
schiedlichsten Themenbereiche ab und nimmt stetig
zu. So dreht sich mehr und mehr ,im Tagesgeschaft”
der dsai um die wichtige Arbeit innerhalb des Netz-
werks aus Wissenschaft, Medizin, Selbsthilfeorganisa-
tionen, Industrie und Politik. Bundesvorsitzende Gab-
riele  Grindl Geschaftsfihrerin
Maier-Neuner erhalten téglich Einladungen zu Arbeits-
kreisen, Fachsymposien, Kongressen und Workshops.
Dort vertreten sie und andere Vertreter:innen der dsai
unermidlich die Interessen der Betroffenen mit ange-
borenen Immundefekten und kdmpfen zudem an al-
len Fronten fiir die Sicherung der Plasmaversorgung.
In vielen Gesprachsrunden wird diskutiert, Ideen wer-
den entwickelt, Ergebnispapiere verfasst und schlieB-
lich unzahlige Schreiben mit Forderungen an die un-
terschiedlichen mafBgeblichen politischen Stellen und
Verantwortlichen verschickt. Es ist eine Sisyphusar-
beit, aber steter Tropfen hohlt den Stein...

und Andrea

Gemeinsames Schreiben von dsai und
IPOPI an den Bundesgesundheitsminister

Ein Beispiel fur die konkrete politische Arbeit ist ein kirz-
lich verfasstes Anschreiben der dsai in Zusammenarbeit
mit der Internationalen Patientenorganisation fir Primare
Immundefekte (IPOPI) an den Bundesgesundheitsminister
Prof. Lauterbach. Dieses Schreiben fuhrt auf, wie wichtig
fur Betroffene mit primaren Immundefekten in Deutsch-
land und der Europaischen Union die umfassende Uberar-
beitung der europdischen Gesetzgebung zu Substanzen
menschlichen Ursprungs ist. Weiterhin unterstitzen dsai
und IPOPI mit dem Anschreiben die Idee, dass die EU-Lan-
der die Art der Aufwandsentschadigung fir Plasma-
spender:innen auf der Grundlage ihres nationalen Kontextes

*ydsai
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festlegen, in Ubereinstimmung mit den Empfehlungen des
Ausschusses fur Bioethik des Europarats. Die beiden Unter-
zeichnerinnen, die dsai-Bundesvorsitzende Gabriele Grundl
und die IPOPI-Vorsitzende Martine Pergent und unterstrei-
chen argumentativ, dass die geplante Uberarbeitung der
Rechtsvorschriften iber
sprungs zu mehr Sicherheit fir Patienten mit PID fuhren
muss, deren Gesundheit und Wohlbefinden von aus Plas-
ma gewonnenen Arzneimitteln abhangen, und schlielSen
mit der Bitte um einen Gesprachstermin zur weiteren Eror-
terung der Thematik.

Substanzen menschlichen Ur-
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dsai erreicht 2023 neuen Meilenstein! In folgenden Ausschiissen ist die dsai vertreten:
Angeborene Immundefekte iiber dsai ab  * Medikamente
sofort offiziell im G-BA (Gemeinsamer = Ambulante spezialfachérztliche Versorgung
Bundesausschuss) vertreten * Disease Management Programm

* Veranlasste Leistungen
Ein weiterer Meilenstein fur die Moglichkeit der aktiven poli-  # Qualitatssicherung
tischen Mitsprache ist erreicht! dsai-Mitglied Sabine Pitschula-
Brauer ist nun beim G-BA (=Gemeinsamer Bundesaus-
schuss: dieser berat u. a. das Bundesgesundheitsministerium)
als offizielle Patientenvertreterin fur die dsai akkreditiert und
vertritt die Belange der Patient:innen mit angeborenen Im-
mundefekten. Sie wird fur die dsai dabei auch verstarkt im
Bereich Plasma/Medikamente und fur die Versorgung, Ver-
ordnung und Etablierung einer verbesserten Betreuung fur
Betroffene eintreten. Sabine Pitschula-Brauer, fir die dsai akkreditiert im G-BA

Anzeige
Entdecken Sie
mit unseren Experten [ ] selten
Gemeinsamkeiten ; . i i i
bei seltenen VEREINT
Erkrankungen Der Expertentalk fir seltene Erkrankungen

Virtuelle Veranstaltungsreihe, die Menschen
mit seltenen Erkrankungen zusammenbringt.
In jeder Live-Veranstaltung erwartet Sie
ein spannendes Thema, eine Fragerunde
mit dem Experten und vieles mehr ...

Interessiert?
Weitere Informationen

zu den Veranstaltungen und zur
Anmeldung finden Sie hier!

sobi-deutschland.de/about/
seltene-erkrankungen/selten-vereint

: {ele]

rare strength
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Vorhang auf fiir zwei neue
Regionalgruppenleiterinnen

Fur den Austausch der Mitglieder untereinander eine Plattform zu bieten, war und ist eines der wichtigsten Ziele und
Herzensangelegenheiten der dsai. Wir freuen uns deshalb sehr, Ihnen heute wieder zwei neue Gesichter aktiver Mitglie-
der vorstellen zu dirfen! Beide werden Ihnen zukiinftig als Regionalgruppenleiterin und Ansprechpartnerin in ihrer jewei-
ligen Region zur Verfiigung stehen und in dieser Funktion auch die regionalen Stammtische moderieren. Die Stammtische
werden weiterhin vom Geschdftsstellenteam organisiert, was lhnen als Mitglied die Mdglichkeit bietet, in einer wirklich
sicheren, geschlossenen Gruppe - ausschlielSlich mit anderen Mitgliedern - alle Themen zu besprechen, die Sie bewegen.

Die dsai begriifdt herzlich...

... als Leiterin der Regionalgruppe
Miinster: Tanja Bollmann

,Seit Mai 2023 bin ich die neue Regio-
nalgruppenleiterin in Manster. Mein
Name ist Tanja Bollmann, ich bin 52
Jahre jung und wohne mit meinem
Mann und meinen 2 (fast) erwachse-

nen Sohnen in Telgte im schénen

Munsterland. Auf die dsai bin ich im Ja-
nuar 2018 durch meine Diagnose CVID auf-
merksam geworden. Die vielen Informationen, die
ich dort zu dieser seltenen Erkrankung gefunden habe, ha-
ben mir sehr weitergeholfen. Daher habe ich mich schnell
entschieden, Mitglied der dsai zu werden. Nun machte ich
die dsai auch aktiv in ihren Bemthungen unterstitzen, die
Erkrankung in der Offentlichkeit noch sichtbarer zu machen.
Bei der Eroffnung des neuen Plasmazentrums in Manster
konnte ich bereits die dsai als Plasmabotschafterin in der
Offentlichkeit vertreten und viele Fragen zum Leben ange-
borenem Immundefekt beantworten. Ich freue mich auf die
neue Aufgabe als Regionalgruppenleiterin fir Minster und
auf einen regen Austausch mit anderen Betroffenen.

Herzlichst, Tanja Bollmann

... als Leiterin der Regionalgruppe
Diisseldorf: Stefani Kowalik

Ich bin Stefani Kowalik und wurde 1974 im schonen Erfurt
geboren. Nach meiner gltcklichen Kindheit habe ich eine
Ausbildung zur Verwaltungsfachan-
gestellten bei der Stadt Erfurt
absolviert und bekam eini-
ge Zeit spater eine Anstel-
lung bei der Agentur fur
Arbeit, bei der in noch
heute tdtig bin. Nebenbei
habe ich in jungen Jahren
ehrenamtlich eine Betreuung
fur alte Menschen Ubernom-
men, da es mir schon immer Spals gemacht hat, den Men-
schen zu helfen. 1997 wurde mein Sohn geboren, der mich
2021 zur glicklichsten Oma gemacht hat. Seit 2005 lebe ich
mit meinem Mann nahe dem wunderschénen Linz am
Rhein - abgelegen mitten im Wald. 2018 kam dann die
Wende in meinem Leben, ich bekam die Diagnose CVID mit
einigen Nebenbefunden. Mir ging es bereits seit 2010 nicht
sonderlich gut. Ab 2019 bekam ich dann die erste Infusion
mit Immunglobulinen und es ging wieder bergauf mit mir.

Auf diesem ,Bergauf” mochte ich euch mitnehmen, als
neue Regionalgruppenleiterin Dusseldorf. Ich mochte fir

euch da sein, euch treffen, mit euch Freude und Leid teilen.

Liebe GrilSe, Stefani Kowalik
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CSL Behring

Think Human

Einfach ersetzen, was fehlt.

j : E 3 Uber 100 Jahre
/ ¥ Plasmaprotein-Forschung

CSL Behring ist ein weltweit fUhrendes Unternehmen im Bereich Biotherapeutika, das
sich seinem Versprechen, Leben zu retten, verpflichtet hat.

Wir erforschen, entwickeln und liefern innovative Therapeutika fur Menschen mit
Erkrankungen in den Bereichen

« Immunologie

- Hamatologie

- Herz-Kreislauf- und Stoffwechselkrankheiten
. Atemwegserkrankungen und Transplantation

FuUr die Herstellung unserer Therapien nutzen wir drei strategische wissenschaftliche
Plattformen: Plasmafraktionierung, rekombinante Proteintechnologie sowie Zell-
und Gentherapie. Damit fordern wir kontinuierliche Innovation und verbessern die
Art und Weise, wie Produkte ungedeckte medizinische Bedurfnisse erflullen. Dies
mit dem Ziel, Patienten helfen zu konnen, ein erfulltes Leben zu fUhren.

www.cslbehring.de
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Jedes zusatzliche Plasmazentrum ist ein Grund zu fei-
ern, denn Plasmaspenden retten Leben! Wessen Leben
sie mit ihrer Spende retten, wissen Spenderinnen und
Spender meistens nicht und es ist daher ein besonde-
rer Moment, Patienten personlich kennenzulernen.
Gelegenheit dafiir gab es jetzt im Frihjahr bei zwei Er-
offnungsfeiern von neuen deutschen Plasmazentren.
Die beiden Vertreterinnen der dsai gaben dort dem
geretteten Leben ein Gesicht und stellten sich den
Fragen rund um ihren Alltag mit angeborenem
Immundefekt.

22.03.2023 - Eroffnungsfeier CSL
Plasma Center Duisburg

Silke Junge-Unbehauen, Leiterin der Regionalgruppe Lahn-
Sieg, war extra nach Duisburg angereist, um sich personlich
bei Spenderinnen und Spendern zu bedanken und ihre Fra-
gen zu beantworten. So traf sie bei der Eréffnungsfeier dort
u. 3. Spenderin Emily Michel. Es ist so einfach, Gutes zu
tun”, stellte Emily fest. Die 19-Jahrige war bereits im CSL
Plasma Center in Gelsenkirchen registriert und freute sich,
nun auch in Duisburg spenden zu kénnen. ,Und man weils
ja nie, wie schnell man selbst auf Medikamente aus Plasma
oder das Plasma selbst angewiesen ist. Ich habe mir fest
vorgenommen regelmafig zu spenden, um Menschen wie
Silke zu helfen.” Beide waren zur Teilnahme an der Podi-
umsdiskussion eingeladen und gaben in ihrer Rolle als
Spenderin und Empfangerin den Anwesenden Auskunft.
Neben den maligeblichen Informationen rund um die Wich-
tigkeit von Plasmaspenden erfuhren die eingeladenen Pro-
jektbeteiligten, Anwohner, Mitarbeiter, relevanten Vertreter
aus Stadt und Gesundheitswesen sowie die Presse auch

viel Interessantes Uber das neue CSL Plasmacenter. Dort
stehen auf 1.350 Quadratmetern zunachst 20 Platze fur die
Spende zur Verfiigung, die Kapazitaten lassen sich jedoch
auf bis zu 52 Spendeliegen erweitern. Das Centerteam be-
steht aus speziell ausgebildeten und geschulten Mitarbei-
tenden, Arztinnen und Arzten. Die Offnungszeiten und an-
dere wichtige Informationen rund um die Spende bei CSL
Plasma sind am besten der Webseite www.cslplasma.de
zu entnehmen. CSL Plasma eroffnete damit in der Innen-
stadt in Duisburg - in der Schwanenstrafie 21 - das zwolfte
CSL Plasma Center in Deutschland.

(CSL Plasma Center in Duisburg



Plasmaservice Europe Plasmazentrum in Minster

19.04.2023 - Eroffnung des Plasmazentrums
von Plasmaservice Europe in Miinster

Tanja Bollmann, frisch gebackene Regionalgruppenleite-
rin fur Monster, war auf der Eroffnungsfeier im neuen
Plasmazentrum von Plasmaservice Europe fir die dsai
vor Ort und berichtet , live”:

,Am 19.04.2023 durfte ich fur die dsai an der grolSen ,ope-
ning-Party” mit groller Presse teilnehmen. Ganz feierlich
wurde gemeinsam das Eréffnungsband durchschnitten und
dann ging es los mit Show-Acts und zahlreichen interessan-
ten Gdsten. Die Radiomoderatorin Lena Zils von Radio An-
tenne Manster fuhrte durch das Programm. Unter anderem
gab es Interviews mit der Vize-Miss Germany Gina Ruhl,
der Burgermeisterin Angela Stahler und mit mir als Patien-
tenvertreterin der dsai. Daneben wurde ein Showprogramm
mit Show-Acts aus dem Bereich Tanz mit Sina Ladystyle,
Percussion von DJ Monobeats und Impro-Theater von Peng
Impro geboten. Eine Tombola und ein Glicksrad, sowie al-
koholfrei Cocktails und Snacks rundeten das Programm ab
und zogen viele Schaulustige an. Auch viele Informationen

Sonstiges

gab es zur Eroffnung: Ab sofort kann in Minster auf 31
Spenderliegen Plasma gespendet werden. Von Montag bis
Samstag werden die Spender aus einem Team von Arzten
und medizinischen Fachangestellten betreut. Dafur gibt es
eine Aufwandsentschadigung. Plasma kann bis zu 60 Mal
im Jahr gespendet werden. Da hat man doch ein gutes Ge-
fuhl und einen kostenlosen Gesundheitscheck inclusive. Ich
habe mich sehr gefreut, dass ich bei der Eroffnung dabei
sein durfte. In einer Studentenstadt wie Munster - mit ca.
60.000 Studenten - wird diese Maglichkeit der Spende in-
klusive kleinem ,Hinzuverdienst” hoffentlich gut angenom-
men. Fir mich ein wichtiger Schritt, um einer Unterversor-

.

gung mit Plasmapraparaten entgegenzuwirken. Eure Tanja

Plasmaservice Europe ist mit der Eroffnung seines neuen
Plasmazentrums in Munsters City (in den Minster Arkaden)
nun in 10 Stadten in Deutschland vertreten. Alle Standorte
und Informationen zu den Plasmazentren von Plasmaser-
vice Europe sind zu finden auf www.plasmaservice.de

Die dsai bedankt sich bei Silke und Tanja und bei allen,
die als Plasmabotschafter im Namen der Betroffenen
mit angeborenen Immundefekten aktiv sind.
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Die Offentlichkeitsarbeit ist eng verwoben mit allen
Tatigkeitsbereichen der dsai, die Giber die unterschied-
lichsten Kanile in die Offentlichkeit getragen werden
und dort fir ,Awareness” fiir angeborene Immunde-
fekte sorgen. Nachfolgend lassen wir einige Social-
Media-Beitrage Revue passieren und bilden exempla-
risch Verdffentlichungen in der Presse fiir Sie ab.

Viele Verlage erteilen Ubrigens ihre Genehmigung zum Ab-
druck der Presseveroffentlichungen nicht, da diese nur

-
JETZT ANMELDEN !!! Am 19.04.23:
1. VIRTUELLER PATIENTENABEND

“Immundefekte - standig krank?” -~

it Trevedliches umitrsiiitamg vore

oclapharma (o KORU

Abonnenten zuganglich gemacht werden. Somit konnen wir
Ihnen im Newsletter immer nur einige Beispiele abbilden,
die keinen Anspruch auf Vollstandigkeit erheben.

Weiterhin sehen Sie hier einen Auszug der Beitrdge, die
auf Social Media-Plattformen gelaufen sind, gerade auch
fur die Leserinnen und Leser die der dsai nicht aber Social
Media auf Facebook, Instagram oder linkedin folgen...

Hal dir Tipps

—fUr die Reise mit PID\
Und vergiss den
Notfallausweis nicht!

© ,Bubbles“-Aktion vor dem Reichstag:

Menschen mit Inmundefekten nicht im

Stich lassen!

Plasmaspenden pro Jahr
bendtigt eine Patient:in mit

Wo du Plasma spenden kannst,
findest du auf
www.dsal.de

"Starke Aktion mit Bubbles

Gru stmarismhast o e o Boshitng i 9L i Seknastin

Lie=he PFlegéheld:innen!
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Wir unterstutzen
das Besondere

Alle gleich und doch verschieden! Jeder von uns hat einzigartige
Merkmale — das gilt insbesondere fr Menschen mit Immun-
defekten. Hier treffen vielfaltige Faktoren zusammen, so dass
die Anforderungen fur eine Therapie mit Immunglobulinen

sehr unterschiedlich sein kénnen. Deshalb gibt es von uns

auch individuell auf Ihre speziellen Bedurfnisse zugeschnittene
Lésungen — und keine von der Stange. Wir stehen als Hersteller

WWW. |l 5ig 4 info

EINE INITIATIVE DER OCTAPHARMA GMBH

www. {[li{H]{:§.de

Elisabeth-Selbert-Str. 11
40764 Langenfeld

Tel.: 02173 917-0
Fax: 02173 917-111

info.de@octapharma.com
www.octapharma.de

in Thnen

———
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lhrer Arzneimittel zur Therapie des angeborenen Antikérper-
mangels fur einen offenen und zielgerichteten Austausch und
leisten hierbei unseren Beitrag zur Aufklarung und zur Entwick-
lung neuer Therapieoptionen. Durch einen ehrlichen Dialog
mit allen Beteiligten sind Fortschritte moglich, die vor allem Ihr
Leben als Patient verbessern und dadurch das Besondere in
lhnen bestmoglich unterstltzen.

EINE INITIATIVE DER OCTAPHARMA GMBH

oclapharma
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Veranstaltungen

Uber die erste Zertifizierte Arztlichen Fortbildung in
2023, die im Februar in Berlin noch virtuell stattgefun-
den hatte, gefolgt von der ersten reinen Prdsenzveran-
staltung in Ulm, haben wir im dsai- Newsletter NL34
(01-2023) berichtet. Fir das Jahr 2023 sind noch weitere
acht Fortbildungen terminiert. Jede der Veranstaltun-
gen wartet mit hochkaratigen Vortragen und spannen-
den Themen auf. Bei den Hybridveranstaltungen kann
eine Teilnahme auch iber zoom erfolgen. Die Teilnah-
me in Prasenz bietet jedoch die wertvolle Moglichkeit,
sich mit den Referentinnen und Referenten personlich
auszutauschen und sich an den Ausstellungsstanden
rund um angeborene Immundefekte und Therapien di-
rekt informieren zu lassen.

Lesen Sie nachfolgend eine kurze Zusammenfassung
der dritten und vierten Zertifizierten Arztlichen Fortbil-
dung der dsai, die beide als Hybrid-Veranstaltung den
Gber 120 Teilnehmenden wichtiges Grundlagenwissen
und aktuelle Forschungsergebnisse zu angeborenen
Immundefekten vermittelten.

25.02.2033 - Dresden (Hybrid)

In Zusammenarbeit mit dem Universitatsklinikum Carl Gustav
Carus Dresden und Prof. Dr. med. Reinhard Berner, Klinikdi-
rektor der Klinik und Poliklinik for Kinder- und Jugendmedi-
zin, des Universitatsklinikums Carl Gustav Carus Dresden

Titel der Fortbildung: ,Von Jung bis Alt: Diagnostik und
Therapie bei Immundefekten”

Themen:
* Immundefekte in der Neonatologie - Dr. Nina Knopf
* Fin Tag in der Autoinflammationssprechstunde -

Dr. med. Normi Bruck

&
L/

.

* Spezielle Diagnostik bei V. a. Immundefekt -
Dr. rer. pysiol. Eva-Maria Jacobsen

* Prinzipien der genetischen Diagnostik bei V.a. Immun-
defekt - Prof. Dr. med. Min-Ae Lee-Kirsch

* Sekunddre Immundefekte nach onkologischen Therapien -
Dr. med. Katharina Egger-Heidrich

* |gG4-assoziierte Erkrankungen -
Prof. Dr. med. Hans-Hartmut Peter

* Herausforderungen der Stammzelltransplantation bei
Immundefekten - Prof. Dr. med. Catharina Schitz

* Vorstellung einer betroffenen Familie zur Stammzell-
transplantation

Zertifiziert mit funf Fortbildungspunkten bei der zustandigen
Arztekammer.

31.05.23 - Frankfurt (Hybrid)

In Zusammenarbeit mit dem Universitatsklinikum Frankfurt
und Prof. Dr. med. Peter Bader, Schwerpunktleiter und Stv.
Direktor der Klinik fur Kinder- und Jugendmedizin des Uni-
versitatsklinikums Frankfurt

Titel der Fortbildung: ,Alles rund um einen Immundefekt”
Themen/Vortrége/Programm:

* Antikérpermangelsyndrome und  Immunglobulinersatz-
therapie - PD Dr. med. Andre Willasch

* Schwere  kombinierte  Immundefizienz,
Behandlung - Dr. med. Sharzad Bakhtiar

* Primare und sekundare Immundefekte bei Erwachsenen -
Dr. med. Florian Meier

= Immundefekte und Autoinflammation, Uberlappungen
pad. Rheumatologie - Dr. med. Christoph Rietschel

Folgen und



* Labordiagnostik Immundefekte -
PD Dr. phil. nat. Sabine Hiinecke

* Neugeborenenscreening, immunologische und hamatolo-
gische Krankheiten - PD Dr. med. Martin Lindner

Zertifiziert mit drei Fortbildungspunkten bei der zustandigen
Arztekammer.

Die weiteren Termine fiir die Arztlichen
Fortbildungen 2023:

*15.07.2023 - Wirzburg (Prasenz)
*14.10.2023 - AFB Essen (Prasenz)
*21.10.2023 - MUnchen (Hybrid)

* 04.11.2023 - Hamburg (Prasenz)
*18.11.2023 - Leipzig (Prasenz)

* 25.11.2023 - Dusseldorf (Prasenz)
* 25.11.2023 - Stuttgart (Prasenz)
* 02.12.2023 - MUnster (Prasenz)

Veranstaltungen

Am dsai-Ausstellungsstand informierten in Frankfurt: Dr. Gerd Klock, Regio-
nalgruppenleiter Frankfurt und Michaela Scholtysik, dsai-Geschaftsstelle

Die aktuellen Programme finden Sie jeweils hier:
www.dsai.de/informationen/termine

Eine Vielzahl an Fachvortragen finden Sie unter
www.dsai.de/informationen/fachvortraege

Sollten Sie sich als Arztin oder Arzt fur unsere Zertifizierten
Arztlichen Fortbildungen oder speziell fur eine Veranstal-
tung interessieren, senden Sie uns bitte eine E-Mail an
info@dsai.de oder melden Sie sich gerne direkt auf unserer
Webseite an

www.dsai.de/informationen,/termine/anmeldung-fortbildung

Wir danken allen Unterstiitzern fiir ihr Engagement!

ﬂaﬁh- —
GHD|GesundHeits
GmbH Deutschland

&
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Veranstaltungen

Seit Januar konnten bis zum Redaktionsschluss Anfang
Juni bereits acht virtuelle Stammtische in den Regio-
nen Nord, Sid und Ost auf Einladung der dsai-Ge-
schaftsstelle stattfinden, die von den jeweiligen
Regionalgruppenleiter:innen moderiert werden.

Wie wir von Teilnehmerinnen und Teilnehmern wissen,
sind die Gesprache wohl jedes Mal so informativ und ge-
winnbringend, dass man sich schon auf den ndchsten
freut. Eine wichtige Rolle spielt naturlich das Gemein-
schaftsgefihl, das gerade beim ,harten Kern” durch die
mehr oder weniger regelmafige Teilnahme entsteht. Aber
auch fur diejenigen, die nur ab und zu mal dabei sein kon-
nen, geht es dann neben den Themen rund um die Erkran-
kung und den Alltag mit Immundefekt, den Erfahrungen
mit Arbeitgeber und Behérden, Impfungen, Fatigue, Viren

Unter Moderation von Silke Hoffmann, Leiterin der Regio-
nalgruppe Nord, fanden am 14. April und bereits einen Mo-
nat spater, am 2. Juni, die nachsten beiden Stammtische
speziell fur Betroffene mit Immunthrombozytopenie statt.
Allen Betroffenen sei noch einmal der Artikel von Profes-
sor Dr. Axel Matzdorff im NL33 (03-2022) ans Herz gelegt
und zudem natirlich eine Teilnahme an den Stammti-
schen. Dort wird in vertraulicher Runde besprochen, was
die ITPler” zusatzlich zu ihrem Immundefekt umtreibt.
Man tauscht sich aus tber den Umgang mit der Hb-Mes-
sung, der Problematik der Unvorhersehbarkeit von Throm-
bozytenschwankungen, den Konsequenzen beispielsweise

wie EBV oder Herpes, Monozyten und Vitaminen... einfach
mal um Privates, die Familie, Lockeres und Heiteres...

Allen die noch nicht dabei waren, méchten wir mit besten
GriRen der Regionalgruppenleiter:innen ans Herz legen:
Melden Sie sich doch einfach mal an und schnuppern rein.
Vielleicht wird es auch fur Sie bald eine schéne Gewohn-
heit, sich beim online-Stammtisch ganz bequem von zu
Hause aus neue Impulse durch das Gesprach mit anderen
Betroffenen zu holen. Ubrigens greifen wir in den News-
lettern gerne die unterschiedlichsten medizinischen wie
sozialen Themen auf, die in den Stammtischen immer
wieder aufgeworfen werden. In dieser Ausgabe startet
beispielsweise der erste Teil unserer Reihe ,REHA" - mit
Fragen zur Beantragung von Reha-MaRnahmen und per-
sonlichen Erfahrungsberichten von Mitgliedern.

for Urlaube und natarlich tber Erfahrungen mit Kliniken
und Arzten, speziell in der Kombination von Immundefekt
und ITP, um nur einige Beispiele zu nennen, wie Silke
Hoffmann kurz umreifst.

Fiir alle virtuellen dsai-Stammtische hier noch ein wichtiger Hinweis:
Alle Teilnehmer stellen sich bitte zu Beginn kurz mit dem echten Namen
(auch vorname ist ausreichend) im Chat vor und verabschieden sich auch
wieder per Chat bei den Anwesenden. Da ausschliefSlich Mitglieder der

dsai teilnehmen kénnen, sind Sie also - anders als in Social Media-Gruppen
- wirklich unter sich. Sollten Teilnehmende auch auf die erneute Bitte nicht
reagieren, behalten sich die Organisator:innen im Namen der dsai den
Ausschluss aus der virtuellen Runde vor. Wir bitten Sie um Verstandnis.




Das virtuelle Format ist, aufgrund des fiir alle Be-
teiligten vergleichsweise geringeren Aufwandes,
sehr gut geeignet, um viele interessierte Betrof-
fene und drztliche Spezialisten zum jeweiligen
Thema zusammenzubringen - ohne sich raumlich
aus dem eigenen Wohnzimmer oder der Klinik
fortzubewegen. Daher hatte sich die dsai ent-
schlossen, einen Online-Patientenabend ins Le-
ben zu rufen, der erstmalig unter dem Veranstal-
tungstitel ,Immundefekte - Standig krank?” im
April stattfand. Nachdem aufgrund von Corona die
grundlegenden Themen rund um Immundefekte
etwas in den Hintergrund gertckt waren, ist es
jetzt fur Patienten wie fur Arztinnen und Arzte
von grofser Bedeutung, sich um die in der Zwi-
schenzeit aufgelaufenen Fragen intensiv zu kim-
mern. Es hat die Geschaftsstelle daher sehr ge-
freut, zwei hochkaratige Immunolog:innen fur
den Abend gewinnen zu konnen.

* Dr. med. Maria FaBhauer, Oberarztin am ImmunDe-

Veranstaltungen

Ohne weitere Voranmeldung - am 19.04. - 19 Uhr!

Einfach Uber den QR-Code beitreten!
1. VIRTUELLER PATIENTENABEND , esténfrei

"Immundefekte - stdndig krank?"

Eine schyere Infektion
nach der anderen?

SCAN ME

Mit freundlicher Unterstitzung von:
octapharma (@ KORU

* Dr. med. Leif Hanitsch, Oberarzt am Institut fur Medizi-

fektCentrum Leipzig (IDCL) am Klinikum St. Georg Leip-
zig, widmete sich unter dem Aufhanger ,Standig schwer
krank - Was kann es sein?” zuerst einmal der Funktions-
weise des Immunsystems und informierte dann aus-
fuhrlich Uber die wichtigsten Krankheitsbilder mit den
haufigsten Symptomen und Infektionen, die Diagnose-
schwerpunkte sowie (ber die jeweiligen Behandlungs-
moglichkeiten/Therapien.

nische Immunologie, Charité Universitatsmedizin Berlin,
legte den Schwerpunkt seines Vortrags auf ,Impfungen
bei Immundefizienz”. So informierte er die Teilnehmen-
den einfuhrend kurz Gber die geschichtliche Entwicklung
und Funktionsweise der verschiedenen Impfungen und
gab im Anschluss umfassende Empfehlungen zu den re-
levanten Impfungen bei Immundefizienz, exemplarisch
fur die wichtigsten Krankheitsbilder - je nach Altersgruppe.

Im Anschluss an die Vortrage wurden die Fragen der Teil-
nehmenden aus dem Chat beantwortet.

Wir danken den Firmen Dia Expert, Koru Medical Sys-
tems, Octapharma und Takeda fiir die Unterstiitzung
des Patientenabends.
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Veranstaltungen

Nach dem durchschlagenden Erfolg der virtuel-
len Zaubershow fiir Kinder in 2022, konnte in
diesem Jahr die interaktive, virtuelle Zauber-
show noch einmal stattfinden. Das Geschafts-
stellenteam wollte vor allem auch denjenigen
Familien mit betroffenen Kindern und Geschwis-
terkindern die Méglichkeit geben, dabei zu sein,
die letztes Jahr keinen Platz mehr bei einem der
beiden Termine ergattert hatten.

Jmmunsalabim und die Mut-Mach-Zauberkiste” war weit
mehr als eine Zaubershow, denn die Idee funktioniert trotz
virtuellem Format auf mehreren Ebenen. Jedes teilneh-
mende Kind erhielt im Vorfeld der Zaubershow eine eige-
ne Mut-Mach-Zauberkiste. Diese hatte mehrere Einsatz-
zwecke, und die Eltern wurden per ,Geheimanschreiben”
mit genauen Instruktionen versorgt und zum Gebrauch der

Immunsalabim - die magische Mutmach-Zaubershow!

Mutmach-Kiste angeleitet. So konnte diese durch die klei-
nen Zauberlehrlinge personlich gestaltet werden und fun-
gierte als Mitmach-Kiste wahrend der Zaubershow mit vie-
len  liebevoll Gegenstanden
Mitmach-Zaubern. AuBerdem dient sie auch weiterhin als
Mutmach-Kiste fir den dauerhaft Einsatz zur spielerischen

ausgesuchten Zum

Bewaltigung und Belohnung nach schwierigen Situationen
und unterstitzt Eltern und Kontaktpersonen, neue Mut-
mach-Strategien anzuwenden. Und natirlich ist sie auch
zukinftig als Zauber- und SpafSkiste im Einsatz, um den
Immundefekt mit positiven Gedanken aufzuladen!

Zauberer Benji zauberte sich auch dieses Mal wieder ins
Wohnzimmer und zog die Kinder in seinen Bann.



Steffen Ball, stellver-
tretender Vorsitzender
der dsai begrifte die
dsai-Mitglieder in sei-
ner bekannt-charman-
ten Art und bedankte
sich aufs Herzlichste
fir die Teilnahme. Die

Versammlung besta-
tigte Steffen Ball als Versammlungsleiter und Carmen
Hellmeier, aus der dsai-Geschéftsstelle, als Protokoll-
fihrerin. Mit der Einladung zur Jahreshauptversamm-
lung waren die Mitglieder im Vorfeld Gber die Tages-
ordnung informiert worden. Steffen Ball stellte fest,
dass die Einladung zur Jahreshauptversammlung form-
und fristgerecht erfolgt war, was die Versammlung
bestatigte. Des Weiteren wurde die Beschlussfahigkeit
der Versammlung protokolliert.

Nach der Begrufsung und Einfuhrung, mit den kurzen, ver-
einsrechtlichen Formalien, wurden der Arbeitsbericht des
Vorstandes und der Tatigkeitsbericht der Geschaftsstelle
durch Michaela Scholtysik abwechslungsreich und leben-
dig prasentiert.
Grundl schaltete sich ebenfalls dazu und begrilSte alle An-
wesenden herzlich. Uber den Bereich Offentlichkeitsarbeit und
Social Media informierte im Anschluss Sabine Aschekowsky

Die dsai-Bundesvorsitzende, Gabriele

Viel gute Laune auf der Jahreshauptversammlung 2023

Veranstaltungen

- N\
‘@dsai
Jahreshauptversammliung

dsai e. V.
Patientenorganisation fiir
angeborene Immundefekte

17. Mérz 2023

HERZLICH WILLKOMMEN

mit anschaulichen Beispielen aus 2022 und gab das Wort
an Janine Gropp von Ballcom, die einen kurzen Abriss iber
die Pressearbeit vermittelte. Doris Baumann, Steuerbera-
terin der dsai, stellte schliel3lich noch den Kassenbericht
2022 vor. Dieser war von dsai-Regionalgruppenleiter
Frankfurt, Dr. Gerd Klock, gepruft und ohne jegliche Bean-
standung abgezeichnet worden. Der Vorstand wurde dar-
aufhin entlastet. Der Vorstand bedankte sich bei den Mit-
gliedern fur das Vertrauen und das Engagement und sprach
dem Team der Geschaftsstelle einen besonderen Dank fir
dessen Einsatz und Leistungen aus.

AbschlieBendes Zitat des Vorstandes: ,Die Jahreshaupt-
versammlung gibt ihren Mitgliedern einen umfassenden
Uberblick dariiber, was in einem Jahr bei der dsai luft.
Jede Jahreshauptversammlung wird vom Geschaftsstel-
lenteam neben dem Tagesgeschaft mit viel Herzblut vor-
bereitet und bietet den Mitgliedern die Mdglichkeit,
Winsche und Anregungen aktiv einzubringen und sich
mit dem Team in der Runde auszutauschen. Wir hoffen
daher auf besonders rege Teilnahme der Mitglieder fir
die JHV 2024, in der jedes Geschéftsstellenteam den ei-
genen Verantwortungsbereich vorstellen wird - das wird
eine Neuerung sein.”
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Sonstige Veranstaltungen

Das jahrlich von der Firma Takeda organisierte Patien-
tenorganisations-Treffen konnte in diesem Jahr in
Frankfurt wieder in Prasenz stattfinden. Auf der Agenda
der zweitdtigen Veranstaltung aus der Reihe ,Takademy”
standen vor allem die Themen ,Gesundheitspolitik/Inter-
essenvertretung in der Selbsthilfe, die effektive Zusam-
menarbeit in einer Patientenorganisation sowie Social Me-
dia in der Selbsthilfe”.
dsai-Geschaftsstelle konnte zwar leider aus gesundheitli-
chen Grinden kurzfristig nicht selbst nach Frankfurt reisen,
sie hatte jedoch die Moglichkeit, iber die online Zuschal-
tung aus der Ferne an der gewinnbringenden Veranstal-

Carmen Hellmeier von der

tung teilzunehmen. Mit ihrem umfassenden Vortrag zum
Thema Effektive, organisatorische Zusammenarbeit in der
Selbsthilfe” zeigte sie auf, wie die dsai beziiglich der un-

Die zweitdgige Fachtagung ladt einmal jahrlich zur Wei-
terbildung und zum Erfahrungsaustausch fiir alle Kinder-
arztinnen und Kinderarzte ein, die sich mit dem The-
menbereich der Immundefekte beschaftigen. Uber die
Einladung zur API-Tagung im schénen Kloster Banz in
Bad Staffelstein durch den Vorstand der Arbeitsgemein-
schaft Padiatrische Immunologie (API) hat sich auch die
dsai wieder sehr gefreut. In diesem Jahr lautete das
Hauptthema "Entziindung und Immundysreqgulation bei an-
geborenen  Immundefekten" zu dem  hochkaratige
Referent:innen die neuesten Erkenntnisse vorstellten. Ne-
ben den fachlich-medizinischen Entwicklungen kamen auch
Themenbereiche wie der Pflegenotstand zur Sprache, mit

dem die Padiatrie in besonderem Mafe zu kampfen hat.

Sehr gerne nutzte die dsai das Angebot der API, mit einem
qut besttckten Infostand ber die Arbeit der Patientenorga-
nisation fir angeborene Immundefekte zu informieren und
die groRRe Bandbreite der dsai-Publikationen aufzulegen.

Die PO Summit-Teilnehmer:innen in Frankfurt
(Carmen Hellmeier, dsai, wurde virtuell zugeschaltet)

terschiedlichsten strukturellen Themen von der Mitglieder-
betreuung bis hin zur Organisation von eigenen Veranstal-
tungen intern aufgestellt ist und vermittelte den anderen
Teilnehmenden hilfreiche Tipps aus der Gber 30jahrigen
Erfahrung der dsai. Auch in diesem Jahr konnten Gber Vor-
trage wertvolle neue Impulse aufgenommen werden und
die verschiedenen Themenbereiche anschlielSend in Klein-
gruppen weiter verfolgt und diskutiert werden.

Dort fanden sich dann auch
viele Arztinnen und Arzte ein
und nutzten die Gelegenheit
fur ein Gesprach mit den Ver-
treterinnen der dsai und
deckten sich mit Infomaterial
ein. Trotz des dichtgedrdng-
ten Programms, das angefullt

war mit inspirierenden und Andrea Maier-Neuner und Michaela
Scholtysik am dsai-Infostand

interaktiven Inhalten, bot sich

fur Andrea Maier-Neuner und Michaela Scholtysik wieder
die wertvolle Moglichkeit fur den Austausch mit vielen be-
kannten und auch neuen Gesichtern unter den Arztinnen
und Arzten. Die dsai dankt dem diesjshrigen Organisator und
medizinischen Leiter, PD Dr. Henner Morbach, fur die Einla-
dung der API zu dieser wieder sehr schénen und gewinn-
bringenden Veranstaltung. Sehr gerne hat die dsai bereits
die Teilnahme an der 40. Jahrestagung der APl im ndchsten
Jahr zugesagt, die 2024 in Frankfurt stattfinden wird.



Anzeige

< hilfefiirmich

Krankheit. Orientierung. Unterstiitzung.

Du bist auf

der Suche nach
einer Seltenen
Diagnose?

Oder hast eine
Seltene Diagnose erhalten?

Hier erhalten du und deine Angehérigen umfassende
Informationen rund um das Leben ohne Diagnose sowie
das Leben mit einer Seltenen Erkrankungen.

hiltafiirmich L ——

______________ ° Qualitatsgepriifte
Informationen

° Qualitatsgeprifte
Links zu Anlaufstellen

° Unterstiitzung

Besuche uns liber diesen Link oder QR-Code:

g www.hilfefuermich.de/
seltene-erkrankungen




Sonstiges

Ein ganz besonderer
Dank geht an ALLE, die
uns Spenden zukommen
lassen. Aber auch an

diejenigen, die unsere

Arbeit mit ihrem per-
sonlichen Engagement
unterstitzen.

Lust auf mehr?
Regionalgruppenleiter/
innen werden immer
gesucht!

Selbsthilfeorganisationen darfen nach
§20h SGB V Fordermittel fur patienten-
bezogene Projekte bei einigen gesetz-

lichen Krankenkassen beantragen.

Die ordnungsgemafle Verwendung der
Fordermittel muss anhand vorliegender

Belege genau nachgewiesen werden.

dsai sagt

DANKE!

Ohne Spenden wadre die Arbeit der dsai nicht moglich. Wir danken allen
Spenderinnen und Spendern, die uns mit ihren Zuwendungen helfen,
den vielen Betroffenen Unterstiitzung zu leisten. Danke fir jeden Beitrag,
sei er noch so klein. Nicht unerwdhnt lassen mochten wir dabei auch alle,
die bei Kondolenzspenden oder Spenden anldsslich von Geburtstagen,
Jubilden und dhnlichen besonderen Anldssen an die dsai denken.

* Unser Dank gilt weiterhin den Arztinnen und Arzten sowie allen Mitglie-
dern und sonstigen Autor“innen, die sich neben ihrem (Arbeits-) Alltag -
und manchmal sogar auch noch im Urlaub - die Zeit nehmen, Beitrage und
Artikel fur den dsai-Newsletter zu erstellen.

* An dieser Stelle machten wir uns zudem bei allen engagierten Mitglie-
dern bedanken, die offentlich uber die Anliegen und Probleme von Betrof-
fenen mit angeborenem Immundefekt sprechen.

* Allen Regionalgruppenleiterinnen, die sich mit hohem personlichen und
zeitlichen Aufwand um die Betreuung und Beratung anderer Betroffener
aus ihrer Region kimmern und fur das Team der Geschaftsstelle immer
zum Austausch zur Verfigung stehen, sagen wir von ganzem Herzen ,Danke!”

* Weiterhin danken wir: Den engagierten arztlichen Beratern, Prof. em. Dr.
med. Bernd H. Belohradsky und Prof. Dr. med. Hans-Hartmut Peter wie auch
unserem wissenschaftlichen Beirat, Dr. med. Leif Hanitsch, PD Dr. Henner
Morbach, Prof. Dr. med. Catharina Schitz und Prof. Dr. med. Klaus Warnatz
fur die fundierte fachliche Unterstiitzung bei medizinischen Fragen sowie fir
den partnerschaftlichen Austausch.

* Wie immer mochten wir unserer Schirmherrin Michaela Schaffrath und
dem Schirmherren Thorsten Havener aufs Herzlichste danken, die mit lhrem
Engagement die dsai aufmerksamkeitsstark ins Licht der Offentlichkeit ricken.

* Unser Dank geht auch an alle Partner innerhalb unseres Netzwerks aus
Medizin, Politik, Industrie und Selbsthilfe, die uns auf allen Ebenen tatkraftig
unterstitzen.

* Bei Prof. Dr. med. Volker Wahn, Sprecher des Arztenetzwerks FIND-ID und
ehemaliger Leiter des ImmunDefektCentrums der Charité (IDCC) Berlin, und
allen Mitstreitern bedanken wir uns fir die offentlichkeitsstarke Initiative
,Boy in the Bubble” vor dem Reichstag in Berlin und fur die rhytmisch statt-
findende Arzt-Patienten-Fragerunde.




Anzeige

- Die Zukunft flr unsere
< Pharmmg Patienten verandern

Pharming ist ein biopharmazeutisches Unternehmen, das im Bereich seltener Krankheiten tédtig ist.
Der Hauptsitz von Pharming befindet sich in den Niederlanden. Im Rahmen unserer globalen Aktivitdten
unterstiitzen wir mit unseren Mitarbeitern auch in Deutschland Arzte und Patienten in unseren
Schwerpunktbereichen, einschliefilich APDS (aktiviertes PI3K-Delta-Syndrom).

Activated PI3 Kinase Delta Syndrom (APDS)
Was ist APDS?

Das aktivierte PI3K-Delta-Syndrom ist eine seltene genetische Erkrankung, die das Immunsystem
des Korpers beeintrdachtigt. APDS wurde erstmals im Jahr 2013 beschrieben und wird durch ¢
Verdnderungen in einem von zwei Genen verursacht, die Teil unserer DNA sind. Es kann sowohl /‘

Mdnner als auch Frauen betreffen. , /‘“
. .. . ] - & % ’/

Weltweit sind schéatzungsweise 1-2 von einer Million /\‘// \’/

Menschen von APDS betroffen, und derzeit ist keine s’& < \" * .
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Wer kann betroffen sein? « 2% LA
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Personen, die von APDS betroffen sind, haben normalerweise ein & - .III' Q" Q.\&\’,\‘

fehlerhaftes Gen von einem ihrer Elternteile geerbt. Bei einem betroffenen ™ '. -~ N o “\\. (S \$§\\Q

Elternteil betrdgt das Risiko 50%. Manchmal kann das fehlerhafte Gen .".. N, ;§'~\i\’§
auftreten, ohne dass es von einem Elternteil vererbt wird.? ’“ SEYS ::
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Was sind die Krankheitsmerkmale em_=nh
von APDS? ==Elrzz
Nicht alle Menschen mit APDS sind in gleichem Maf3e betroffen und sie haben

moglicherweise nicht die gleichen Symptome. Das haufigste Krankheitsmerkmal "‘ _
von APDS sind wiederholte Infektionen, insbesondere der Lunge, die zu ‘
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irreversiblen Schaden der Lungen (Bronchiektasen), sowie Infektionen P\« ® e
der Nase (Nebenhdéhlen) und der Ohren fiihren.! Andere hdufige % ‘,“ \ s ‘»‘ '\’4
Krankheitsmerkmale sind Schwellungen der Lymphknoten und der Milz, - ’ ‘ 4

chronischer Durchfall und Fieber.! Menschen mit APDS haben ebenfalls Y
ein hohes Risiko fur lymphatische Malignitat.* L )
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APDS kann nur mit einem Gentest diagnostiziert
werden.>¢ Bei Fragen zu APDS sprechen Sie bitte mit
einem Experten fiir Primdre (angeborene) Imnmundefekte. @

y/
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Pharming ist bestrebt, die Herausforderungen zu verstehen, mit denen Menschen konfrontiert sind, die von
APDS betroffen sind, und hat Forschungsprojekte in Auftrag gegeben, die es uns erméglichen, wertvolle

Aufklarungs- und Unterstiitzungsprogramme fiir die Zukunft zu entwickeln
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Sonstiges

comsthq Termine (Auszuq)
Sardy
fi/ﬂfﬂ? ’ AUGUST
j’iﬁjjﬂ - 21.08.-01.09.2023 Betriebsurlaub der dsai

SEPTEMBER

08.09.-10.09.2023 Familienaustauschwochenende (Winterberg/Sauerland)
22.09.-24.09. 2023 Chiemgau-Austauschwochenende fir Erwachsene in Obing/Chiemgau

OKTOBER

14.10.2023 Essen - Arztliche Fortbildung (Présenz)
21.10.2023 Manchen - Arztliche Fortbildung (Hybrid)
NOVEMBER

04.11.2023 Hamburg - Arztliche Fortbildung (Prasenz)
18.11.2023 Leipzig - Arztliche Fortbildung (Présenz)
25.11.2023 Diisseldorf - Arztliche Fortbildung (Présenz)
25.11.2023 Stuttgart - Arztliche Fortbildung (Présenz)
DEZEMBER

02.12.2023 Miinster - Arztliche Fortbildung (Présenz)

Der virtuelle Patientenstammtisch Std findet regelmaRig an jedem ersten Dienstag
im Monat statt.

Stand: Juni 2023
Bitte beachten Sie, dass sich Termine unter Umstanden verschieben konnen.

Den jeweils aktuellen Stand finden Sie unter
www.dsai.de/informationen/termine
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Blutplasma spenden.
I.e b e n rEtte n ! plasmaservice.de

IHRE

SPENDE
ZRHLT!

... weil jedes Jahr mehr als

1200: 7

Plasmaspenden bendtigt werden,
um EINEN HAMOPHILIEPATIENTEN
zu behandeln.

130:1

Plasmaspenden bendtigt werden,
um EINEN PATIENTEN MIT EINEM
PRIMAREN IMMUNDEFEKT

zu behandeln.

1900: f

Plasmaspenden bendtigt werden,
um EINEN PATIENTEN MIT

u . " ALPHA-1-ANTITRYPSINMANGEL
SEI'VICE zu behandeln.

Quelle: pptadeutschland.de

Aachen « Dortmund - Halle - Hannover « KéIn « Magdeburg - Merseburg « Miinster « Nordhausen « Rostock




Kontakt

Gemeinsam

sind wir
fir Sie da.
lhr dsai-Team

Kontakt

dsai e.V. - Deutsche Patientenorganisation
fur angeborene Immundefekte
Hochschatzen 5

83530 Schnaitsee

Tel. 08074-8164
Fax 08074-9734
E-Mail info@dsai.de
Internet www.dsai.de

So sind wir fir Sie personlich erreichbar:
Mo, Mi, Do 8.00-12.00 Uhr
Di 8.00-17.00 Uhr
Fr 8.00-12.00 Uhr

VR Bank Rosenheim-Chiemsee eG

IBAN DE54 7116 0000 0003 4125 12
BIC GENODEF1VRR
Spendenkonto

Kreis- und Stadtsparkasse Wasserburg am Inn
Deutsche Selbsthilfe angeborene Immundefekte
IBAN DE62 7115 2680 0030 1358 42
BIC BYLADEM1WSB

Fir die Informationen und Inhalte der Artikel
sind die namentlich genannten Autoren und

Firmen verantwortlich.

Gabriele Griindl

dsai - Bundesvorsitzende

Steffen Ball

dsai - Stellvertretender Vorsitzender

Andrea Maier-Neuner
Geschaftsfihrerin
Fundraising/Spenden

Krankenkassenprojekte

Michaela Scholtysik
Organisation Arztefortbildungen
Ansprechpartnerin

Regionalgruppenleiter

Manuela Kaltenhauser
Versand Publikationen

Spendenverwaltung

Carmen Hellmeier
Beratung
Mitglieder- und Spendenverwaltung

Veranstaltungsorganisation

Sabine Aschekowsky
Kommunikation
Erstellung Publikationen

Offentlichkeitsarbeit



Kontakt

v.l.n.r.: Gabriele Grundl, Steffen Ball,
Andrea Maier-Neuner, Carmen Hellmeier,
Manuela Kaltenhauser, Michaela
Scholtysik, Sabine Aschekowsky

Regionalgruppen

Bamberg/Nirnberg: Lilo Miller silke.unbehauen@dsai.de * Tel. 02762-6 007 983
lilo.mueller@dsai.de * Tel. 0160-6 271 080 sandra.jung@dsai.de = Tel. 06435 -5 471 083
Berlin: Ulrike Stamm und Nini Ebert Minchen: Martin Ruff

ulrike.stamm@dsai.de = Tel. 030 - 8 515 558 martin.ruff@dsai.de = Tel. 0176 -37 895 456

nini.ebert@dsai.de = Tel. 0175-2 524 652

Miinster: Tanja Bollmann
Diisseldorf: Stefani Kowalik tanja.bollmann@dsai.de * Tel. 0170-1 046 675
stefani.kowalik@dsai.de = Tel. 0174-3 245 086

Stuttgart/ Ulm: Friedolin Strauss
Eifel: Angela Kastenholz friedolin.strauss@dsai.de * Tel. 07144-1300 620
angela.kastenholz@dsai.de = Tel. 0160-8 450 708

Erfurt/Nordhausen: Julia Solinski

julia.solinski@dsai.de = Tel. 0160-6 558 433 Jugendbeauftragte

Hannah Dettmar und Mario Grind|
Frankfurt/Mainz: Dr. Gerd Klock und Anne Mouhlen hannah.dettmar@gmx.de * Tel. 0163 - 6 743 123

gerd.klock@dsai.de = Tel. 06071~ 1367 mariopascalgruendl@gmail.com = Tel. 0171-2 695 601
anne.mouhlen@dsai.de = Tel. 0151-20183956

Freiburg: Julia Binder Ansprechpartnerin fiir Autoinflammation
julia.binder@dsai.de = Tel. 0176 - 72 848 161

Sandra Lopes
Hamburg/Bremen: Silke Hoffmann sandra.lopes@dsai.de = Tel. 05977 - 929 234
silke.hoffmann@dsai.de = Tel. 0174-8002042

Kassel: Michaela Willhardt
michaela.willhardt@dsai.de = Tel. 0151- 67 005 78

Lahn/Sieg: Silke Junge-Unbehauen und Sandra Jung

www.dsai.de
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12 Warnsignale
fir einen Immundefekt

* Angeborene Immundefekte in der Verwandtschaft
» Zwei oder mehr Lungenentziindungen (Rontgenbild) innerhalb eines Jahres
* Wiederkehrende tiefe Haut- oder Organabszesse
* Mehrfach hintereinander oder dauerhaft Nasennebenhéhlenentziindungen
* Gedeihstorungen im Sauglingsalter, mit und ohne chronische Durchfalle
* Antibiotische Therapien bei bakteriellen Infektionen ohne Wirkung
* Pro Jahr acht oder mehr eitrige Mittelohrentziindungen
* Pilz-Infektionen an Haut, Nageln oder Schleimhaut jenseits des 1. Lebensjahres
* Infektionen mit ungewohnlichen Bakterien oder anderen Erregern (Viren, Pilze, Parasiten)
* Impfkomplikationen nach Lebendimpfungen (z.B. Rota-Virus oder Polio oral)
» Unklare Hautrotungen bei Neugeborenen und jungen Sauglingen

* Zwei oder mehr Infektionen innerer Organe
(z.B. Hirnhautentziindung, eitrige Gelenkentziindung, Blutvergiftung)

SIE KONNEN HELFEN,
DASS ANDEREN SCHNELLER GEHOLFEN WERDEN KANN!

www.dsai.de

dsai e. V.

Patientenorganisation fiir angeborene Immundefekte,

* ... ist die Stimme der Betroffenen nach auen
* ... kimmert sich um die Fortbildung und Schulung von Arztinnen und Arzten
* ... kampft fur die Férderung der Forschung und eine gesicherte medizinische Versorgungslage
* ... ermoglicht ihren Mitgliedern den geschitzten Austausch mit anderen Mitgliedern
* ... hort Ihre Probleme und Sorgen und sucht fir Sie nach einer Losung

Bitte denken Sie daher daran, wie wichtig Ihre *Mit-
gliedschaft/Fordermitgliedschaft fiir die dsai ist und
unterstitzen Sie bitte die Arbeit der dsai mit Spenden.

Nur gemeinsam sind wir stark!

- Je mehr Mitglieder wir haben,
desto besser werden wir gehort
Vielen Dank auch

= Je mehr Mitglieder wir haben, Mitglieg
desto mehr z&hlt unsere Stimme fir's Weitersagen! beitrag -
nur 49 Eurg

Jéhrlicp =






