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Vorwort

»Die Hoffnung ist stirker als unsere Logik.

Und das ist ihr Zauber.*

(Monika Minder)

Schwerpunktthemen dieser Ausgabe:

* Masern Pra- und Postexpositionsprophylaxe
mit intravendsen Immunglobulinen (Seite 4)
Dr. Jacqueline Kerr
Paul-Ehrlich-Institut
Bundesinstitut fir Impfstoffe und biomedizinische Arzneimittel

* Immunglobulinsubstitution - altbewahrt, mit zeitgemaRen und individuellen Therapiemdéglichkeiten (Seite 10)
Dr. med. Maria Fasshauer
FA fir Kinder- und Jugendmedizin, Kinderrheumatologie
Klinikum St. Georg, Leipzig, IDCL (ImmunDefektCentrum Leipzig)

* Schule fiir chronisch kranke Kinder (Seite 30)
Kindernetzwerk e. V.
Dr. Annette Mund, Elke Hauke, Dr. Henriette Hogl, Kathrin Jackel-Neusser, Luna Heinrich

Auch in diesen schwierigen Zeiten gibt es berall kleine Pflanzchen der Hoffnung und Zuversicht, die vom gemeinsamen
Miteinander genahrt werden. In diesem Sinne wollen wir Hand in Hand mit Ihnen nach vorne schauen. Wir hoffen, dass
es uns trotz Home Office und vorwiegend digitalem Austausch wieder gelungen ist, diesen Newsletter mit interessanten
Themen und Informationen fiir Sie zu fullen. Passend zum Fachartikel zur Immunglobulinsubstitution erzahlen Mitglieder
uber ihre ganz personlichen Erfahrungen mit den Therapiemaglichkeiten und geben individuelle Anregungen zur praktischen
Anwendung. Ebenfalls viele wertvolle Tipps eines Mitglieds enthalt der Artikel rund um ,Erndhrung mit Immundefekt”.
Informationen Uber digitale Helfer im Gesundheitswesen (DiGa), die Kooperation mit den DRK-Blutspendediensten,
die Aktivitaten zum Internationalen Tag der Seltenen Erkrankungen 2022 und weitere Veranstaltungen und Aktionen
haben wir fur Sie auBerdem aufbereitet. Wir freuen uns ber Ihre Anregungen und Beitrage, die wir sehr gerne fir den
kommenden dsai-Newsletter beriicksichtigen (Redaktionsschluss: 03. Juni 2022).

Ihnen und Ihrer Familie wiinsche ich ein schones Frihjahr und einen quten Start in die Sommermonate!
Herzlichst
Sabine Aschekowsky

(Redakteurin)

Covid-19 - Bitte beachten Sie:
Alle wichtigen Links (z.B. die neueste Aktualisierung der API-Richtlinien!) finden Sie wie immer auf der dsai-Webseite.
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Masern Pra- und

Postexpositionsprophylaxe
mit intravendsen Immunglobulinen

Masernerkrankung® ?

In Deutschland ist die Masernerkrankung melde-
pflichtig. Masern ist eine hoch ansteckende Infektions-
krankheit, welche durch ein humanpathogenes, Einzel-
strang-RNA-Virus hervorgerufen wird, das zur Gattung
der Morbilliviren der Familie der Paramyxoviren gehort.
Das Virus ist umhallt und somit empfindlich gegentber
aulleren Einflissen, wie erhéhten Temperaturen, Licht,
UV-Strahlen, fettlésenden Substanzen und Desinfektions-
mitteln. Nach Impfung oder Infektion richten sich Anti-
korper hauptsachlich gegen das virale Oberflachengly-
koprotein ~ Hamagglutinin.  Eine  Masernerkrankung

hinterldsst eine lebenslange Immunitat.

Ubertragung

Die Erkrankung wird durch das Einatmen infektioser Tropf-
chen (Sprechen, Husten, Niesen) sowie durch Kontakt mit
infektiosen Sekreten aus Nase oder Rachen (bertragen.
Das Masernvirus fihrt bereits bei kurzer Exposition zu einer
Infektion und 16st bei fast allen ungeschitzten Infizierten
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eine klinische Symptomatik aus. Fir Masern ist der RO-Wert
etwa 12-18 (d.h. jeder Maserninfizierte steckt 12-18 weitere
Personen an) - zum Vergleich hatte das SARS-COV2 Virus
initial einen RO-Wert von 2.79, die Delta Variante von ca. 5-6
und die Omicron-Variante von ca. 10.

Erscheinungsbild

Die Diagnose erfolgt durch das klinische Bild und einen Anti-
kérpernachweis im Blut. Die Erkrankung betrifft vorwie-
gend Kinder, der Nestschutz ist bei Kindern von geimpften
Mattern hdufig 3-4 Monate nach der Geburt nicht mehr
nachweisbar. Die Inkubationszeit betragt im Mittel 10-14
Tage bis zum Beginn des katarrhalischen Stadiums und
14-17 Tage bis zum Ausbruch des Exanthems. Die Erkran-
kung beginnt mit Erkaltungssymptomen, Fieber (z.T. ~40°C),
Konjunktivitis und sogenannte Koplik-Flecken (kalkspritzer-
artige, weile Flecken in der Mundschleimhaut). Nach ca.
2-4 Tagen treten auf der Haut die charakteristischen, braun-
lich-rosafarbene, konfluierende Flecken auf.

Abbildung: Morbilliform
rash photograph

from the Department of
Paediatrics and
Adolescent Medicine,
Princess Margaret

Hospital, Hong Kong
SAR).



Komplikationen und Superinfektionen treten in Form
von Mittelohrentziindung, Bronchitis und Lungenent-
zindung, sowie Durchfall auf. Besonders gefiirchtet
werden die verschiedenen Formen der Enzephalitiden
(Gehirnentziindungen)® 4 ):

* 1-3/1000 Kinder, die mit Masern infiziert sind, werden
eine Enzephalitis wahrend der Erkrankung erleiden. Von
diesen Kindern mit Masernenzephalitis werden 10-15%
sterben, weitere 25% werden neurologische Langzeit-
schaden entwickeln.

* 1/1000 Kinder erleiden eine Postinfektionsenzephalitis
ca. -6 Monate nach der Erkrankung (im Vergleich hierzu
tritt dies lediglich bei 1-2/Million Personen nach einer
Impfung auf). Die Postinfektionsenzephalitis hat eine 5%
Mortalitatsrate (25% bei Erwachsenen).

* Masern-Einschlusskorperchen-Enzephalitis kann bei im-
munsupprimierten Kindern auftreten und beginnt inner-
halb eines Jahres nach der Maserninfektion oder Vakzi-
nierung. Die Erkrankung hat eine Mortalitdsrate von 75%.

* 1/25 000 Kinder (1/5500 bei Kinder junger als ein Jahr)
werden 6-15 Jahre spdter eine subakute sklerosierende
Panenzephalitis (SSPE) entwickeln. Diese Erkrankung
fohrt mit kognitivem Abbau, epiletischen Anfallen,
Koma, zum Tod (SSPE tritt nicht nach einer Impfung auf).

Masernimpfstoffe

Masernimpfstoffe befinden sich seit 2013 auf der Liste der
unentbehrlichen Arzneimittel der Weltgesundheitsorgani-
sation (WHO). In Deutschland werden Impfstoffe gegen
Masern als Masern-, Mumps- und Roteln- sowie gegebe-
nenfalls Varizellen- (Windpocken) Kombinationsimpfstoffen
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angeboten (MMR- oder MMRV). MMR-Impfstoffe gehdren
zu den sogenannten attenuierten Lebendimpfstoffen, die
abgeschwachte, vermehrungsfahige Impfviren enthalten.
Laut STIKO® sollen Babys und Kleinkinder die erste MMR-
Impfung im Alter von 11-14 Monaten erhalten. Die zweite
Impfung sollte frihestens 4 Wochen nach der ersten Imp-
fung, im Alter von 15-23 Monaten durchgefuhrt werden.
Eine Impfung <11 Monaten ist unter bestimmten Bedingun-
gen maglich.

Impfrate vs. Letalitdit

Vor der Einfihrung der Masernimpfung 1963 und den dar-
auffolgenden Impfkampagnen starben jahrlich ca. 2,6 Milli-
onen Menschen weltweit®. Durch Impfungen konnte die
Zahl der Erkrankungen in der Vergangenheit stark reduziert
werden, von 1980 bis 2018 um Gber 95% (in 2018: 140 000
Tote weltweit). In 2019 war jedoch wieder ein Anstieg der
Maserntodesfalle weltweit um 30% auf 207 500 zu ver-
zeichnen. Die WHO hat deshalb im Januar 2019 die Masern
zur Bedrohung der globalen Gesundheit erklart. Auch in
Europa waren durch Impfmudigkeit/Impfgegner immer
wieder ,Clusters” (Anhdufungen) von Masernausbriichen
zu sehen. In 2019 wurden in Europa ™ 200 Félle gemeldet.©
Eine Impfpflicht besteht in Bulgarien, Kroatien, Tschechi-
sche Republik, Frankreich, Hungarn, Italien, Latvien, Polen,
Slovakien, Slovien®. In Deutschland trat ab Mdarz 2020 ein
Gesetz in Kraft, welches vorschreibt, dass alle Kinder ab
dem vollendeten ersten Lebensjahr beim Eintritt in die
Schule oder den Kindergarten, die von der Standigen
Impfkommission  empfohlenen
weisen missen®. Die Masernausbriche gefahrden nicht

Masern-Impfungen  vor-
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nur die Betroffenen, sondern auch alle immunkompromit-
tierte Personen.

Kontraindikationen bei Masernimpfungen

Fur die lebend-attenuierten Impfstoffe bestehen bestimm-
te Kontraindikationen gegen die Verabreichung; hierzu ge-
horen schwere humorale oder zellulare Immundefizienzen
(angeboren oder erworben).

Eine kongenitale oder erbliche Immundefizienz in der Fa-
milienanamnese konnte auch eine Kontraindikation dar-
stellen, es sei denn, die zu impfende Person hat ein nach-
gewiesenermalSen intaktes Immunsystem.

Impfungen mit einem MMR-Impfstoff sind in der Schwan-
gerschaft aus theoretischen Uberlequngen kontraindiziert.
Nach einer Impfung mit Lebendimpfstoff sollte eine
Schwangerschaft fir 1 Monat vermieden werden.®

Eine versehentliche Impfung mit einem MMR-Impfstoff in
oder kurz vor einer Schwangerschaft stellt jedoch nach
nationalen und internationalen Empfehlungen keine Indi-
kation zum Schwangerschaftsabbruch dar.®)

Masern-PostExpositionsProphylaxe
bei Risikopersonen

Laut STIKO®9 ist nach Masernexposition innerhalb von
6 Tagen eine passive Immunisierung mit intravendsen
Immunglobulinen (IVIG) fiir folgende ungeschiitzte
Personen mit hohem Komplikationsrisiko:

1) Sduglinge im Alter von < 6 Monaten,

2) empfangliche Schwangere und

3) immundefiziente Patienten.

Die Dosierung ist einmalig eine Gabe von 400 mg/kg
IVIG.()

In manchen europdischen Staaten wurden bislang z.T.
deutlich niedrigere Dosen in diesen Indikationsgruppen
verabreicht.

Regulatorisches Dilemma

Zwar wird in Deutschland, und auch in manchen anderen
europdischen  Landern, die  Masern-PostExpositions-
Prophylaxe mit IVIG bei Risikopersonen empfohlen, doch
liegen keine offiziellen Angaben zu Konzentrationen von
Masern-lgG-Antikérperwerten in einzelnen Chargen der
auf dem Markt erhdltlichen Immunglobuline vor, ebenso
wenig besteht eine Festlequng fUr einen Minimaltiter fur
Masernantikorper, der in einem Immunglobulin enthalten
sein muss. Es war bis dato nicht eindeutig, dass alle Char-
gen, die in dieser Indikation eingesetzt werden, auch aus-
reichende Masernantikorpertiter aufweisen. Zudem wurde
diese Indikation nicht explizit in den verschiedenen Fachin-
formationen der Immunglobuline aufgefihrt, sodass die
Anwendung ,off-label” (d.h. auBerhalb der Zulassung)
durch die behandelnden Arzte eingesetzt werden musste.
Fur die Freigabe einer Immunglobulincharge in Europa
wird laut Europaischer Pharmakopde (Monographie 918)
verlangt, dass durch die Herstellung das fertige Produkt
eine 3-fache Anreicherung im Vergleich zum Ausgangsma-
terial, fur mindestens 2 Antikorper (1 antiviraler und 1 anti-
bakterieller Antikorper) aufweisen muss™. Genaue Anga-
ben welche antivirale/antibakterielle Antikorper untersucht
werden missen, werden nicht gemacht.

Im Gegensatz hierzu verlangt die amerikanische Pharma-
kopde Mindestanforderungen u.a. zu Masernantikorpertiter
fur jede Chargenfreigabe. Die Chargen werden hierfir mit
einer Standardreferenz (Center for Biologics Evaluation and
Research (CBER) Standard) verglichen. Uber die Jahre
musste der geforderte Mindesttiter zweimal aufgrund ab-
nehmender Masernantikérpertiter der Spender herabge-
setzt werden. Vor 1963, als die Masernimpfung noch nicht
eingefuhrt worden war, waren die Spender der eigentli-
chen Masernerkrankung (,Wildtyp”) ausgesetzt und hatten
danach hohe Antikorpertiter, die auch in die Spenden ein-
geflossen sind. Mit Einfihrung der ersten Masernimpfung
(1963) kam es zu einer deutlichen Abnahme des Titers und
nach der Implementierung eines 2-Dosen Schemas (~1989)
war ein weiterer Abfall zu verzeichnent™. AuRerdem sind
niedrigere Titer in Plasmaspenden im Vergleich zu Vollblut-
spenden zu sehen, was z.T. mit der Durchschnittsalter der
beiden Spendepopulationen zu tun hat (Plasmaspender
sind eher junger und Blutspender eher dlter). In einer Studie
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Wie konnen wir noch mebhr fiir Patienten tun?
Alles bei Takeda beginnt mit dieser Frage.

Takeda ist ein forschungsgetriebenes, wertebasiertes
und global fiihrendes biopharmazeutisches Unterneh-
men. Unsere Mission: Menschen weltweit eine bessere
Gesundheit und schénere Zukunft durch wegweisende
medizinische Innovationen zu ermoglichen.

Unsere Leidenschaft und unser Streben nach potenziell
lebensveréandernden Behandlungsoptionen fiir Patienten
sind tief in unserer 240-jahrigen Geschichte in Japan
verwurzelt. Wir freuen uns tber die Moglichkeit, das
Leben zahlreicher Menschen entscheidend verandern
zu kénnen.

Better Health,
Brighter Future

Wir streben danach, wissenschaftliche Erkenntnisse in
innovative Arzneimittel umzusetzen, die moglichst vielen
Menschen helfen kdnnen. Das tun wir in den folgenden
Kernbereichen: Gastroenterologie, Onkologie, Seltene
Erkrankungen, Neurowissenschaften sowie plasma-
basierte Therapien und Impfstoffe. Takeda ist in 80
Landern und Regionen weltweit vertreten, in Deutsch-
land sind an vier Standorten rund 2.500 Mitarbeiter
tatig. Was unsere Mitarbeiter antreibt: Sie kénnen
etwas bewegen, fiir ein besseres Leben der Patienten.

www.takeda.de
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von 1739 Chargen hatten Europdische Chargen, im Ver-
gleich zu US-Chargen, auch hohere Masernantikorpertiter ).

Um Immunglobulinchargen weiterhin freigeben zu kénnen,
hat die FDA die Freigabesperzifikation fur die Masernanti-
korpertiter heruntergesetzt (von 0.48 x CBER Standard auf
0.36 x CBER Standard).

Laut WHO ist nach einer aktiven Impfung ein Schutz gegen
Masern ab einem Antikorpertiter von >0.121U/mL im Blut
von Geimpften gegeben. Bei ihrer Dosisberechnung zur
Immunglobulingabe hat die FDA eine zweifache Sicher-
heitsmarge fur den Antikérpertiter im Blut des Patienten
(also 0.24 1U/mL) anvisiert. Die niedrigeren Masernantikor-
pertiter im Produkt konnten durch héhere Dosen ausgegli-
chen werden. Laut ihren Berechnungen liegt die Dosis bei
0.4 g/kg, welche ausreichende Antikorperspiegel fur ca 2
Wochen garantieren wiirde. Sollte ein PID Patient in ein Ge-
biet reisen missen, wo ein Masernausbruch bekannt ist (also
Pra-Exposition), wurde die Dosis von 0.53 g/kg empfohlen.

Regulatorische Arbeit der Blood Products
Working Party (BPWP)*

Die genannten Probleme fiihrten dazu, dass 2019 die
Masern Pra- und Postexpositionsprophylaxe mit IVIG in
den Arbeitsplan der BPWP aufgenommen. Hier kurz
zusammengefasst sind die wesentlichen Aspekte:

1) Es mehrten sich Masernausbrtche in Europa.

2) Fuhrende europaische Immunologen (siehe Danksagung)
baten um requlatorische Unterstitzung, u.a. weil sie
nur ,off-label” IVIG verschreiben konnten und die Dosie-
rung in verschiedenen Landern sehr unterschiedlich war.

3) Die Antikorpertiter in den Europaischen Chargen wurde
nicht reqular getestet und waren kein zwingendes
Freigabekriterium.

4) Die Antikorpertiter in den amerikanischen Chargen
waren niedriger als in Europa; aber Europa importiert
ca. 40% der Immunglobuline aus den USA.

5) Die FDA hatte aufgrund von Pharmakokinetikberech-
nungen qut fundierte Dosisempfehlungen herausge-
bracht (.

Als Konsequenz, und um Abhilfe fir Arzte und Patienten zu
finden, wurden die Indikationen Masern Pra- und Postex-
positionsprophylaxe fur alle Personen mit erhohtem Risiko,
sowie die Dosisempfehlungen der FDA in die IVIG coreSPC
aufgenommen (EMA/CHMP/BPWP/94038/2007 Rev. 6 ().
Die IVIG Richtlinie (EMA/CHMP/BPWP/94033/2007 rev. 4 (9)
fur klinische Studien wurde ebenfalls Uberarbeitet, um
Konditionen festzulegen, die die Aufnahme der Indikation
in die produktspezifische Fachinformation ermaglichen.

1. CoreSPC

a) Indikation:
<Masern Pra- und Postexpositionsprophylaxe fur Per-
sonen mit erhéhtem Risiko (Erwachsene, Kinder und
Jugendliche (0-18 Jahre)) bei denen eine aktive Immu-
nisierung kontraindiziert oder nicht angeraten ist.

Die offiziellen Empfehlungen zum Gebrauch von hu-
manen Immunglobulinen zur Masern Prd- und Postex-
positionsprophylaxe und zur aktiven Immunisierung
sollen beachtet werden.

b) CoreSPC Dosierung
<Masern Pré- und Postexpositionsprophylaxe

Postexpositionsprophylaxe

Wenn eine Person mit erhohtem Risiko Masern exponiert
worden ist, sollte eine Dosis von 0.4 g/kg sobald wie mog-
lich innerhalb der ersten 6 Tage nach Exposition verab-
reicht werden, um einen Serumspiegel von >240 mlU/mL
Masernantikorper tber mindestens 2 Wochen zu gewahr-
leisten. Serumspiegel sollten nach 2 Wochen untersucht
und dokumentiert werden. Eine Wiederholungsdosis von
0.4 g/kg (nach 2 Wochen) kann erforderlich sein, um den
Serumspiegel von >240 miU/mL aufrecht zu erhalten.

Wenn ein PID/SID-Patient Masern exponiert worden ist
und requlér IVIg Infusionen erhdlt, sollte es erwogen wer-
den, eine Zusatzdosis von IVIG sobald wie maglich inner-
halb der ersten 6 Tage nach Exposition zu verabreichen.
Eine Dosis von 0.4 g/kg sollte einen Serumspiegel von
>240 miU/mL Masernantikérper tGber mindestens 2 Wochen
gewahrleisten.

* Die BPWP ist eine Arbeitsgruppe der European Medicines Agency (EMA), die sich vorwiegend mit Plasmaprodukten
beschaftigt und Europaische Richtlinien entwirft, sowohl fur die Durchfiihrung von klinischen Studien, als auch Vorgaben
fur den Wortlaut der Fachinformationen (sogenannte core summary of product characteristics (coreSPC))



Praexpositionsprophylaxe

Wenn ein PID/SID-Patient dem Risiko einer kinftigen Ma-
sernexposition ausgesetzt wird (z.B. Reise in ein Endemie-
gebiet) und eine IVIg Erhaltungsdosis von weniger als 0.53 g/kg
alle 3-4 Wochen erhdlt, sollte diese Dosis einmalig auf
0.53 g/kg erhoht werden. Dies sollte einen Serumspiegel
von >240 mlU/mL Masernantikérper fir mindestens 22
Tage gewsahrleisten.>

2. IVIG Richtlinie zu klinischen Studien
<Masern Pra- und Postexpositionsprophylaxe

Wenn bei der Wirksamkeitsprifung fir Masernantikorper
der minimale Schwellenwert von 0.36 x Center for Biolo-
gics Evaluation and Research (CBER) Standard eingehalten
und den Produktspezifikationen hinzugefugt wird, kann
die Indikation ,Masern Pra- und Postexpositionsprophylaxe”
wie in der coreSPC ausgefuhrt, der Produktinformation
(Fach- und Gebrauchsinformation) hinzugefigt werden.>

Die genannten Anderungen in der IVIG coreSPC und in der
Richtlinie fur klinische Studien sind zum 01.01.2022 in Kraft
getreten.

Es bleibt nun abzuwarten, ob Hersteller von IVIGs nun die
Wirksamkeitsprifung fur Masernantikorper durchfihren
und die Sperzifikationen einhalten kénnen und die Indikati-
on ,Masern Pra- und Postexpositionsprophylaxe” fur ihr
Produkt beantragen werden.

Literatur

www.rki.de/DE/Content/Infekt/EpidBull/Merkblaetter/

Ratgeber_Masern.html

de.wikipedia.org/wiki/Morbillivirus

www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC6800178/

academic.oup.com/qjmed/article/108/3/177/1606747
www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/measles
www.ecdc.europa.eu/sites/default/files/documents/
measles-2019-aer.pdf
vaccine-schedule.ecdc.europa.eu/Scheduler/ByDisease?SelectedDiseas
eld=8&SelectedCountryldByDisease=-1

8. www.bundesgesundheitsministerium.de/impfpflicht.html

9. www.rki.de/SharedDocs/FAQ/Impfen/MMR/FAQ_Uebersicht_MSG.html;
jsessionid=AF3DF385F38E39035C103B46293FDE0S.internet0627nn=2375548

10.  www.rki.de/DE/Content/Infekt/EpidBull/Archiv/2017/02/Art_01.html;
jsessionid=2273361DE8799BAF70925029CC65(882.internet051

1. Monographie for Human normal immunoglobulin for intravenous
administration 01/2012/0918

12. academic.oup.com/jid/article/216/8/977/4084678

13 pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31060953/(Kreil)

14, www.ema.europa.eu/en/core-summary-product-characteristics-human-
normal-immunoglobulin-intravenous-administration-ivig#current-
effective-version-section

15, www.ema.europa.eu/en/clinical-investigation-human-normal-immuno-
globulin-intravenous-administration-ivig#current-version---entering-
into-force-on-01/01/2022-section

16.  www.fda.gov/media/ 118428 /download

s W

Fachartikel

Danksagung

Fur die Initiative und Unterstitzung dieser requlatori-
schen MaRnahmen mochte ich mich ganz herzlich bei
Hans-Hartmut Peter’, Martha Eibl?, Peter J. Spath?, Helen
Chapel*, Isabella Quinti®, W. A. Carrock Sewell°, Abdulgabar
Salama’, Ivo N. van Schaik®, Taco W. Kuijpers® bedanken.

Centrum fur chronische Immunodeficienz (CCl),
University Medical Centre, University of Freiburg, DE
Immunologische Tagesklinik, Vienna, AT

Institute of Pharmacology, University of Bern, Bern, CH
Nuffield Department of Medicine, University of
Oxford, Oxford, UK

Department of Molecular Medicine, Sapienza Univer-
sity of Rome, Rome, IT

Hull York Medical School, University of Lincoln, Lincoln, UK
Zentrum fur Transfusionsmedizin u. Zelltherapie, Charité,
Berlin, DE

Department of Neurology, Academic Medical Center
(AMCQ), University of Amsterdam, NL

Department of Pediatric Hematology, Immunology
and Infectious disease, Academic Medical Center
(AMC), University of Amsterdam, NL

Dr. Jacqueline Kerr

Paul-Ehrlich-Institut
Bundesinstitut fur Impfstoffe und
biomedizinische Arzneimittel,
Paul-Ehrlich-Str. 51-59,

63225 Langen



10

Fachartikel

Immunglobulinsubstitution
altbewadhrt, mit zeitgemadfBen und
individuellen Therapiemaoglichkeiten

AUTORIN:
DR. MARIA FASSHAUER
(IN ZUSAMMENARBEIT MIT DEM TEAM DES PID-SCHULUNG E.V.)

Die groflte Gruppe der angeborenen Stérungen des
Immunsystems stellen mit gut 50% die Antikorper-
mangelerkrankungen dar. Dazu gehdren Krankheits-
bilder wie M. Bruton (Agammaglobulinamie/XLA) so-
wie CVID (Variable
andere Erkrankungen mit Immunglobulin-Mangel bzw.

Immundefektsyndrome) und

spezifischer Antikorperbildungsstérung. lhnen allen
liegt eine verminderte Antikorperproduktion (= Im-
munglobulinproduktion) zu Grunde. Die Behandlung
setzt dort an, wo im Immunsystem die Storung liegt -
es wird fehlendes Immunglobulin vom Typ IgG ersetzt.
Man nennt das Substitutionstherapie. Immunglobuline
konnen leider nicht einfach als Tablette oder Saft ein-
genommen werden, sonst wiirden sie im Magen ver-
daut und unwirksam gemacht. Sie miissen regelmaBig
intravenos (= in die Vene) oder subcutan (= in das Un-
terhautfettgewebe) verabreicht werden, da die Im-
munglobuline innerhalb von 3-4 Wochen im Korper
abgebaut werden. Antikdrpermangelerkrankungen
sind haufig durch wiederkehrende Infektionen ge-
kennzeichnet. Die Immunglobulin-Substitution bietet
einen Schutz vor Infektionen. Meist bleibt der Antikér-
permangel ein Leben lang bestehen, daher erfolgt
auch die Immunglobulin-Therapie und die regelmaRi-
ge Betreuung im Immundefektzentrum lebenslang.
Fragen zur technischen Umsetzung der subcutanen
Heimtherapie sowie aktuelle Hinweise beziiglich még-
licher Einschrankungen in der Belieferung mit be-
stimmten Immunglobulin-Préparaten werden in den
Immundefektzentren adressiert.

Immunglobulin-Therapie

Historie

Der US-amerikanische Kinder-
Ogden Bruton beschrieb im Jahr 1952 die erste Antikorper-
mangelerkrankung, die heute nach ihm benannte X-ge-
bundene Agammaglobulinamie (Morbus Bruton), und ent-
wickelte in Zusammenhang
Immunglobulin-Therapie. Er verabreichte dem betroffenen
Jungen erstmals subcutan (s.c.) immunglobulinhaltiges
Serum. In der folgenden Zeit wurde die IgG-Therapie in
den Muskel (intramuskular - i.m.) verabreicht. Dies war
sehr schmerzhaft, fuhrte zu starken Reaktionen an der Ein-
stichstelle, nicht jedoch zu ausreichenden IgG-Werten.
Heute wird diese Form der IgG-Therapie nicht mehr durch-
gefuhrt. Das i.m.-Verfahren wurde in den 1980er Jahren
durch die intraventse Gabe (in eine Vene) abgeldst. Diese
intravenose 1gG-Substitution  (IVIG) wird von medizi-
nischem Personal im Krankenhaus oder in der Spezialam-
bulanz durchgefihrt. Die Gabe erfolgt iber mehrere Stun-
den meist alle 3-4 Wochen. Bei IVIG kommt es direkt nach
der Gabe zu einem starken Anstieg des IgG-Wertes in ei-
nen hohen Bereich, der bis zur nachsten Gabe langsam ab-
sinkt und mit der nachsten Gabe wieder ,aufgefrischt”
wird (Abb. 1). In manchen Fallen kénnen Betroffene nur
diese Form der Immunglobulin-Substitution erhalten.

und Armeearzt Colonel

diesem auch  die

2003 wurde in Deutschland die subcutane 1gG-Substitution
(SCIG) als Verfahren zugelassen. Dies ermaglicht mit Hilfe
einer kleinen Infusionspumpe eine Verabreichung zu Hause
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selbstandig durch die Betroffenen oder durch Angehorige,
7.B. einmal wachentlich. Nach eingehender Einweisung in
die subcutane Gabe des IgG-Praparates ist diese Thera-
pieform dann in Heimselbsttherapie moglich, erfordert
aber regelmalSige Kontrolltermine im Immundefektzentrum.

Pharmakokinetik: IVIG = SCIG - IGHy

20
B
£ 15
§
g 101
= IVIG intravendse Immunglobuline
g y ine s.c. nach
5 ] ] SCIG subcutane Immunglobuline
1 7 14 ] 28
| I I I

i adapter nach Wassermann RL. C3n Exp immenl 2094

Abbildung 1: Pharmakokinetik der verschiedenen Immunglobulin-Applika-
tionen

Bei SCIG erreicht man gleichmaligere 1gG-Werte im Ver-
gleich zur intravenosen Gabe (Abb. 1). Es kommt auch
kaum zu sogenannten ,systemischen Nebenwirkungen”,
das heilst, das ganze Korpersystem betreffend. Die IVIG-
Therapie kann, da sie direkt in die Blutbahn verabreicht
wird, in seltenen Fallen zu diesen Nebenwirkungen fih-
ren: Kopf- und Gliederschmerzen, erhhte Korpertempera-
tur, Ubelkeit und mudigkeit bis hin zu sehr seltenen aller-
gischen Unvertraglichkeitsreaktionen. Die sichere und
unkomplizierte Verabreichung der SCIG-Therapie macht es
moglich, dass selbst Kinder diese Behandlung qut zu
Hause durchfthren konnen. Aufenthalte in Arztpraxen
oder Kliniken und Fehltage in der Schule, sowie im Beruf
der Eltern konnen dadurch reduziert werden.

Historie der IgG-Therapie

1952 i.m. 1980 i.v.

* Schmerzhaft

* Unzureichende
Substitution

* Nebenwirkungen

+ Ausreichende Dosierung
maoglich

* Gabe alle 3-4 Wo.

* Arztpraxis, Krankenhaus

* Venenpunktion

Abbildung 2: Entwicklung der Immunglobulin-Therapie

+ Heimtherapie
« Verbesserung der

Besonderheiten der Inmunglobulin-Therapie

Hinsichtlich der Wirksamkeit, d.h. die Haufigkeit von Infek-
tionen zu senken, sind aus medizinischer Sicht beide For-
men der Therapie (IVIG bzw. SCIG) gleich gut. Inzwischen
gibt es verschiedene 1gG-Praparate unterschiedlicher Her-
steller mit besonderen Merkmalen (Tab. 1).

Tabelle 1: Merkmale 1VIG/SCIG

i.v. IgG-Therapie (IVIG) s.c. IgG-Therapie (SCIG)

Vorbereitung und
Verabreichung in Klinik/
Arztpraxis

Heimtherapie

Gabe nur unter arztlicher
Aufsicht maoglich

Unabhangigkeit far
Betroffene bzw. Eltern

Risiko fiir systemische
Nebenwirkungen

Ausgezeichnete
Vertraglichkeit

Vendser Zugang
erforderlich

Uberwindung, sich
selbst zu ,pieksen”

Maglichkeit der Gabe
von héheren Dosen

Unkomplizierte
Verabreichung

Immunglobulin ist sofort )
fur den Korper verfiigbar Lokalreaktion
Gabe nur einmal im
Monat

Weniger Fehltage in
Schule/Beruf

Kontinuierliches

Konstante IgG-Spiegel
Absinken des Spiegels

28 . TS - I

+ Gabe flexibel
* Taglich, wochentlich,

Lebensqualitat 14-tagig, monatlich
* Wochentliche Gabe  « Immunglobuline
* Leichter Zugang (10 %, 16,5 %, 20 %)

« Vielfalt an Nadelsystemen/
.Multi“-Katheter
» Auswahl an Infusionspumpen
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Abbildung 3: Beispiele fur Nadel- und Entnahmesysteme
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Abbildung 4: Beispiele fur Infusionspumpen

Die SCIG-Therapie hat sich in den letzten Jahren rasant
weiterentwickelt und stellt eine sehr flexible Therapieform
dar (Abb 2). Unterschiedliche Praparate in unterschied-
lichen Konzentrationen machen tégliche, wochentliche,
14-tdgige oder 3-4-waochentliche Gaben in Heimtherapie
moglich. Es existiert eine grofse Vielfalt an Nadelsystemen
und ,Multi”-Kathetern, auch die Auswahl an Infusionspum-
pen ist grofs (Abb. 3 und 4).

Betroffene konnen, in Abhangigkeit von Lebensstil/Berufs-
und Familienalltag, ihre Winsche im Zusammenhang mit
der 1gG-Therapie in den Behandlungsplan einfliefen las-
sen. So Idsst sich eine optimale, individuelle Therapie fin-

den, die sich gut im Alltag umsetzen ldsst. Die Immunglo-
bulin-Therapie kann im Bedarfsfall (z.B. Auslandsreisen/
geanderter Lebensstil) individuell gemeinsam mit dem
immunologischen Behandlungszentrum an die neue Situa-
tion angepasst werden. Beispielsweise sind Dosisdnde-
rungen nach Absprache maglich, z.B. Verdopplung der
SCIG-Dosis vor einem 2-wachigen Urlaub mit Behand-
lungspause im Urlaub. Die Therapie kann aber auch am Ur-
laubsort unverandert fortgefuhrt werden, wenn entspre-
chende Maflnahmen bei der Mitnahme der Praparate
eingehalten werden (Transport, ggf. Kiihlung, Reisedoku-
mente etc.). Alternativ kann eine SCIG-Therapie auch kurz-
fristig auf eine IVIG-Therapie umgestellt werden, wenn z.B.

13
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eine Mitnahme der Immunglobulin-Praparate inklusive Ap-
plikationsset nicht maglich ist (z.B. bei Rucksackreisen in
entlegene Gebiete).

Unter regelmafiger Immunglobulin-Therapie bleiben Be-
troffene in weiterer immunologischer Betreuung. In der
Sprechstunde werden aufgetretene Infektionen unter 1gG-
Therapie erfasst, bzw. ob Antibiotika oder weitere Thera-
piemaflnahmen erforderlich waren. Korperliche Untersu-
chung und Blutentnahmen gehéren dabei zur Routine. Die
Blutuntersuchung dient unter anderem der Bestimmung
des 1gG-Wertes. Der individuelle Serum-lgG-Wert ergibt
sich zum einen aus der Dosierung und Haufigkeit der Im-
munglobulin-Therapie, zum anderen auch aus dem Aus-
mal des Verbrauchs der Antikorper bei den Betroffenen.
Das erklart, warum individuell unterschiedliche Dosie-
rungen erforderlich sein konnen. Die Effektivitat der Im-
munglobulin-Therapie kann bei gleich hohem 1gG-Wert in-
dividuell unterschiedlich sein. Dies fuhrt dazu, dass auch
die angestrebten Serum-lgG-Werte im Einzelnen unter-
schiedlich sein kénnen. Symptome von zu niedrigen 1gG-
Werten kénnen vermehrte Infektionszeichen sein, z.B. Fie-
ber, Husten, Schnupfen und Abgeschlagenheit. In
Absprache mit den immunologischen Zentren kann die
lgG-Therapie sehr individuell auf Betroffene angepasst
werden. Dies richtet sich nach der Art der Immunde-
fekterkrankung und ihrer Komplikationen.

Herstellung und Sicherheit
von Immunglobulinen

Immunglobuline werden aus menschlichem Blutplasma
vieler Plasmaspender durch ein sehr aufwendiges Produk-
tionsverfahren gewonnen. Das Plasma macht etwas mehr
als die Halfte des Blutes aus. Es ist der flussige Bestandteil,
in dem die Blutzellen schwimmen und besteht zu 90% aus
Wasser. Daneben befinden sich im Plasma auch Salz, 7u-
cker und Fette, Spurenelemente und Vitamine, Sauerstoff
und Kohlenstoff sowie Eiweille. Zu diesem EiweiRanteil
gehoren auch die Immunglobuline.

Plasma kann nicht kinstlich im Labor erzeugt werden, es
kann ausschlieSlich von gesunden Blut- bzw. Plasmaspen-
dern gewonnen werden. Die Produktion erfolgt unter
strengsten hygienischen Vorschriften, weswegen die Her-
stellung lange dauert und die Immunglobulin-Praparate
sehr kostbar und teuer sind. Plasmaprodukte verwenden

menschliche Blutspenden, daher ist eine Infektion mit
durch Blut dbertragbaren Erkrankungen nie mit absoluter
Sicherheit auszuschlieBen. Weltweit ist es aber, dank der auf-
wendigen Herstellungsprozesse und unabhangiger Qualitats-
kontrollen, seit Ende der 1990er Jahre nicht zu solchen Anste-
ckungen Uber Immunglobulin-Praparate gekommen. Sie
zahlen damit zu den sichersten Blutprodukten, die wir kennen.

Tabelle 2: Schritte bei der Immunglobulin-Herstellung

* Entnahme des Blutplasmas vom Plasmaspender

* Quarantane-Lagerung Gber 60 Tage

* Testung jeder einzelnen Spende auf mogliche ibertragbare
Viren (z.B. Hepatitis B und C sowie HIV)

* Zusammenfihrung der Plasmaspenden
von mehreren tausend Spendern

* Aufreinigung und Konzentration der Immunglobuline
in mehreren Schritten

* Virusinaktivierungsschritte

* Testung des Endproduktes/Qualitatskontrolle/
Chargenfreigabe durch den Hersteller

* Freigabe der fertigen Immunglobulin-Praparate
durch das unabhangige Paul-Ehrlich-Institut

Eine Charge ist eine sogenannte Produktionseinheit. Die
Immunglobulin-Produkte, die zu einer Charge gehdéren,
entstammen einer einheitlichen Menge Plasma und wer-
den unter den gleichen Bedingungen hergestellt und ver-
packt. Sie erhalten eine lange ,Chargennummer” aus
Buchstaben und Zahlen. Diese Chargennummer macht es
moglich, das Produkt bis zum Plasmaspender zurtickzuver-
folgen. Das dient der Sicherheit der Patienten und somit
kann im Fall eines Qualitdtsmangels das Ausmals des
Schadens rasch eingegrenzt werden. Bei Beanstandungen
koénnen schnell die betroffenen chargenbezogenen Erzeug-
nisse konkret zugeordnet und aus dem Verkehr gezogen
werden. Zudem kénnen die Verbraucher durch Angabe der
genauen Chargenbezeichnung informiert werden. Eine
lickenlose Chargendokumentation ist laut Transfusionsge-
setz vorgeschrieben und muss 30 Jahre aufbewahrt werden.
Fur Betroffene mit der intravenosen IgG-Therapie (IVIG)
ubernimmt die Chargendokumentation meist das behan-
delnde Zentrum. Betroffene mit der subcutanen Heimthe-
rapie (SCIG) dokumentieren die Chargen in ihrem Infusi-
onskalender selbstandig. In einer Charge wird das Plasma
von mehreren tausend Spendern verarbeitet. Durch diese
Antikorpervielfalt bieten sie einen breiten Schutz gegen
verschiedene Erreger und eine gentigende Menge an



Impfantikorpern. In den Qualitatsanforderungen der Im-
munglobulin-Praparate ist fir einige Impfantikorper, z.B.
Antikérper gegen Wundstarrkrampf (Tetanus) und Masern,
vorgegeben, wie hoch die Antikorperkonzentration im Pra-
parat sein muss.

Mogliche seltene Nebenwirkungen
der Immunglobulin-Therapie

Die Immunglobulin-Therapie ist durch ein aufwendiges
Herstellungsverfahren eine sehr sichere Behandlung.

Bei der intravendsen Immunglobulin-Therapie werden die
Antikorper direkt in die Blutbahn verabreicht. In seltenen
Fallen kann es zu systemischen (den ganzen Kérper be-
treffend) und in sehr seltenen Féllen zu allergischen Un-
vertraglichkeitsreaktionen kommen. Daher wird diese The-
rapie von medizinischem Personal im Krankenhaus oder in
der Spezialambulanz durchgefuhrt.
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Bei der subcutanen Therapie werden die Immunglobuline
in das Unterhautgewebe und nicht direkt in die Blutbahn
gegeben, daher sind systemische oder schwere Nebenwir-
kungen bei der subcutanen Therapie extrem selten. Da
diese Therapieform so sicher ist und unkompliziert verab-
reicht werden kann, konnen Betroffene diese Behandlung
bedenkenlos zu Hause durchfuhren. An der subcutanen In-
fusionsstelle kommt es fir gewohnlich zu einer gewissen
,Lokalreaktion” (Rotung und Schwellung). Diese Reaktion
ist erwartet und keine Nebenwirkung.

Sollten unerwinschte Reaktionen im Zusammenhang mit
der Immunglobulin-Therapie auftreten, besprechen Sie
diese in lhrem immunologischen Behandlungszentrum
(Tab. 3).

Tabelle 3: Magliche seltene Nebenwirkungen der Immunglobulin-Therapie

*

Juckreiz

Lokale Nebenwirkungen 3 -
Uberwdrmung

*

Kopfschmerzen
Fieber
Bauchschmerzen
Hitzegefuhl
Rickenschmerzen

Leichte systemische
Nebenwirkungen (selten)

LI S S S

Hautreaktionen:
* Quaddeln
* Juckreiz

Allergische Reaktion/
schwere Nebenwirkungen
(sehr selten)

Schattelfrost
Atemnot, Husten
Blutdruckabfall
Schwindel
Herzklopfen
KaltschweiBigkeit

L IR . . S S

Schwere Nebenwirkungen:

Nur bei der subcutanen Therapie

Die subcutane IgG-Therapie ist eine sichere
Form der Behandlung und kann gut zu Hause
durchgefihrt werden.

Bei der subcutanen Therapie sehr selten
Bei der intravencosen Therapie etwas haufiger

Deswegen wird die intravenése IgG-Therapie
von medizinischem Personal im Krankenhaus
oder in der Spezialambulanz durchgefihrt.

Bei der subcutanen Therapie extrem selten
Bei der intravendsen Therapie selten

Deswegen wird die intravendse 1gG-Therapie
von medizinischem Personal im
Krankenhaus oder in der Spezialambulanz
durchgefihrt.
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Fragen und Antworten - Allgemeines
und Aktuelles zur subcutanen Immun-
globulin-Therapie

»~Wie oft muss man bei der Therapie spritzen?”

Die subcutane Immunglobulin-Therapie (SCIG) ermoglicht
heute viele Maglichkeiten: Die sogenannte ,konventio-
nelle SCIG” wird mit einer kleinen Infusionspumpe in der
Regel einmal wochentlich durchgefthrt. Die Anzahl der In-
jektionsstellen hangt zum einen vom Koérpergewicht, aber
auch von der Dosierung ab, d.h. dem zu infundierenden
Gesamtvolumen pro Gabe. Bei Kindern ist meist eine In-
jektionsstelle ausreichend, Jugendliche und Erwachsene
bendtigen fur die wachentliche Gabe zwei, seltener drei
oder gar vier Infusionsstellen. Wenn ein hoheres Gesamt-
volumen pro Woche erforderlich ist, kénnen Einzelgaben
beispielsweise an zwei Injektionstagen pro Woche gege-
ben werden. Es gibt inzwischen ein Immunglobulin-Prapa-
rat, das die Gabe grofser Immunglobulin-Mengen aufgrund
der Vorbehandlung mit dem Enzym Hyaluronidase ermog-
licht. In diesem Falle sind subcutane Injektionen grof3er
Volumina meist an einer Infusionsstelle alle (2-)4 Wochen
mit einer Infusionspumpe maglich. In manchen Landern ist
die Kostentubernahme von Infusionspumpen durch Kran-
kenkassen problematisch, so dass Patienten die SCIG-The-
rapie ohne Infusionspumpe durchfthren. In diesen Fallen
werden dann kleinere Volumina eines konventionellen
SCIG-Praparates frei Hand” 3-7 mal/Woche subcutan ver-
abreicht. Vorgefullte Spritzen oder Pens existieren derzeit
fur Immunglobuline nicht.

»~Wie lange dauert es, bis die Dosis reingelaufen ist?”

Die Infusionszeit hangt von vielen Faktoren ab: vom Kor-
pergewicht und dem Gesamtvolumen, das pro Stelle in-
fundiert wird, vor allem aber vom subjektiven Empfinden
der Betroffenen. Einige erleben eine zu schnelle Gabe als
sehr unangenehm oder sogar schmerzhaft und bevorzu-
gen daher langere Infusionszeiten. Wird die Infusionsge-
schwindigkeit zu schnell gewahlt, kann es auch zum Aus-
laufen des Praparates an der Infusionsstelle kommen. Da
die Immunglobulin-Substitution im Allgemeinen eine le-
benslange Therapie darstellt, sollte das Unterhautfettge-
webe maoglichst geschont werden, zu schnelle Infusionen
konnten ggf. zu bleibenden Verhartungen im Gewebe fih-
ren. Empfehlungen zu einer angemessenen Infusionszeit

werden vom behandelnden Immundefektzentrum festge-
legt und konnen nach Rucksprache mit dem Zentrum indi-
viduell angepasst werden.

~Kann an jeder Stelle eingestochen werden?”
Prinzipiell kann jede Stelle, an der ausreichend Unterhaut-
fettgewebe vorhanden ist, verwendet werden. Besonders
aber eignen sich Hautbereiche am Bauch bzw. der Taille,
sowie der Oberschenkel, da diese Stellen qut erreichbar
sind und die Beschaffenheit des Subcutangewebes fir die
Infusion gunstig ist. Vermieden werden sollten Infusionen
an verletzter, entzindeter oder vernarbter Haut, an Stellen
mit Pigmentflecken/Muttermalen oder Blutergussen, so-
wie an Stellen mit oberflachlich liegenden kleinen Blutge-
falen. Sollte die Haut stark behaart sein, kann eine Rasur
der Infusionsstelle sinnvoll sein. Wichtig ist ein regelma-
Riger Wechsel der Infusionsstellen, um Verhartungen bzw.
Narbenbildung zu vermeiden. Hinweise bzgl. gunstiger In-
fusionsstellen werden im Immundefekizentrum bzw. vom
Pflegedienst, der die Immunglobulin-Einstellung durchfthrt,
wahrend der SCIG-Schulung empfohlen. Sollten Schwierig-
keiten mit Infusionsstellen auftreten, konnen diese im Im-
mundefektzentrum oder beim versorgenden Pflegedienst
angesprochen werden.

,,Gibt es Nadeln, mit denen es nicht weh tut?”

Die jetzt fur die SCIG-Therapie vorhandenen Nadelsysteme
sind in den vielen Jahren der Therapie mehrfach optimiert
worden. Sie sind scharf angeschliffen und die ,Dicke” (an-
gegeben in Gauge) ist auf das unbedingt erforderliche
Mals reduziert worden, so dass die meisten Betroffenen
den kleinen Pieks nicht oder wenig schmerzhaft erleben.
Das Schmerzempfinden jedes einzelnen ist aber verschie-
den und es gibt Betroffene, fur die jeder ,Stich” schmerz-
haft und unangenehm ist. Besonders Kinder sind hier sehr
sensibel, so dass fir sie vor der Anlage des Katheters die
Maglichkeit besteht, durch Auftragen von Lokalandstheti-
ka, also Substanzen, die die Hautoberflache kurzzeitig be-
tauben, das Schmerzempfinden zu reduzieren. Welche
Mafnahmen hilfreich sein konnen, wird im behandelnden
Zentrum besprochen. Prinzipiell hilfreich ist, die Therapie



mit einem schonen Erlebnis zu koppeln: mit Mama oder
Papa kuscheln, ein Buch (vor)lesen, einen schonen Film
ansehen..., um die notwendige SCIG-Gabe mit etwas Posi-
tivem zu besetzen. Das hilft Kindern, aber auch Erwachse-
nen, den Pieks leichter zu ertragen.

»Kann ich die Dosis teilen, z.B. bei Zeitmangel? Wie
kann ich das in den beruflichen Alltag integrieren?”
Wenn die Infusionszeit pro Gabe zu lang ist, kann man
(wie oben beschrieben), die wochentliche Gesamtdosis
auf Einzelgaben aufteilen, die dann in kirzerer Zeit infun-
diert werden konnen - es sind dann aber mehr als eine
waochentliche Infusion erforderlich. Wichtig ist, dass einmal
geodffnete und aufgezogene Immunglobuline gleich und
vollstandig verwendet werden. Restmengen sollten ver-
mieden werden, da sie nicht zu einem spateren Zeitpunkt
verwendet werden konnen und sie zu kostbar zum Ver-
werfen sind. Fur die Infusion sollte man sich ausreichend
Zeit und Ruhe nehmen, um sie technisch und hygienisch
korrekt durchfihren zu konnen. Sinnvoll ist, die Infusion zu
einem fixen Zeitpunkt mit einer gewissen Routine zu pla-
nen und durchzufthren und die Infusion mit einer ange-
nehmen oder entspannenden Tatigkeit zu koppeln. Hilfe-
stellung hierbei kénnen das Immundefektzentrum bzw.
der betreuende Pflegedienst geben.

»~Was passiert, wenn bei der subkutanen Anwendung
Immunglobuline auslaufen? Welche Tricks gibt es,
dass nichts auslauft? Wie kann ich das Auslaufen ver-
hindern? ... Ich stehe dann im Anzug da und habe ei-
nen nassen Fleck am Bauch...”

Da Immunglobuline eine sehr viskose (zahflussige) Losung
sind, ist es nicht ganz einfach, sie ins Unterhautfettgebe zu
infundieren und es muss ein ausreichend hoher Druck auf-
gewendet werden. Je nach Beschaffenheit des Unterhaut-
fettgewebes, der Leistungsstarke der Pumpe, der Infusi-
onsgeschwindigkeit und der Lange der Infusionsnadel
(bzw. wenn diese nicht ganz korrekt bzw. nicht tief genug
im Gewebe liegt), kann es zum Austreten von Immunglo-
bulin-Préparat an der Infusionsstelle wéhrend der Infusion
kommen. Sollte dies oft der Fall sein, sollte man eine Lo-
sung mit dem Immundefekizentrum finden und die o.g.
Variablen verandern. Teilweise kommt es auch zum Aus-
tritt von Praparat nach Beendigung der Infusion. Hier hat
sich hilfreich erwiesen, die Infusionsstelle nach Entfernen
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des Katheters fur einen gewissen Zeitraum kraftig abzu-
dricken (um einen Verschluss des Gewebes zu ermagli-
chen) und nicht direkt nach der Infusion das Pflaster aufzu-
bringen.

,Sind Immunglobuline von Lieferengpdsse betroffen?”
Plasmagewinn und -verbrauch befinden sich Gblicherweise
in einem feinen Gleichgewicht. Aufgrund eines zuneh-
mend héheren Verbrauchs von Plasmaprodukten auch
durch neue Indikationen, ist dieses feine Gleichgewicht in
den letzten Jahren schon unter Druck geraten. Die COVID-
19-Pandemie hat wegen eingeschrankter Moglichkeiten
der Menschen zur Plasmaspende diese Situation weiter
verscharft. Das hat teilweise schon zu einer begrenzten
Verfugbarkeit von Immunglobulin-Praparaten gefuhrt und
die ersten Immunglobulin-Praparate wurden bereits auf der
BfArm-Liste mit Lieferengpdssen fur Humanarzneimittel in
Deutschland als nur eingeschrankt verfiigbar gemeldet.
Laut PPTA (Plasma Protein Therapeutics Association) wer-
den zur Herstellung von plasmabasierten Medikamenten
ungefdhr ein Drittel des Plasmas aus den USA bezogen, da
die in Europa gewonnenen Plasmaspenden allein nicht
ausreichen. Doch auch in den USA ist die durchschnittliche
Zahl der Plasmaspenden aufgrund der Pandemie gesunken.

Das Bundesministerium fur Gesundheit und die Bundes-
zentrale fir gesundheitliche Aufklarung (BZgA) haben da-
her dringend zum Blut- und Plasmaspenden aufgerufen
und die PPTA Europa hat die Kampagne ,Jeder von uns
kann Leben retten” initiiert. Die Kriterien fur die Blutspen-
de wurde nicht aufgrund der Corona-Pandemie verandert:
Wer keine Krankheitssymptome hat, darf Blut und Plasma
spenden. In den Blutspendeeinrichtungen gelten umfas-
sende Hygienekonzepte, damit fur niemanden ein er-
hohtes Risiko fir eine Corona-Infektion besteht. Die Coro-
na-Impfung ist kein Problem, die Wirkung der Impfung
wird durch das Spenden nicht eingeschrankt und die mei-
sten Blutspendedienste erlauben schon 24 Stunden nach
der Impfung eine Spende.

Das Arztenetzwerk FIND-ID hat gemeinsam mit zwei me-
dizinischen Fachgesellschaften zu diesem Thema Stellung
genommen. Sie richten sich an die Mitglieder des Gesund-
heitsausschusses des Deutschen Bundestages und fordern
,schnellstmaglich politische Unterstitzung.” Auch die dsai
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Fachartikel

ist im Bereich ,Plasmaspenden” sehr aktiv und hat bei-
spielsweise mit unterschiedlichen Fachgesellschaften be-
reits mehrfach dringliche Forderungen an das Gesund-
heitsministerium und die Landervertretungen adressiert.

Der weitere Verlauf der Pandemie und die Auswirkungen
auf die Plasmaaufbringung kann noch nicht endqiiltig be-
urteilt werden. Um die Versorqung aller Patienten weiter-
hin zu gewshrleisten, werden verordnende Arzte dazu auf-
gefordert,
globulin-Bestand umzugehen. Immunglobuline sollten fir
die Indikation verordnet und risikobasiert angewendet
werden. Die Mengen verordneter Immunglobuline sollten
sich am kurzfristigen Bedarf orientieren. Falls erforderlich,
sollten die erhaltlichen Immunglobuline nach Dringlichkeit
und Schwere der Erkrankung verbraucht werden, unter Be-
ricksichtigung klinischer, ethischer und gesundheits-oko-
nomischer Aspekte.

Auch jede und jeder Betroffene kann dazu beitragen, dass
eine gerechte Versorgung aller ermoglicht werden kann.
Vom ,Horten” von Immunglobulinen wird dringend abge-
raten und mit den vorhandenen Praparaten sollte sorgsam
umgegangen werden. Durch korrekte Anwendung und
sachgerechte Lagerung sollte vermieden werden, dass Im-
munglobuline unbrauchbar werden und nicht mehr ge-
nutzt werden kénnen. Gesunde Angehorige, Bekannte und
Freunde konnen zum Plasmaspenden ermutigt werden.
Die aktuelle Liefersituation kann im Immundefektzentrum
besprochen und individuelle Losungen gefunden werden.

achtsam und fair mit dem Immun-

~Wie soll man mit einem Immunglobulin-Praparate-
Wechsel umgehen? Was passiert, wenn das Medika-
ment umgestellt werden muss?”

Im Jahr 2021 kam es zu Lieferengpdssen einiger intrave-
noser wie auch subcutaner Immunglobulin-Praparate, so
dass einige Betroffene auf ein Immunglobulin-Praparat
eines anderen Herstellers umgestellt wurden. Hinsichtlich
der Wirksamkeit bzw. Sicherheit sind die Praparate gleich
und auch bezuglich ihrer Vertraglichkeit gibt es kaum Un-
terschiede. Sind aufgrund des Wechsels dennoch Probleme
aufgetreten, sollten diese im Immundefekizentrum be-
sprochen werden. Da es bei den konventionellen SCIG Un-
terschiede in der Konzentration gibt (16,5%ig bzw. 20%iq),
kann es sein, dass sich das Volumen pro Infusion ein klein
wenig andert. Fragen diesbeziglich kénnen im Immunde-
fektzentrum bzw. mit dem versorgenden Pflegedienst ge-
klart werden.

~Muss ich meine Infusionsabstdnde strecken wegen
der Plasmaknappheit? Was passiert, wenn ich auf-
grund der Knappheit strecken muss?”

Bisher sind durch Umstellen auf andere Praparate Betrof-
fene meist lickenlos mit Immunglobulinen versorgt ge-
blieben und ein selbstandiges Strecken von Infusionsab-
standen sollte nicht erforderlich sein. Ob in individuellen
Fallen Infusionsabstande vergroert werden kénnen, sollte
immer mit dem behandelnden Zentrum besprochen werden.

(]

Dr. med. Maria Fasshauer
FA fur Kinder- und Jugendmedizin, Kinderrheumatologie
Klinikum St. Georg, Leipzig, IDCL (ImmunDefektCentrum Leipzig)



Zusammenfassung

Die Immunglobulintherapie hat sich zu einer zeitgemaBen und komfortablen Therapie-
maglichkeit entwickelt, die viele individuelle Entscheidungsmdglichkeiten bietet. So ist
eine optimale medizinische Versorgung maoglich und es kann zugleich eine hohe Zufrie-
denheit der Betroffenen erreicht werden. Teilweise werden die Einstellungen auf die
SCIG-Therapie im Zentrum durch das Immundefekt-Team selbst durchgefinhrt, teilweise
aber auch durch externe Anbieter bzw. Pflegedienste. Fragen zur Therapie sollten im
betreuenden Immundefektzentrum geklart werden. Falls hierfir in den Sprechstunden
nicht genug Zeit bleibt, kdnnen Betroffene und ihre Angehorigen das Angebot der zer-
tifizierten Patientenschulungen des PID-Schulung e.V. nutzen (Abb. 5).

Hier werden diese und weitere Fragen rund um den Immundefekt in angenehmer und
anregender Atmosphare besprochen. Schulungen finden als Gruppenschulungen in der

Fachartikel

‘\ PID - Schulung

it el

PATIENTENSCHULUNG
PRIMARE
IMMUNDEFEKTE

www.pid-schulung.de

EINTAUCHEN
Ly EM

Nahe gréBerer Immundefektzentren oder jetzt auch als Online-Schulungen statt.

Hinweise finden Sie unter: www.pid-schulung.de
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Patientenstimmen

Welche Therapieform fiir Sie am besten geeignet ist,
ist von lhrer personlichen Lebenssituation und den
spezifischen medizinischen Gegebenheiten abhangig.
Daher ist es wichtig, in Absprache mit den Arztinnen
und Arzten in den Immundefekt-Ambulanzen heraus-
zufinden, was fiir Sie und zu lhnen am besten passt.
Denn so unterschiedlich wie der Krankheitsverlauf bei
angeborenen Immundefekten ist, so individuell sind
die daraus resultierenden personlichen Entscheidun-
gen fiir die jeweilige Therapieform. Egal, fur welche
Therapie Sie sich entscheiden oder entschieden haben,
einen wertvollen Tipp eines langjdhrigen dsai-Mit-
glieds mochten wir Ihnen auf jeden Fall ans Herz legen:

»Denk” immer dran, dein Leben findet
mit und dank der Infusionen statt — und
nicht fiir die Infusionen!“

Wie individuell die Anwendungen der jeweiligen The-
rapieform im Laufe der Zeit aufgrund ihrer personli-
chen Erfahrungen gehandhabt werden und wo die
Anwender“innen ihr ganz persénliches Fiir und Wider
sehen, zeigen die folgenden Berichte von Mitgliedern:

Subkutane Therapie (s.c.)

Seit Ende 2012 infundiere ich subkutan, vorher 8 Monate
i.v. Meine Dosis von 48 ml spritze ich mir alle 5 Tage (ber
8 Stunden unterhalb des Bauchnabels. Der Vorteil fir mich:
Ich kann mich moderat mit der Pumpe bewegen und den
Alltag fortfuhren. Prinzipiell lasse ich die Nadeln langer als
die 8 Stunden drin, mache den Schlauch ab und die Kap-
pen drauf, dann sind die Nadeln dicht. Dann erst, nach ca.
12 Stunden, kommen auch die Nadeln weg. Das geht na-

turlich auch qut Uber Nacht. Um das Gewebe zu schonen,
ist eines besonders wichtig: Immer schon laaaaangsam!
Nie Uber 5-6 ml pro Stelle spritzen. Beziglich der Neben-
wirkungen hatte ich zu Beginn der subkutanen Therapie
anfangs einen Juckreiz an der Infusionsstelle und manch-
mal auch am ganzen Korper und bin jetzt nach der Infusion
immer etwas mide.

Was ich an der subkutanen Infusion auch besonders schat-
ze: Der Immunglobulinspiegel bleibt auf einem gleichma-
Rigen Level und es entstehen keine Schwankungen, wie
das bei der iv.-Gabe durchaus der Fall sein kann. Das
merkt man dann namlich am Nachlassen der Energie, ver-
gleichbar mit einem Duracell-Haschen. Zudem bin ich sehr
flexibel mit der subkutanen Infusion. Wenn ich eine Erkal-
tung bekomme, spreche ich mich mit meinem Arzt ab und
es kann dann eine Zwischeninfusion erfolgen.

Zum Thema Urlaub kann ich sagen: Ich habe damit kein
Problem.

Wichtig ist es, am Flughafen die arztliche Reisebescheini-
gung fir die Medikamente bereitzuhalten (eine Vorlage
gibt es bei der dsai), die Medikamente gekuhlt extra zu
verpacken und alles als Handgepack zu transportieren.

Vor Ort ist dann ein Kuhlschrank zur Lagerung wichtig, dies
klare ich immer im Vorfeld ab. Am Infusionstag ist dann
eher Ruhe angesagt, moderate Sightseeing-Touren... oder
uber Nacht laufen lassen, dann stort es auch nicht den Ur-
laubsgenuss.

Mein personlicher Tipp fur jede Art der Immunglobulin-Ga-
be: Immer positiv denken! Die Infusion wird mich ein Le-
ben lang begleiten, aber wenn man bedenkt, wieviel bes-



ser es einem mit den Immunglobulinen geht, nimmt man
etwas Jucken und 8 Stunden Infusion gerne in Kauf. Dank
der Infusionen kann ich mein Leben fihren, wie ich will,
und in vollen Ziigen geniefsen.

Intravendse Therapie (i.v.)

versus subkutane Therapie (s.c.):

Ich habe beide Therapieformen bis heute gleich lange ge-
nutzt. Wahrscheinlich werden andere Betroffene mehr po-
sitive Aspekte fur die subkutane Therapie nennen, weil
man einfach flexibler ist. Daher erwdahne ich nun eher die
Vorteile, die durchaus fur die i.v.-Gabe sprechen.

Nach der Diagnose (1986) gab es, bis ich ca. 18 Jahre alt
war, gar nicht die Moglichkeit einer s.c.-Therapie und man
war damals besser in der Arztpraxis aufgehoben. Man ist
bei der i.v.-Gabe unter Beobachtung und wenn irgendet-
was sein sollte, gleich an der richtigen Stelle. Aufkom-
mende Fragen oder Unsicherheiten konnen umgehend
beantwortet werden und die Infusion wird von medizi-
nisch geschulten Kraften gelegt. Es ist ja auch nicht so ein-
fach, sich gleich selbst eine Nadel einzustechen. Naturlich
bedeutet es einen gewissen Aufwand, sich in die Arztpra-
xis zu begeben, man hat dadurch aber auch den gesicher-
ten, regelmafigen Arztkontakt und pflegt eine personliche
Bindung mit der Praxis. Oft wird als negativer Aspekt fir
die i.v.-Gabe der Zeitaufwand genannt, man muss aber
sagen, dass auch die subkutane Therapie einen Zeitauf-
wand bedeutet. Denn mit subkutaner Therapie ist bei mir
jeden zweiten/dritten Tag eine Immunglobulindosis fallig,
bei der jede Gabe genauso lange dauert, wie die einmalige
Infusion alle 4 Wochen, und ich muss natirlich alle meine

Termine dahingehend herumplanen. Bei i.v. liege ich alle
4 Wochen entspannt beim Arzt und kann den einen Ter-
min fix einplanen. Ich muss dann auch nicht standig an
meine Erkrankung denken, sondern kann auch mal ,ver-
gessen” - vielleicht gerade fur Kinder oder Jugendliche
nicht immer ganz einfach.

und wie ich aus eigener Erfahrung weil3, ist es nicht un-
wichtig, auch einmal ,normal” sein zu durfen.

Wenn man sich die Infusion in einer gréeren Klinik geben
lasst, kann ggf. auch ein angeregter Austausch mit ande-
ren Patient®innen stattfinden und man kann sich gegen-
seitig Tipps geben. Den Kontakt mit anderen Patienten
oder der Klinik allgemein kann man allerdings auch als
Nachteil sehen, weil man nun die Infektionsgefahr durch
Corona in Betracht ziehen muss. Urlaube - und vor allem
Flugreisen - finde ich mit i.v.-Therapie praktischer. Man
geht vor dem Urlaub und nach dem Urlaub zur Infusion
und hat keinerlei Umstande mit dem Transport und der
Kuhlung der Immunglobuline. Die i.v.-Therapie sehe ich
bei Kindern eigentlich auch sehr vorteilhaft, weil sie sich
selbst evtl. noch nicht stechen konnen/wollen und das
dann die Eltern Ubernehmen mussen. Ich kénnte mir vor-
stellen, dass es nicht immer so schon ist wenn ,die Mama
den Piks machen muss”. Und weil die Nadel eben wie er-
wahnt viel 6fter gesetzt werden muss, circa jede Woche,
vs. einmal im Monat. Der Piks kommt also nicht so oft und
das schont die Haut. Ein paar Tipps mochte ich aber noch
fur die s.c.-Anwendung geben: Wenn man eine Schwan-
gerschaft plant, sollte man eine Zeit lang vorher schon in
die Beine stechen, damit das Bauchgewebe die Dehnung
besser verkraftet. Da ja an den Stellen standig die Haut
verletzt wird, wird sie dort dann hinterher noch dinner



und beult aus. Und: Wenn es juckt, unbedingt kiihlen statt
zu kratzen. Und der wichtigste Tipp: Die Nadel nur in die
Haut stechen, wenn keine Flussigkeit/Tropfen vorne an
der Nadel hangt. Denn dann brennt es nicht.

Subkutane Therapie mit Infusionsset

Ich infundiere seit 2 Jahren 5 x im Monat subkutan. Die
ungebundene Verabreichung der Immunglobuline zu jeder
Uhrzeit, wadhrenddessen man andere Dinge erledigen
kann, hat mich zum Umstieg von i.v. auf s.c. bewegt. Meist
verabreiche ich mir meine Dosis am Samstagabend auf
der Couch, was nach 2 Stunden abgeschlossen ist. Ein fur
mich wichtiger Vorteil ist, dass ich einen konstanteren
Spiegel meiner Immunglobuline im Blut halten kann und
nicht die Gefahr besteht, auf die letzten Tage vor der
nachsten intravenosen Infusion wegen zu wenig Abwehr-
kréften zu erkranken. Bei intravendsen Gaben war ich oft-
mals 2 Tage auller Gefecht. Jetzt habe ich manchmal
leichte Kopfschmerzen und bin mude.

Was fir mich immer gegen die subkutane Infusion sprach:
Mir ist es immer sehr schwer gefallen, die Nadel selbst zu
setzen, da ich seit Kindesalter an eine Nadelphobie habe.
Das andere Problem war, dass ich manchmal die Nadel
nicht richtig gerade in die Haut bekommen habe, und da-
mit verbundene Schmerzen nicht zu vermeiden waren.

Daher benutze ich inzwischen ein Infusionsset. Es hat eine
weiche Nadel, welche sich per Knopfdruck automatisch in
die Haut schielSt. Die Nadel sitzt jetzt immer gerade. Au-
Rerdem ist eigentlich jedes Mal mindestens bei einer Na-
del das Immunglobulin wahrend der Infusion ausgelaufen.

Durch das neue System ist immer eine gerade Einstichstel-
le garantiert, und bisher hatte ich noch nie austretendes
Immunglobulin an der Nadel feststellen kénnen. Die Nadel
zieht sich automatisch wieder zuriick, so dass man sie ei-
gentlich gar nicht zu Gesicht bekommt. Dies ist einfach an-
genehm, nicht nur mit einer Nadelphobie. Fur mich ist so-
mit das Infusionsset die optimale Losung.

Subkutan ohne Pumpe (Rapid Push)

Nach 10 Jahren subkutaner Therapie mit Pumpe und Spezi-
alspritzen und -kantlen bekam ich bei der Applikation von
10 ml immer groRere Schwierigkeiten. Auch mit anderen
Kanulen, die mir empfohlen wurden, wurde es nicht bes-
ser. Uber die Maglichkeiten der neuen Therapieform erfuhr
ich 2014 durch die dsai und Lust, sie auszuprobieren auch
durch eine Studie in Freiburg. In standiger Abstimmung mit
der Immundefektambulanz erprobte ich schlielGlich diese
alternative Applikationsform und bin bis heute dabei ge-
blieben.

Diese Behandlungsform fir mich personlich ideal. Ich brau-
che wegen meines Alters nur noch kleine Mengen, die Ap-
plikation ist fir mich qut steuerbar. Ich habe viel Zeit, kann
sehr langsam spritzen (es geht leicht auch mit ganz feiner
Nadel) und immer wieder Pausen einlegen. Ich habe keine
Schmerzen, kaum Rétungen, kaum Blutungen und keinen
Verlust von Infusionsflissigkeit. Fir mich personlich ist die
Vertrdglichkeit einfach besser. Mit meiner Pumpe ging die
Dosierung nach Absprache recht einfach - von meinen
10 ml Immunglobulinen habe ich 2 ml in einer 2 ml-Spritze
aufgezogen und mit einer feinen Nadel (27 g) subkutan
separat selbst gespritzt, und war Uberrascht, wie qut mir



das gelang. Die Ubrigen 8 ml applizierte ich dann wie ge-
wohnt. Danach war es wichtig, die Erhaltdosis herauszufin-
den, da ich wegen der kleinen Menge auf ein anderes Pra-
parat umgestellt werden musste. Dann wurden es 5 ml in
2 Tranchen (2,5 ml abends und 2,5 ml am nachsten Mor-
gen). Heute sind es, nach Wechsel des Praparates, 2 x im-
mer 3 Portionen, so dass ich auf 6 ml komme. Einen gro-
Ren Vorteil sehe ich auf Reisen.

Fur mich wurde das Reisen viel angenehmer, da ich mit
der einfachen Ausstattung (ohne Pumpe) viel unab-
hangiger bin.

Ganz klar: Diese Therapieform eignet sich nur fur kleine
Mengen - ich denke, bis 10 ml maximal. Und natirlich
braucht man eine arztliche Beratung bei der Umstellung
und man muss sich seine Zeit sehr flexibel einteilen konnen.

Therapiemaglichkeiten
mit Immunglobulinen

Patientenstimmen

Fur jede/n ist diese Therapieform sicherlich nicht geeignet.
Denn die Spritzen muss man sich - unter Beachtung aller
medizinischen und hygienischen Vorschriften - natirlich
selbst aufziehen und dann selber verabreichen konnen!
Alleine das kann und mag nicht jede/r. Ich bin examinierte
Krankenschwester und habe damit kein Problem. Und fur
Viele durfte auch das ein Nachteil sein: Im Gegensatz zur
herkommlichen subkutanen Therapie bin ich wahrend der
Infusion nicht mobil.

Eure S.K., dsai-Mitglied

Zusatztipp:

Ich habe noch einen zusatzlichen Tipp: Wenn der Bauch
warm ist, schmerzt der Einstich nicht. Daher lege ich vorab
eine Warmflasche auf.

Eure S.H., dsai-Mitglied

Einen Uberblick zu den einzelnen Therapieformen
finden Sie in der dsai-Broschiire ,Therapiemdg-
lichkeiten mit Immunglobulinen”, die Sie auf der
Druckversion und zum

dsai-Webseite in der

Downloaden bestellen konnen.

www.dsai.de/publikationen/broschueren-und-flyer
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Tipps von Mitgliedern fir Mitglieder

,, Wie sollte man sich bei einem
Immundefekt am besten erndhren?*

Diese Frage stellte neulich jemand in unserer
Nordstammtisch-Gruppe. Darauf folgte ein reger Aus-
tausch inklusive jeder Menge Fragen zum Thema Erndh-
rung bei PID/CVID. Es stellte sich heraus, dass jede/r aus
unserer Gruppe empfindlich oder sogar mit heftigen
Beschwerden auf diverse Lebensmittel reagiert. Es
herrscht anscheinend allgemein Ratlosigkeit dariiber,
wie eine gute Erndhrung bei einem Immundefekt aus-
sehen konnte. Da ich mich Gber einen langen Zeitraum
intensiv mit Erndhrung beschaftigt habe, dachte ich mir,
dass ich hier nun einfach einmal von meinen personli-
chen Erfahrungen und Erkenntnissen berichte. Vielleicht
hilft es ja dem einen oder der anderen, um fiir sich her-
auszufinden, welche Erndhrungsweise mit dem PID
kompatibel ist.

Mittlerweile haben wir uns arrangiert, der PID und ich
Doch zunachst mochte ich ganz kurz auf meine Kranken-
geschichte eingehen: Nach einer sehr langen Arzte-Odys-
see erhielt ich 2017 in einer Immundefektambulanz endlich
meine genaue Diagnose: Ich habe einen Primdren Immun-
defekt, genauer gesagt einen CVID mit ausgepragtem IgA-
Mangel und IgM-Mangel. AuRerdem bilde ich Anti-IgA-An-
tikorper der Spezifitat 1gG. Dazu gesellt sich noch eine
chronische Gastritis und familidr bedingt das Risiko, an Ma-
genkrebs zu erkranken. Seit Diagnosestellung binich in der
Immundefekt-Ambulanz in Behandlung und versuche,
mich mit dem Immundefekt zu arrangieren.

Das Thema Ernahrung spielt in meinem Leben eine sehr
grofse Rolle, da ich als Jugendliche Leistungssport betrie-
ben habe und auch jetzt noch viel Sport treibe.

So richtig fasziniert, was das Thema Erndhrung betrifft, bin
ich seit 2014, als ich eine Sendung der Erndhrungsdocs im
Fernsehen gesehen habe. Seitdem beschaftige ich mich
sehr mit dem Thema Erndhrung bezogen auf meinen eige-
nen Immundefekt.

Ich habe mir einige Bicher der Erndhrungsdocs gekauft, in
diesem Zusammenhang habe ich mich auf die Erkenntnisse
und Tipps des Ernahrungsdocs Dr. Matthias Riedel konzentriert.



Anzeige

Wir unterstutzen
das Besondere

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

sehr unterschiedlich sein kdnnen. Deshalb gibt es von uns

auch individuell auf Ihre speziellen Bedurfnisse zugeschnittene
Lésungen — und keine von der Stange. Wir stehen als Hersteller
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lhrer Arzneimittel zur Therapie des angeborenen Antikorper-
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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Tipps von Mitgliedern fir Mitglieder

Seine Ansatze entsprechen meinem persénlichen Ver-
standnis von Erndhrung und seine wissenschaftlichen Er-
klarungen und handfesten Tipps sind fur mich persénlich
plausibel und qut umsetzbar. Auch die Rezepte sind ein-
fach und schnell umzusetzen und nicht so kompliziert wie
in den meisten Kochbiichern. Im Zusammenhang mit dem
Thema Ernahrung bin ich auf verschiedene Unterthemen
gestofsen wie Zucker und Salz in der Erndhrung, Eiweild
und Kohlenhydrate, ,,gute” Fette und ,schlechte” Fette,
beziehungsweise ,,gute” Ole und ,schlechte” Ole. Eben-
falls ein aus meiner Sicht ein gutes Buch, um die wissen-
schaftlichen Zusammenhange zum Thema Erndhrung zu
verstehen, ist das Buch ,Der Erndhrungskompass” von Bas
Kast. Dort werden viele wissenschaftliche Studien zum
Thema Erndhrung zusammengefasst und erldutert.

Wenn der Darm zum Problem wird

Die IgAs spielen fir unsere Schleimhdute eine wichtige
Rolle. Die Wande des Darms gehoren ebenfalls zu den
Schleimhduten. Hierzu gibt es interessante Literatur. Mir ist

das Buch ,Alles Scheise!? - Wenn der Darm zum Problem

wird - die Ursachen verstehen und richtig reagieren” von
Dr. med. Adrian Schulte in die Hande gekommen. Dieses
Buch ist sicher aufschlussreich fur alle, die Probleme mit
dem Darm und dem Verdauungstrakt haben und den ei-
nen oder anderen Tipp bendtigen.

Zucker scheint aus meiner Sicht ein ganz grofRes Thema zu
sein und fur die Verdauungsablaufe eine grof3e Rolle zu
spielen. Auch hierzu war ich auf der Suche nach Literatur.
Hier wurde ich wieder bei den Ernahrungsdocs fundig,
denn sie haben einiges dazu geschrieben.

Das ,16:8 Prinzip”:

Wie oben bereits erwahnt, habe ich die Bicher vom Erngh-
rungsdoc Dr. Matthias Riedel fir mich entdeckt. Dr. Matthias
Riedel hat u. a. mehrere Blcher zum Thema Intervallfasten
geschrieben. Seine Ausfuhrungen zu diesem Thema bein-
halten sehr interessante und anschauliche Erklarungen. Er
empfiehlt das ,16:8 Prinzip”: In einem Zeitfenster von



acht Stunden soll man essen, danach sollte man 16 Stun-
den lang gar nichts essen. Damit habe ich mich sehr inten-
siv beschaftigt und praktiziere dies seit einiger Zeit. Es
scheint fur mich genau das richtige Prinzip zu sein, denn es
tut mir gut. Es erscheint mir plausibel, acht Stunden zu es-
sen und dann 16 Stunden lang der Bauchspeicheldriise und
dem Darm Ruhe zu génnen. Natdrlich soll man nicht in den
acht Stunden permanent essen, sondern hier sollen hochs-
tens drei Mahlzeiten zu sich genommen werden ohne zwi-
schendurch zu ,snacken”.
maximal zwei Hauptmahlzeiten (Frohstuck und Mittages-
sen) und nach 18.00 Uhr esse ich dann gar nichts mehr.
Das bekommt mir sehr qut! Wenn ich dann doch einmal
zwischendurch snacke, dann nichts Ungesundes - bezie-
hungsweise SiBes - sondern eine Handvoll Obst, Gemuse
oder Nusse. Was ich bei Dr. Riedels Empfehlungen sehr gut
finde ist, dass alles erlaubt ist, man soll sich nichts vollig

Ich esse in den acht Stunden

Mehr als nur

ieber
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verbieten. Mehr zu dem Thema Intervallfasten findet man
in dem Buch von Dr. Matthias Riedel: ,Das 80:20 Prinzip”.
Hinter diesem Titel verbirgt sich der Ansatz, 80% seiner
Gewohnheiten beizubehalten und 20% seiner Gewohnhei-
ten zu andern.

Zum Thema Intervallfasten gibt es auch aus der GU-Buch-
reiche ein Buch von Dr. Petra Bracht mit dem Titel
vallfasten”. Fur ein langes Leben - schlank und gesund”,
das mir auch sehr geholfen hat. Auch hier wird das ,16:8
Prinzip” empfohlen.

JInter-

Basische Erndhrung

Vor einiger Zeit gab es im Reformhaus bei mir in der Nahe
eine Aktion zum Thema ,Basische Erndhrung”. Dort wurde
mir erklart, dass es fur den Korper sehr gut sein kann,
wenn man auf einen ausgewogen Base-Sdure-Haushalt

Anzeige

D| gses Fieber

Wiederkehrendes Fieber mit Schmerzen
kann ein Anzeichen fiir das seltene
familidare Mittelmeerfieber sein.

Das ist zwar erblich, aber behandelbar.
Machen Sie den Symptom-Check

auf unserer Website und besprechen
Sie das Ergebnis mit Ihrem Arzt.

zum Symptom-Check aur:
www.mehralsnurFieber.de

> NOVARTIS
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achtet, denn meistens nehmen wir Nahrungsmittel zu uns,
die den Koérper ,ibersauern”. Das macht u. a. schlapp, tra-
ge und mude. Ich bekam von der Dame aus dem Reform-
haus Proben des basischen Frihsticksbreis ,Morgenstund”
von P. Jentschura. Den habe ich dann am nachsten Morgen
zum Frohstick ausprobiert und fand es sehr schmackhaft
und langanhaltend. Und so las ich mit Interesse die beiden
Hefte, die die Dame im Reformhaus mir ebenfalls mitge-
geben hatte: ,Basisch kulinarisch. Pfiffig kochen” und ,Ba-
sisch kulinarisch. Genusskiche einfach bis raffiniert” von P.
Jentschura. Das fand ich sehr interessant, habe ein wenig
uber P. Jentschura recherchiert und habe dann noch weite-
res informatives Material und passende Rezepte dazu ge-
funden.

Empfehlenswert ist aus meiner Sicht auch die Internetseite
der Ernahrungsdocs. Auf der Internetseite
www.ndr.de-sendungen/die-ernaehrungsdocs findet man
sehr viele und gute Informationen zu einzelnen Krank-
heitsbildern und den dazugehorigen Erndhrungsempfeh-
lungen sowie unzahlige Rezepte.

Wichtig erscheint mir personlich, saisonal zu kochen und
nur frische und unverarbeitete Produkte zu verwenden.
Fertigprodukte gibt es bei mir zu Hause gar nicht mehr.
Stattdessen habe ich die mediterrane Kiiche fur mich ent-
deckt, zumal sie super in mein Ernahrungskonzept passt.

Sprechen Sie mit Ihrer Arztin oder lhrem Arzt

Auch bei meinen Arzten habe ich nachgefragt, wie ich
mich unter Bericksichtigung meiner gesundheitlichen Ein-
schrankungen erndhren kann, und dort ebenfalls viele hilf-
reiche Tipps bekommen. Ich habe einen sehr quten Gast-
roenterologen, der mir erklart hat, warum ich heute zum
Beispiel ein bestimmtes Nahrungsmittel gut vertrage und
am ndachsten Tag auf einmal nicht. Es ist durchaus sinnvoll,
auch die behandelnden Arzte nach Aspekten der Erndh-
rung zu befragen.

Und hier noch ein paar weitere personliche Tipps

Ich starte Ubrigens inzwischen in den Tag, indem ich ein
bis zwei Becher warmes beziehungsweise gekochtes
Wasser (50 Grad) auf niichternen Magen trinke. Diejenigen,
die sich mit der Ayurvedischen Lehre oder Kiiche beschaf-
tigen, kennen dieses Prozedere bestimmt, das den Darm
sozusagen auf den Tag vorbereiten soll. Ich finde das sehr
angenehm und habe mich daran gewohnt. Unter der Wo-
che variiere ich mein Frithstiick. Manchmal esse ich einen
Lentzindungshemmenden” Joghurt oder Skyr: Mit Lein-
und Hanfol, etwas Zimt, Kurkuma- und Hagebuttenpulver,
etwas Obst und ein selbstgemachtes Granola kommen
noch dazu. Damit es mit dem Joghurt oder Skyr nicht so
eintonig wird, gibt es auch bei mir hin und wieder den
warmen ,Morgenstund”-Frihstucksbrei, den ich mit ver-
schiedenem Obst und NUssen kombiniere. Hinzu kommen
noch wdarmende und entzindungshemmende Gewdrze
wie Kurkuma, Ingwer und Zimt.

Ich koche haufig Hirse oder Buchweizen fur die Woche vor
und habe so ebenfalls einen idealen Fruhsticksbrei auf
Vorrat, den man sich mit verschiedenen Zutaten nach Be-
lieben verfeinern kann.

Ich hoffe, ich konnte euch mit meinem Beitrag ein paar
Impulse geben. Jede/r von euch hat eine eigene Geschich-
te und gesundheitliche Einschrankungen und muss for sich
personlich herausfinden, welche Ernahrungsform qut tut.
So habe ich mich auch vor Langerem auf den Weg bege-
ben und die Informationen herausgefiltert, die fur mich
wichtig schienen und daraus dann for mich ein personli-
ches Erndhrungskonzept zusammengestellt.

Guten Appetit,
Beate, dsai-Mitglied
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Wir danken Beate herzlich fir ihre personlichen Ernghrungs-
tipps, die auch anderen Betroffenen hoffentlich weiterhel-
fen werden. Bei starken Beschwerden empfehlen wir Ihnen,
diese mit lhrer behandelnden Arztin/lhrem Arzt abzuspre-
chen, die Sie ggf. an eine Spezialistin/einen Spezialisten fur
Ernahrungsmedizin Gberweisen, um mdgliche Unvertraglich- o T WA
keiten festzustellen. der Magen-Darm-Trakt

Viel medizinisch Wissenswertes mit einem Uberblick zur
Anatomie, den Symptomen, zur Diagnostik und zu den mog-
lichen Krankheitsbildern finden Sie in der dsai-Broschiire
~mmundefekte und der Magen-Darm-Trakt”, die Sie auf der
dsai-Webseite in der Druckversion und zum downloaden be-
stellen kénnen.

www.dsai.de/publikationen/broschueren-und-flyer

Anzeige

F"

® wir machen uns stark

fur Menschen mit seltenen Erkrankungen

... weil diese selbst besonders stark sein mussen.
Denn haufig fuhlen sie sich allein, unverstanden
und vielleicht ausgegrenzt.

Wir von Sobi sind an ihrer Seite und setzen uns
fur sie ein. Als eines der weltweit fUhrenden
biopharmazeutischen Unternehmen mit
innovativen Therapien fur Patienten mit seltenen
Erkrankungen ist es unser Anspruch, Betroffenen
neue Dimensionen von Freiheit, Unabhangigkeit
und Lebensqualitat zu erdffnen.

www.sobi-deutschland.de

rare strength
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Il schule - mit PID

Das Recht auf Bildung ist ein Grundrecht.
Vor, wihrend und nach der Pandemie.

Fur Familien, die von einem Immundefekt betroffen
sind, gehoren Fehlzeiten in der Schule und den daraus
resultierenden Problemen und Konsequenzen leider
zum Schulalltag. Und dies ist nicht erst seit Corona der
Fall. Denn, im Gegensatz zu einer korperlichen Behin-
derung, sind die Krankheitsbilder bei einem an-
geborenen Immundefekt meist weder
sichtbar, noch gehen sie mit einer
aligemein geldufigen Diagnose
einher. Sie kommen und gehen
und sorgen daher - nicht zuletzt
wegen der in Deutschland vor
Corona generell geltenden Pra-
senzpflicht - bei den Familien mit
angeborenen Immundefekten oft
dauerhaft fir Stress und Frust.

Chancen fir die Zukunft
Es freut uns sehr, dass sich auch das Kinder-
netzwerk - nicht zuletzt aufgrund der Be-
schaftigung mit dem Thema fir den Artikel im
dsai-Newsletter - das Schulthema in nachster
Zeit wieder auf die Agenda geschrieben hat und sich nach-
dricklich politisch engagieren mochte. Den Beitrag des
Kindernetzwerks lesen Sie bitte auf den Folgeseiten. Die
dsai wird sich zu diesem Zweck wieder verstarkt mit dem
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Kindernetzwerk austauschen, um die Bedirfnisse von Fa-
milien mit angeborenen Immundefekten addquat zu ver-
treten. Die Entwicklungen in der Pandemie konnen durch-
aus als Chance gesehen werden, da das Verstandnis der
Offentlichkeit fur Kinder und Jugendliche, die nicht dauer-
haft am Prasenzunterricht teilnehmen konnen, enorm ge-
wachsen ist. Diese Chance qilt es zu ergreifen und auch
die ,Argumentationsstrategie” dahingehend anzupassen.

Prioritdt 1: Die Aufklirung und
die Zusammenarbeit wirk-
lich aller Beteiligten.

Von Schulleiter®innen, Leh-
rer‘innen, Mitschiiler*innen und -
auch ganz wichtig - deren El-
tern.

Nur, wenn alle im Vorfeld fur die
besondere Situation der Schiler“innen
und Familien mit angeborenem Im-
mundefekt sensibilisiert und tber die Kon-
sequenzen aufgeklart sind, wird wohl die drin-

gend notige Akzeptanz erreicht werden. Denn

natirlich bedeutet jede Abweichung von der ,Norm”
einen Mehraufwand fur alle Beteiligten und erfordert
die Bereitschaft, diesen Mehraufwand gemeinsam zu tra-
gen! Um diese zu erreichen, empfehlen wir Ihnen, regel-
malig zu uberprifen, ob Ihre Schulumgebung qut infor-
miert ist.



0 dsai-Spezial

Bereits jetzt stehen auf der dsai-Webseite vielfaltige Mate-
rialien rund um den angeborenen Immundefekt bereit,
zum Bestellen und zum Download unter
www.dsai.de/publikationen

Zur Aufklarung von Schulen, Schiiler*innen und Eltern

eignen sich besonders:

* 2 Cartoons fur Schuler“innen - zum einfachen Ver-
standnis des Immunsystems und angeborener Immun-
defekte (in gedruckter Form, als Horspiel-CD, Video)

*  dsai-Flyer - Gut verstandliche Ubersicht tiber angebo-
rene Immundefekte

* dsai-Schulbroschire - Mein etwas anderer Schulalltag -
mit einem angeborenen Immundefekt

* dsai-Schulpaket - Zusammenstellung aller relevanten

Materialien fur Schulklassen
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Schule fir chronisch kranke Schiler

| | /

knw Kindernetzwerk eV.
Hilft, verbindet, spricht, vereint!

Dachverband der Selbsthilfe von Familien mit Kindern und jungen
Erwachsenen mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen

Wie kann die Teilhabe von chronisch
kranken oder beeintrdchtigten Kindern
und Jugendlichen am Schulunterricht si-
chergestellt werden?

Die Urvater und -mutter der Bildung waren von dem einen
Wunsch beseelt, allen Kindern einen Zugang zur (Schul-)
Bildung zu erméglichen. Es wurden Systeme und dazu
passende Gesetze erdacht, die allen Kindern die Chance
eroffnen sollten, sich fir ein gutes und produktives Leben
in der Gesellschaft zu qualifizieren. Und wie immer, wenn
man ein System finden muss, das maglichst alle in diesem
System Gemeinte ansprechen soll, finden Individualitat
des Einzelnen und mogliche Randgruppen evtl. zu wenig
Beachtung. Erst durch die UN-Behindertenrechtskonventi-
on fur gleichberechtigte Teilhabe in der Gesellschaft von
2008 wurde Inklusion in Deutschland ein Thema.

Kinder mit Beeintrachtigungen aber sind Beides - Individu-
en mit sehr eigener Individualitat und gleichzeitig auch
Mitglieder von Randgruppen der Gesellschafft.

Chronisch kranke und beeintrachtigte Kinder und Jugendli-
che kénnen oft nicht am Unterricht teilnehmen, obwohl
sie natdrlich auch der allgemeinen Schulpflicht und Pra-

senzpflicht unterliegen. Hier missen Losungen fur diese
gefunden werden, z.B. durch Nachteilsausgleich oder
Hausunterricht.

um diese genehmigt zu bekommen, missen die Eltern ei-
nen Antrag bei der jeweiligen Schule stellen. Die weitere
Organisation dieser Beschulungsarten kann von Bundes-
land zu Bundesland unterschiedlich sein.

Im Rahmen des Hausunterrichts konnen verschiedene
Methoden angewandt werden, um den/die Schuler:in bes-
tens zu unterrichten. So kénnen beispielsweise Videokon-
Lehrer:innen und  Schiler:innen
stattfinden oder Live-Ubertragungen aus dem Klassenzim-
mer heraus, organisiert werden. Lehrkrafte sind gehalten,
die Methodik der Vermittlung des Lehrstoffs an die indivi-
duelle Lebens- und Lernsituation des betroffenen Kindes/
Jugendlichen anzupassen - ein Unterfangen, das sicherlich
nicht immer einfach ist.

ferenzen  zwischen

Nachteilsausgleich

Bleibt es beim normalen Schulbesuch, erfahren beein-
trachtigte Kinder und Jugendliche doch immer wieder,
dass sie einen Nachteilsausgleich bendtigen, um ihren
individuellen Bedarfen gerecht werden zu kdnnen.



Es ist nicht leicht, den Begriff des Nachteilsausgleiches zu
definieren. ,Die Definition des Nachteilsausgleichs als
Kompensation einer individuellen Behinderung hebt auf
den konkreten Einzelfall ab, zu dem keine generellen Aus-
sagen gemacht werden kénnen. Insofern sind grundsatzli-
che Vorgaben zu Farderschwerpunkten oder allgemeine
,Rezepte” in Bezug auf bestimmte Behinderungen nicht
zielfuhrend.

Immer ist das pddagogische Ermessen in
Abwiigung der Notwendigkeiten des Nach-
teilsausgleichs und der fachlichen Anforde-
rungen zu beachten.””

Prinzipiell kénnen alle Hilfeformen Anwendungen finden,
die es dem einzelnen Schiler/der einzelnen Schilerin er-
moglicht, das angestrebte Ziel zu erreichen. Prinzipiell
kann man zeitliche, réumliche, technische oder personelle
Hilfen anbieten.

Von Elternseite wird es als belastend wahrgenommen,
dass die endgiltige Entscheidung Uber den Nachteilsaus-
gleich oder Hausunterricht ihres Kindes, bei der Schule
liegt. Sie haben hdaufig das Gefiihl, dass die individuellen
Bedurfnisse ihres Kindes/des Jugendlichen nicht richtig er-
fasst werden und es nicht die addquaten, seinen Maglich-
keiten und Bedurfnissen angepassten Hilfen bekommt. Als
sehr problematisch wird dabei von Elternseite empfunden,
dass es eigentlich keine Rechtsmittel gibt, um den indivi-
duellen Anspruch auf Nachteilsausgleich sicher zu stellen.
Hier tritt der immer wieder auftauchende Konflikt zwischen
erlernter und erlebter Kompetenz zu Tage. Das Lehrperso-
nal, die Lehrer und Therapeuten agieren aufgrund ihrer
Professionalitat und Fachlichkeit. Sie haben Pddagogik und
optimalerweise Herangehensweise an vulnerablen Grup-
pen gelernt und sind - im besten Fall - beseelt von der
Idee, jedem einzelnen der ihnen Anvertrauten bestmoglich
z2u fordern. Das fordert Gber padagogische und methodi-
sche Fachkenntnisse hinaus auch medizinisches und sozial-
padiatrisches Wissen zu Krankheiten und Auffalligkeiten.

Eltern - auf der anderen Seite - sehen und erleben ihr Kind
jeden Tag. Sie wollen das Beste fur es erreichen. Dabei
sehen sie auch schon mal Gber Schwdchen hinweq. Im All-
gemeinen verfiigen Eltern ber erlebte Kompetenz.

dsai-Spezial

Haufig sehen sich Schule und Eltern daher als zwei gegen-
satzliche Krafte, die beiden an dem betroffenen Kind/dem
Jugendlichen zerren. Nimmt man jedoch persénliche Eitel-
keiten und Eifersichteleien aus diesem Prozess und stellt
das betroffene Kind/den betroffenen Jugendlichen in den
Mittelpunkt der Betrachtung, wird klar, dass eben diesem
Kind/diesem Jugendlichen geholfen werden soll, Teilhabe zu
ermaglichen.

Das kann nur gelingen, wenn ihm/ihr alle -
jeweils sehr individuellen - Hilfsmoglich-
keiten bereitgestellt werden, die er/sie be-
notigt, um das anvisierte Ziel erreichen zu
konnen. Es muss also vom Kind aus gedacht
werden.

Fur Lehrer bedeutet dies, dass sie nicht nur das zu errei-
chende Jahres-Klassen-Ziel im Blick haben, sondern das
individuelle Kind. Dies ist in den einzelnen Schulformen
und unterschiedlich in den Bundeslandern unter dem Be-
griff ,Individueller Forderplan” verankert. Fur Eltern bedeu-
tet dies, dass sie nicht das groflse Ziel ,was wird aus mei-
nem Kind? - hoffentlich eine bedeutende Personlichkeit
der Gesellschaft” im Blick haben sollten, sondern die je-
weils eigene Individualitat ihres Kindes mit all seinen Mog-
lichkeiten und Begrenzungen.

Sehr haufig berichten die Eltern aber davon, dass die
Durchsetzung der oben genannten Anspriche ihrer Kinder
nicht oder nicht ausreichend gelingt. Gerade das Ausmals
und die Art des Nachteilsausgleich sowie die Maglichkeit
zum Hausunterricht sind nicht klar genug geregelt.

In dem ,Spagat”: ,Beschulung von Kindern mit besonde-
ren Bedurfnissen” ist es von immenser Bedeutung, dass
alle Beteiligten sich aus ihrer unterschiedlichen Perspektive
austauschen und vertrauensvoll verstandigen... zum Wohl
des Kindes.

Auf wen kann man sich berufen?

Es liegen eine Reihe gesetzlicher Vorschriften vor, die die
Einhaltung der Schulpflicht und damit Gewahrung von be-
sonderen Unterrichtsmalsnahmen fur chronisch kranke Kin-
der begriinden. Diese Gesetze haben eine hierarchische
Ordnung. Das erste hier geltende Gesetz ist das Grundge-
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setz (GG). Weitere hier mafsgebliche Bundesgesetze sind
das Bundesbildungsgesetz (BBiG) und die Handwerksord-
nung (HWO); die Sozialgesetzgebung (SGB), die in 12 BU-
cher unterteilt ist, ist ebenfalls wesentlich; danach folgt
das Schulgesetz (SchG), das landerspezifisch ist. Verord-
nungen und deren Ausfihrungsbestimmungen sind kom-
munal-spezifisch. Zustandige Institution ist dabei auf Lan-
derebene das jeweilige Kultusministerium, insbesondere
die Schulaufsichtsbehorde. Am Ende des Artikels sind die
wesentlichen Gesetze aufgelistet.

An wen kann man sich bei Fragen wenden?
Grundsatzlich sollten sich Eltern zu den jeweiligen Bestim-
mungen des entsprechenden Bundeslandes informieren.
Viele Lander bieten Handreichungen und weiterfihrende
Informationen auf den Seiten des Schulministeriums oder
auf dem jeweiligen Bildungsserver des Landes. Zudem
sollten Eltern unvoreingenommen und vorurteilsfrei mit
den Lehrkraften der Schule in Kontakt treten. Sie dienen in
solchen Angelegenheiten als erste Ansprechpartner.

Bei Unverstindnis oder mangelnder Un-
terstiitzung konnen Eltern, abhdngig vom
Bundesland, z. B. an Inklusionsbeauftragte
der Schulen, Schulpsychologische und In-
klusionspddagogische Beratungs- und Un-
terstiitzungszentren oder die Schulauf-
sichtsbehérden wenden.

Zur Beratung und Unterstitzung zum spezifischen Krank-
heitsbild der Kinder, existieren bereits vielerorts Selbsthil-
fevereine und -organisationen, die zu den Themen Schule
und Nachteislausgleich informieren und Erfahrungsberichte
teilen kénnen.

Gibt es politische Aktivititen, die sich mit
einer Neuregelung des Nachteilsausglei-
ches beschidiftigen?

In den letzten Jahren gab es keine politischen Aktivitdten
wie z.B. Petitionen, um die Regelungen des Nachteilsaus-
gleichs zu Uberarbeiten und neuen Gegebenheiten z.8B. an
die verpflichtenden Ziele der Inklusion und Teilhabe anzu-
passen.

Aus politischer Sicht bleibt es daher spannend zu sehen,
ob die optimistischen Ziele der neuen Regierung hinsicht-
lich des Ausbaus der Inklusion und Teilhabe, auch das The-
ma Neuregelung des Nachteilsausgleich im Blick haben
werden. Laut Vertrag sollen so etwa weite Bereiche des
offentlichen Lebens barrierefrei gemacht werden - und
zwar verpflichtend. AulSerdem soll das Bundesteilhabege-
setz konsequenter durchgesetzt werden. Dies konnte auch
die Situation von erkrankten und behinderten Schiler:innen
betreffen und verbessern. Welche Vereinbarungen im Koa-
litionsvertrag bezuglich der Inklusion getroffen wurden,
kénnen Sie hier zusammengefasst nachlesen:
www.kindernetzwerk.de/de/agenda/News/2022/knw-
Check-Koalitionsvertrag.php

Gibt es Neuerungen seit Corona?

Unter den Einschrankungen durch die Corona-Pandemie
hat sich dariiber hinaus gezeigt, dass Maglichkeiten zum
Hausunterricht in Deutschland sowohl von Seiten der An-
spriche der Kinder als auch von der Umsetzung (organisa-
torisch und technisch) durch die Schulen nicht gegeben
waren bzw. immer noch nicht sind. Und das, obwohl die
Kinder weiterhin der Schulpflicht unterlagen und Anspruch
auf Unterricht nach den jeweiligen landesrechtlichen Be-
stimmungen hatten. Erstmals machten alle Schiler:innen
die gleiche Erfahrung und mussten online zuhause be-
schult werden.

In Bezug auf Schule fur Kranke und Hausunterricht, brachte
die Pandemie hier wenigstens eine Verbesserung: vieler-
orts wurde die digitale Infrastruktur der Schulen moderni-
siert (oder berhaupt erst einmal hergestellt). Die Voraus-
setzungen eines Hausunterrichts von Kindern, die vorher
bereits krankheitsbedingt nicht am Unterricht teilnehmen
konnten, haben sich daher durch die corona-bedingte Ein-
fuhrung digitaler Lernplattformen oder Video-Live-Schalten
aus den Klassenzimmern endlich verbessert.



Aus rechtlicher Sicht hat sich zwar nichts gedndert, jedoch
bleibt zu hoffen, dass die Malsnahmen, die zur Digitalisierung
der Schule und des Unterrichts geschaffen wurden, auch
nach der Corona-Pandemie erhalten bleiben, um eine inklusi-
vere Unterrichts-Teilhabe auch langfristig sicherzustellen.

Wofir will sich das Kindernetzwerk e.V. einsetzen?
Aufgrund vieler Anfragen, Beschwerden und Darstellungen
betroffener Familien werden wir versuchen, als Obleute in
den Auseinandersetzungen zwischen Familien und Schule
7u fungieren. Wir wollen versuchen, scheinbar untber-
brickbare Differenzen aufzuldsen, Verbesserungen der
(verfahrenen) Situationen zu ermadglichen und rechtliche
Regelungen zur Anwendung kommen zu lassen bzw. uns
fur Neuregelungen einzusetzen.

Dazu werden wir fordern:

* Unabhdngige Gutachter zur Feststellung der Art und
des Umfanges des Nachteilsausgleiches einzubinden.

* Klare Definitionen der Anspriiche in Bezug auf Art und
Umfang des Nachteilsausgleiches zu formulieren.

* Fltern verbesserte Rechtsmittel an die Hand zu geben.

* Immer wieder die grundlegenden Anforderungen an
die Regelungen des Nachteilsausgleichs, wie beispiels-
weise die Einhaltung des Rahmenlehrplans, zu uber-
denken.

Zugrundeliegende Gesetze

Grundgesetz (GG)

* Artikel 3 besagt, dass niemand wegen seiner Behinde-
rung benachteiligt werden darf

*  Artikel 30 besaqt, dass die Ausiibung der staatlichen
Befugnisse und die Erfullung der staatlichen Befugnisse
und die Erfullung der staatlichen Aufgaben Sache der
Lander ist

* Artikel 70 besagt, dass die Lander das Recht der Ge-
setzgebung haben

dsai-Spezial

Bundesbildungsgesetz (BBiG) § 66 und Handwerksord-
nung (HWO) § 42m

besagen, dass die zustandigen Stellen auf Antrag der be-
hinderten Menschen oder ihrer gesetzlichen Vertreter fir
behinderte Menschen, fir die wegen Art und Schwere ih-
rer Behinderung eine Ausbildung in einem anerkannten
Ausbildungsberuf nicht in Betracht kommt, Ausbildungsre-
gelungen, entsprechend der Empfehlungen des Hauptaus-
schusses des Bundesinstituts fir Berufsbildung, ausspre-
chen. Die Ausbildungsinhalte sollen unter Bertcksichtigung
von Lage und Entwicklung des allgemeinen Arbeitsmark-
tes aus den Inhalten anerkannter Ausbildungsberufe ent-
wickelt werden.

Sozialgesetzgebung

* § 126 SGB IX besaqt, dass die Vorschriften tber Hilfen
fuor behinderte Menschen zum Ausgleich behinde-
rungsbedingter Nachteile oder Mehraufwendungen
(Nachteilsausgleich) so gestaltet werden, dass sie un-
abhangig von der Ursache der Behinderung der Art
oder Schwere der Behinderung Rechnung tragen.

Schulgesetz
* Dbesagt je nach Bundesland Unterschiedliches. Auf der
dsai Webseite finden Sie unter Informationen”,

,Schule und PID” die Links zum

jeweiligen Schulministerium und
Schulgesetz der Bundeslander. ?

Kindernetzwerk e.V.

Dr. Annette Mund, Elke Hauke, Dr. Henriette Hogl,
Kathrin Jackel-Neusser, Luna Heinrich
Kindernetzwerk e.V.

Am Glockenturm 6

63814 Mainaschaff

info@kindernetzwerk.de

Tel: 06021 454400

www.kindernetzwerk.de/de
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Soziales

Arbeitshilfe

Digitale Gesundheitsanwendungen

Digitale Gesundheitsanwendungen (DiGA) sollen Patientin-
nen laut BfArM (Bundesinstitut fir Arzneimittel und Ge-
sundheitsprodukte) bei der Erkennung und Behandlung
von Krankheiten unterstutzen. Deshalb werden DiGA auch
als ,digitale Helfer” fur Patient:innen bezeichnet.

Was sind Digitale Gesundheitsanwendungen (DiGA)?

Als Digitale Gesundheitsanwendungen (abgekirzt DiGA)
Medizinprodukte  mit  gesundheitsbezogener
Zweckbestimmung bezeichnet, deren Hauptfunktion we-
sentlich auf digitalen Technologien beruht (z.B. ,Gesund-
heits-Apps”) und die von den Krankenkassen erstattet wer-
den. Sie sind dazu bestimmt, die Forderung der Gesundheit
sowie die Erkennung, Uberwachung, Behandlung von Krank-
heiten und Behinderung zu unterstitzen (Bundesinstitut fur
Arzneimittel und Medizinprodukte. Digitale-Versorqung-Ge-
setz (DVG), Stand 22. September 2019. Internet: BfArM: DVG)

werden

DIGA sollen unter anderem bestehende Versorgungslicken
in der Behandlung von Patient:innen schlielSen. Gerade in
der Zeit zwischen den Praxisbesuchen sollen DiGA den
Patient:innen eine Maglichkeit bieten, die Behandlung
oder Therapie eigeninitiativ voranzutreiben. DIGA konnen
dabei unterstitzend wirken, Verhaltensveranderungen bei
den Patient:innen zu erreichen. Gerade bei der Umsetzung
von Therapieansatzen, Ernahrungsplanen und anderen Tei-
len der Behandlung, welche von den Patient:innen ohne
direkte Aufsicht durch Arzt:innen, durchgefohrt werden
missen, kénnen DIGA zur Unterstitzung sehr hilfreich sein.

DiGA unterstitzen:
* die Erkennung

= die Uberwachung
* die Behandlung

* die Linderung

* die Kompensierung

von Krankheiten, Verletzungen oder Behinderungen, wo-
bei die Hauptfunktion auf digitalen Technologien beruht.
Zu den DIGA stellen sich Patientinnen aktuell sehr viele

Fragen. Was sind DiGA tberhaupt und was unterscheidet
sie von herkommlichen Gesundheitsapps? Wie konnen
DIGA die Behandlungen von Patientinnen verbessern und
sind sie wirklich sicher und werden die Daten der Patien-
tinnen ausreichend geschitzt? Diese und weitere Fragen
werden in der Arbeitshilfe der BAG SELBSTHILFE beantwor-
tet (link, siehe unten). Denn: Es ist nicht so, dass jede
Gesundheits-App eine DiGA ist.

Die Apps missen ein strenges Prifverfahren beim Bundes-
institut  for  Arzneimittel und Medizinprodukte (BfArM)
durchlaufen, um als DiGA eingestuft zu werden. Dabei
missen diverse Nachweise erbracht werden und Herstel-
ler mussen dabei eine lange Liste von Datensicherheits-
und Datenschutzanforderungen erftllen. Fir weitere Infor-
mationen zu Gesundheitsapps, kann man unter folgendem
Link eine ausfuhrliche Zusammenstellung des Arztlichen
Zentrums for Qualitat in der Medizin (AZQ) finden:
www.patienten-information.de/kurzinformationen/
gesundheits-apps

Ausfihrliche Informationen zu DIGA finden Sie in der Ar-
beitshilfe DiGA der BAG Selbsthilfe. Die Bundesarbeitsge-
meinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung,
chronischer Erkrankung und ihren Angehérigen e.V. (BAG
SELBSTHILFE) ist die Vereinigung der Selbsthilfeverbande
behinderter und chronisch kranker Menschen und ihrer An-
gehorigen in Deutschland.
www.bag-selbsthilfe.de/fileadmin/user_upload/_Informa-
tionen_fuer_SELBSTHILFE-AKTIVE/Selbsthilfe_digital/Ar-
beitshilfe_DiGA.pdf

B.AG

seLBsTH!

Arbeitshilfe
Digitale Gesundheitsanwendungen -
Was ist das liberhaupt und wie
konnen sie Patient:innen helfen?
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Arzte-Netzwerk fiir
Angeborene Immundefekte

Regelmalige Leser des dsai-Newsletters kennen die Netz-
werkinitiative FIND-ID und wissen, dass FIND-ID Arzte in
Krankenhdusern und Praxen dafur sensibilisieren will, bei
Patienten mit schweren, wiederkehrenden und zerstoreri-
schen Infektionen an einen angeborenen Immundefekt zu
denken, frithzeitig die notwendige Diagnostik zu veranlas-
sen und mit einem der dafir vorgesehenen Schwerpunkt-
zentren fur primdre Immundefekte (ID-Zentren) zusam-
menzuarbeiten. Nur so konnen Fehldiagnosen vermieden
werden und Betroffene durch eine entsprechende Therapie ~ Hamophilie,

hereditares Angioodem oder GBS/CIDP

wieder ein weitgehend normales Leben fihren.

(Guillain-Barré-Syndrom und Chronisch Inflammatorische
Demvyelinisierende Polyneuropathie). Aufser der Abhangig-
keit von Plasmapraparaten haben diese seltenen Erkran-
kungen gemeinsam, dass sie von spezialisierten Arzten
behandelt werden mussen, idealerweise in entsprechen-
den Zentren, wo die Expertise zu diesen Erkrankungen ge-

PID (Primarer Immundefekt) ist nur eine von etwa 5.000  bundelt ist.
seltenen Erkrankungen und wird mit Immunglobulin-Prapa-
raten behandelt, die aus Blutplasma von freiwilligen Spen-
dern hergestellt werden. Andere seltene Erkrankungen, die

mit  Plasmapraparaten  behandelt  werden,

Jetzt unter
Mitglied werden!

sind

Prof. Dr. Volker Wahn, Sprecher des Netzwerks
E-Mail: vwahn@find-id.net



Online-Fortbildungen:
Termine jetzt schon vormerken

Seit dem vergangenen Jahr bietet FIND-ID fur Mitglieder,
Partner und Partnerinnen des Netzwerkes Online-Fortbil-
dungen rund um das Thema der angeborenen Immunde-
fekte an.

Fiir das erste Halbjahr 2022
sind drei Veranstaltungen terminiert:

* Mittwoch, 30. Marz 2022, zum Thema ,Nutzen molekular-
genetischer Diagnoseverfahren” mit Prof. Klaus Warnatz,
Leiter der Sektion fur Immundefizienz, Klinik fir Rheu-
matologie und klinische Immunologie, Universitatsklini-
kum Freiburg

* Mittwoch, 4. Mai 2022, zum Thema , Friih- vs. Spattherapie”
mit Prof. Michael Borte, Direktor am ImmunDefekt-
Centrum Leipzig (IDCL), Klinikum St. Georg Leipzig

* Mittwoch, 29. Juni 2022, zum Thema ,Impfungen bei er-
wachsenen PID-Patienten” mit Dr. Leif Hanitsch, Ober-
arzt Immundefekt-Ambulanz, Charité Berlin

Die Online-Fortbildungen finden jeweils von 16.30 bis
18.00 Uhr statt.

Sie verflgen bereits Uber Basis-Wissen zum Thema PID,
sind aber noch kein Mitglied von FIND-ID? Treten Sie unserem
Netzwerk bei und wir laden Sie zu allen Fortbildungen ein.

Immundefekt?

www.find-id.net

FIND-ID trauert
um Prof. Dr. Reinhold E. Schmidt

Am 23. Januar 2022 hat unser Netzwerk eines seiner
Grundungsmitglieder verloren: Prof. Dr. Reinhold E. Schmidt
aus Hannover ist im Alter von 70 Jahren gestorben.

Das Steering Committee von FIND-ID ist tief betroffen von
dieser Nachricht; unser Mitgefuhl gilt der Familie des Ver-
storbenen. Wir trauern um einen Kollegen, der wesentlich
zum Erfolg des Netzwerks beigetragen hat. Seit der Grin-
dung von FIND-ID im Jahr 2008 hat Prof. Schmidt sich sehr
engagiert dafur eingesetzt, die Ziele des Netzwerks zu
verfolgen und die Friherkennung primarer Immundefekte
voranzutreiben. Fur sein leidenschaftliches Engagement
sind wir ihm aufrichtig dankbar.

Viele Jahre hat Prof. Schmidt die Klinik fur Immunologie
und Rheumatologie in Hannover geleitet und sich dort
besonders um PID-Patientinnen und Patienten bemuht.
Nationale und internationale Publikationen belegen seine
wissenschaftliche Schaffenskraft, fur die er zahlreiche
Auszeichnungen erhalten hat.

In vielen nationalen wie internationalen Fachgesellschaf-
ten und Gremien engagierte er sich in leitenden Funktio-
nen fur die Weiterentwicklung der Klinischen Immunolo-
gie. Besonderes Augenmerk hat er auch auf die Forderung
des wissenschaftlichen Nachwuchses gelegt.
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Veranstaltungen

Die dsai freut sich Gber die Teilnahme von ca. 380
Arztinnen und Arzten aus unterschiedlichen Fachrich-
tungen an den acht arztlichen Fortbildungsterminen
des Jahres 2021.

Wie bereits 2021, fanden auch die ersten Veranstaltun-
gen der dsai des Jahres 2022 coronabedingt weiterhin
tber die erfolgreich eingefiihrte Online-Plattform
statt. Auch wenn sich alle Beteiligten die Riickkehr zu
den Zertifizierten Arztlichen Fortbildungen in Prasenz
wiinschen, ist die Nachfrage nach den digitalen Fortbil-
dungen weiterhin ungebrochen, die bis einschlieBlich
April in virtueller Form laufen werden. Ab Mai werden
nach aktuellem Stand wieder dsai-Prasenzveranstal-
tungen moglich sein (...die Planungen laufen be-
reits...), iber die wir dann an dieser Stelle in gewohn-
ter Form berichten werden.

N
L/

.

Von Ende Oktober 2021 bis Ende Februar 2022 fanden
folgende Zertifizierte Virtuelle Arztliche Fortbildungen
statt:

23.10.2021 - in Kooperation mit dem
Klinikum Stuttgart

* ,Immundefekte und Autoinflammation”
PD Dr. med. Claudia Blattmann, Padiatrie 5 - Onkologie,
Hamatologie, Immunologie, Olgahospital, Klinikum
Stuttgart
* Diagnostik und Therapie von Immundefekten -
die neue AWMF-Leitlinie
PD Dr. med. Claudia Blattmann, Klinikum Stuttgart
* Fieber ohne klare Ursache - Nicht zu vergessen:
Morbus Still
Dr. med. Annette Holl-Wieden, Kinderklinik,
Universitatsklinikum Wirzburg
* Neugeborenen-Screening bis zur Gentherapie
Prof. Dr. med. Ansgar Schulz, Klinik fur Kinder- und
Jugendmedizin, Universitatsklinikum Ulm
* Autoinflammatorische Erkrankungen
PD Dr. med. Dirk Holzinger, Klinik for Kinder- und Jugend-
medizin, Hdmatologie und Onkologie, Klinikum Stuttgart
* Hypogammaglobulinandmie -
immer nur ein Antikdrpermangel?
PD Dr. med. Henner Morbach, Kinderklinik,
Universitatsklinikum Wirzburg

Die Fortbildung wurde mit 4 Fortbildungspunkten
von der Bayerischen Landeskammer zertifiziert.



06.11.2021 - in Kooperation mit dem
ImmunDefektCentrum Leipzig (IDCL)

* ,Immundefekt und COVID-19”

Prof. Dr. med. Michael Borte, ImmunDefektCentrum
Leipzig (IDCL) am Klinikum St. Georg Leipzig

* SARS-CoV-2: Entziindungsreaktionen bei Immunge-
sunden und bei autoinflammatorischen Erkrankungen
Dr. med. Stephan Borte, PhD, ImmunDefektCentrum
Leipzig (IDCL)

* COVID-19: Epidemiologie und klinische Verldufe;
Besonderheiten bei Patienten mit Immundefizienzen
Dr. Nils Kellner, Klinik fur Infektiologie, Tropenmedizin,
Nephrologie und Rheumatologie, Klinikum St. Georg
Leipzig

* Leipziger online-PID-Schulung
Dr. med. Maria Fasshauer,

ImmunDefektCentrum Leipzig (IDCL)

* Impfempfehlung der Sachsischen Landesarztekam-
mer (SIKO) im Rahmen der-SARS-CoV2-Pandemie
Prof. Dr. med. Michael Borte,

ImmunDefektCentrum Leipzig (IDCL)

Die Fortbildung wurde mit 3 Fortbildungspunkten
von der Bayerischen Landeskammer zertifiziert.

13.11.2021 - in Kooperation mit dem
Universitdtsklinikum Diisseldorf

* ,Der infektanfallige Patient - ein Update”
PD Dr. med. Hans-Jurgen Laws, Klinik fir Kinder-Onkologie,
-Hamatologie und klinische Immunologie, Universitats-
klinikum Dusseldorf

* Update: Was haben wir aus dem NG-Screening
bisher gelernt?
PD Dr. med. Sujal Ghosh, Klinik fur Kinder-Onkologie,
-Hamatologie und klinische Immunologie

* COVID und Immundefekte - ein Update
Dr. med. Katharina GoRling, Klinik fir Kinder-Onkologie,
-Hamatologie und klinische Immunologie

* Neutropenie: What's to do
Dr. med. Nibras Naami, Klinik fur Kinder-Onkologie,
-Hamatologie und klinische Immunologie

Veranstaltungen

* Perlen aus der Immunologischen Ambulanz

Dr. med. Nezihe Morali-Karzei, Klinik fur Kinder-Onkologie,

-Hamatologie und klinische Immunologie
* Rezidivierende Fieber-Syndrome
Dr. med. Prasad Oommen, Padiatrische Rheumatologie

Die Fortbildung wurde mit 4 Fortbildungspunkten
von der Bayerischen Landeskammer zertifiziert.

20.11.2021 - in Kooperation mit dem
Universitdtsklinikum Miinster

* , Uberempfindlichkeit oder Immunschwéche -
Differentialdiagnosen bei Immundysregulation”
Univ.-Prof. Dr. med. Dirk Foll, Direktor der Klinik fur
padiatrische Rheumatologie und Immunologie,
Universitatsklinikum Monster

* Eosinophile Erkrankungen des Magen-Darm-Traktes
Dr. med. Thomas Kaiser

* |gE-Erhohung und Eosinophilie
als Ausdruck von Immundysregulation
Dr. med. (laas Hinze

» Differentialdiagnostik bei rezidivierendem Fieber
PD Dr. Helmut Wittkowski

* Fallbeispiele Ige-Erh6hung -

Immundefekt oder eher nicht?
Dr. med. Katja Masjosthusmann/Tanja Hinze

* Der Einfluss des Mikrobioms
auf immunologische Erkrankungen
Univ.-Prof. Dr. med. Martin Kriegel

Die Fortbildung wurde mit 4 Fortbildungspunkten
von der Bayerischen Landeskammer zertifiziert.

23.02.2022 - in Kooperation mit der
Charité Berlin

* ,Update Immundefekte:
Genetische Diagnostik und COVID-19”
Prof. Dr. med. Carmen Scheibenbogen, Leiterin der
Immundefektambulanz fur Erwachsene, Institut fir
Medizinische Immunologie, CVK
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Veranstaltungen

* Rezidivierende und schwere Infektionen -
wann ist genetische Diagnostik sinnvoll
Prof. Dr. med. Carmen Scheibenbogen
* Mutation im GEN LRBA bei Patienten mit CVID
Dr. med. Kirsten Wittke,
Immundefektambulanz fur Erwachsene
* Update Impfungen bei Immungeschwachten
(coviD-19, Pneumokokken, Meningokokken,
Herpes Zoster)
Dr. med. Leif Hanitsch,
Immundefektambulanz fur Erwachsene
* COVID-19 und Impfungen bei Rheumapatienten
Dr. med. Claudia Kedor, Charité Fatigue Centrum
* Diagnostik nach schwerem COVID-19
ohne Risikofaktoren
Dr. med. Christian Meisel, Institut fir Medizinische
Immunologie

Die Fortbildung wurde mit 3 Fortbildungspunkten
von der Bayerischen Landeskammer zertifiziert.

Teilnehmer AFB 2021

Dresden Munchen Wirzburg Kassel  Stuttgart Leipzig Dusseldorf Munster

Verteilung Fachrichtung

Padiatrie
Allgemeinmedizin
Gynakologie
Innere Medizin
Sonstige

HNO

Hausarzt

Genetik
Dermatologie

33 K

Wir bedanken uns sehr herzlich bei allen Kooperations-
partnern, bei den wissenschaftlichen Leiter*innen, den
Referent*innen, Sponsoren und allen engagierten Un-
terstiitzern, ohne die wir als Patientenorganisation
diese besonders Form der Aufkldrungsarbeit nicht an-
bieten konnten.

26.02.2022 - in Kooperation
mit dem Universitditsklinikum Ulm

* ,Fehler im (Immun) System - Immundefekte,
Autoimmunitat & Autoinflammation”
Prof. Dr. med. Klaus-Michael Debatin,
Arztlicher Direktor der Klinik fur Kinder- und Jugendmedizin
* Fiebersyndrome - wann muss man dran denken?
Dr. med. Ales Janda, Klinik fur Kinder- und Jugendmedizin
* Was hat der Darm mit Immundefekten zu tun?
PD Dr. med. Carsten Posovzksy,
Klinik for Kinder- und Jugendmedizin
* Therapie von primdren Immundefekten
Priv.-Doz. Dr. Manfred Honig,
Klinik for Kinder- und Jugendmedizin
* Impfungen bei Immundefekten
und Autoimmunerkrankungen
Dr. med. Jan Porteqys,
Rheumatologie - Universitatsklinikum Wirzburg
* Neugeborenen-Screening
auf angeborene Immundefekte
Prof. Dr. med. Ansgar Schulz,
Klinik for Kinder- und Jugendmedizin

Die Fortbildung wurde mit 5 Fortbildungspunkten
von der Bayerischen Landeskammer zertifiziert.

Die nachsten drei Termine fir die Zertifizierten
Arztlichen Fortbildungen der dsai

* 14.05.22 - Regensburg

* 21.05.22 - Dresden

* 28.05.22 - Minchen

Die Programme fir die kommenden Veranstaltungen finden
Sie wie immer unter ,Termine” auf der dsai-Webseite
www.dsai.de. Sollten Sie sich als Arztin oder Arzt fur unsere
Zertifizierten Arztlichen Fortbildungen oder speziell fir eine
Veranstaltung interessieren, senden Sie uns bitte eine
E-Mail an info@dsai oder melden Sie sich gerne direkt auf
unserer Webseite an.

Unter ,Termine” auf S. 60 konnen Sie alle bisher geplanten
Termine fur 2022 nachlesen.



Veranstaltungen

Wir danken allen Unterstitzern fir ihr Engagement!
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Veranstaltungen

Die dsai konnte auch fur die bereits vierte virtuelle Arzt-
Patientensprechstunde wieder Professor Volker Wahn
(ehem. Charité Berlin), heute Sprecher der FIND-ID, gewin-
nen. Zu einem Dauerbrenner hat sich fur die dsai-Mitglie-
der das virtuelle Format der Arzt-Patienten-Sprechstunde
im letzten Jahr entwickelt. Entgegen aller Hoffnungen auf
ein schnelles Ende der Pandemie, und damit auch einem
Rickgang der Fragen zu COVID-19, stand auch in der drit-
ten Frage-Antwort-Runde des Jahres 2021 das Thema
,Corona und PID” auf dem Programm von Prof. Volker
Wahn. Auch dieses Mal berichtete er Gber die aktuelle Da-
tenlage und Studienergebnisse fur PID-Patienten, erklarte
Begriffe wie ,polyklonal” und ,monoklonal” und ging auf
den Schutz durch die Substitution mit Immunglobulinpra-
paraten ein. SchlieRlich widmete er sich dem Kernpunkt
der meisten Fragen, namlich der ,Boosterimpfung” mit
den unterschiedlichen zur Verfigung stehenden Impfstof-
fen und den verschiedenen wichtigsten PID-Krankheitsbil-
dern, dabei auch fur Kinder und Schwangere. Auch neue
Impfstoffe und Medikamente wurden besprochen und ab-
schlieBend allgemeine Fragen zur Infektion mit COVID-19
beantwortet.

Polyklonal und monoklonal

11
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Polyklonal Monoklonal

Uber die erste Arzt-Patientensprechstunde des Jahres 2022
(am 06.04.2022) werden wir Ihnen im kommenden News-
letter berichten. 7u allen Arzt-Patienten-Sprechstunden
geht allen Mitgliedern die Einladung immer automatisch

per E-Mail zu.

Lormpeterss
Looptirene

Prof. Volker Wahn
Sprecher des Arztenetzwerks FIND-ID

Wir bitten Sie an dieser Stelle wieder, der Geschafts-
stelle Ihre neue E-Mail-Adresse mitzuteilen, falls sich
diese andern sollte. Herzlichen Dank!
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Gesundheit, Krankheitsbewaltigung, Hilfsangebote:
Hier finden Patienten und Angehorige Antworten.




Veranstaltungen

Rekord: Im Jahr 2021 fanden ganze 18
virtuelle Patientenstammtische statt!

Das virtuelle dsai-Patientenstammtischkonzept erfreut
sich hoher Nachfrage bei den Mitgliedern. Betroffenen
den Austausch untereinander zu ermadglichen, ist eines
der zentralen Anliegen der dsai.

Wie im Newsletter 30 (03-2021) kurz vorgestellt, wurden
die Regionen fur die virtuellen Patientenstammtische neu
eingeteilt. So wurde eine Ausweitung des Einzugsgebiets
erreicht, da weder eine ortliche platzmafige Beschrankung,
noch die Entfernung eine grof3e Rolle spielt. Naturlich soll
die Teilnehmerzahl nicht einen sinnvollen Rahmen spren-
gen. In den ersten Monaten des Jahres 2022 haben nun
bereits mehrere virtuelle Treffen in den Regionen Nord,
S0d und Ost stattgefunden.

Die Themen werden zunehmend wieder vielféltiger - zu
Covid-19 besteht nach wie vor hoher Gesprachsbedarf. Na-
turlich wurden Studien, die Impfung und die Bestimmung
und Bedeutung von Antikérpern erértert. Jedoch auch die
grundsatzlichen Probleme und Fragen rund um den Im-
mundefekt und die verschiedenen Krankheitsbilder mit ih-

ren unterschiedlichen Symptomen wie ITP (Immunthrom-
bozytopenie), Zahnfleischprobleme oder das Chronische
Fatigue Syndrom riickten nun wieder verstarkt in den Vor-
dergrund.

Dariiber hinaus drehte sich der Austausch um Entspan-
nungstechniken, Nahrungsmittel- und Medikamentenun-
vertraglichkeiten, Allergietests, praktische Dinge rund um
die subkutane Immunglobulingabe sowie Erfahrungen mit
alternativen Behandlungsmethoden. Auch stellte man z.B.
beim Nord-Stammtisch fest, dass einige Teilnehmer“innen
noch keine PID-Schulung mitgemacht hatten und es wurde
die gemeinsame Anmeldung zur PID-Schulung ins Auge
gefasst.

Das Stammtischangebot auch thematisch bzw. nach
Alter oder Lebenssituation zu erweitern, (Schritt 2 des
virtuellen Stammtischkonzeptes) ist fir das zweite
Halbjahr 2022 angedacht.

Virtuelle Zaubershow fur Kinder



w2<Immunsalabim und
die Mut-Mach-Zauberkiste*!

Durchschlagender Erfolg

fur die virtuelle Zaubershow fiir Kinder

Kinder sind ohne Zweifel am schwersten getroffen von der
Pandemie und leiden ganz besonders unter den Folgen
der Isolation und dem Mangel an besonderen Erlebnissen.
Daher hat sich das dsai-Geschaftsstellenteam intensiv da-
mit beschaftigt, womit man den Kindern und Geschwistern -
und damit auch den Eltern - moglichst nachhaltig und auf
mehreren Ebenen eine Freude machen konnte. Leider
konnten die geplanten Veranstaltungen und Projekte der
dsai fur Familien auch im zweiten Pandemiejahr coronabe-
dingt nicht stattfinden. So entstand die Idee von...

.. s/mmunsalabim und die Mut-Mach-Zauberkiste”!
Die interaktive, virtuelle Zaubershow fur betroffene Kinder,
deren Geschwisterkinder und fur Kinder von Betroffenen,
fand Ende Januar statt. Schon die Anzahl der Anmeldungen
war iberwaltigend gewesen und beide Termine schon
nach ein paar Tagen ausgebucht. Jedes teilnehmende Kind
erhielt im Vorfeld der Zaubershow eine eigene Mut-Mach-
Zauberkiste. Diese hatte mehrere Einsatzzwecke, und die
Eltern wurden per ,Geheimanschreiben” mit genauen Inst-
ruktionen versorgt und zum Gebrauch der Mutmach-Kiste
angeleitet:

* Zur personlichen Gestaltung durch die kleinen Zauber-
lehrlinge

* Als Mitmach-Kiste wahrend der Zaubershow - mit vielen
wichtigen, liebevoll ausgesuchten Gegenstdnden zum
Mitmach-Zaubern

* Als Mutmach-Kiste fir die Kinder zur spielerischen Be-
waltigung und Belohnung nach schwierigen Situationen.
Gleichzeitig zur Unterstitzung von Eltern und Kontakt-
personen mit Ideen fur neue Mutmach-Strategien

* Als dauerhaft einsetzbare Zauber-, Spiel & Spafs-Kiste, um
den Immundefekt mit positiven Gedanken aufzuladen

Veranstaltungen

Nach kurzer Einfuhrung durch die frohliche Zauberassisten-
tin Carmen Hellmeier und die bezaubernden dsai-Schirm-
herren Michaela Schaffrath und Thorsten Havener ging es
rund! Zauberer Benji (Bernhard Wiebe) baute die Mut-
Mach Zauberkiste in seine virtuelle interaktive Zaubershow
ein und begeisterte das Publikum durch verbliffende Tricks
und thematisch passende Gags. Es gab so viel zu lachen
und zu staunen! Die Kinder wurden mithilfe von allerlei
Zaubergegenstanden - und nattrlich der Mutmachkiste -
aktiv in die virtuellen Zaubertricks voll ins Geschehen ein-
bezogen und fanden sogar ein ins Zimmer der Kinder ge-
zaubertes Ballontierchen... Ja, Benji zauberte sich mit viel
Witz virtuell ins Wohnzimmer und zog die Kinder in seinen
Bann!

Gefordert vom Bundesverband AOK - Die Gesundheitskasse
Eines steht auf vielfachen und lautstarken Wunsch der Zau-
berlehrlinge jetzt schon fest: ,Immunsalabim” schreit nach
einer Fortsetzung! Wir freuen uns schon darauf.
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Veranstaltungen

05.-06.11.2021 - Mitgliederversammlung
der ACHSE e.V.

Die dsai nahm als eine der iber 120 Selbsthilfeorganisatio-
nen, die im Dachverband der ,Allianz Chronischer Seltener
Erkrankungen e.V.” vertreten sind, im November an der
jahrlichen Mitgliederversammlung teil. ACHSE e.V. hatte in
diesem Jahr zur Jahreshauptversammlung mit anschliefsen-
der Fachtagung in die Hauptstadt eingeladen. Diese konn-
te in diesem Jahr als Hybridveranstaltung im Holiday Inn in
Berlin stattfinden. Die meisten Teilnehmer“innen waren an
den Rechnern zugeschaltet - der Grofteil der Veranstaltun-
gen lief in diesem Jahr virtuell, als Video- oder Telefonkon-
ferenzen. Unter den vielen Aktivitaten der ACHSE beson-
ders hervorzuheben ist das ,Nationale Aktionsbundnis fur
Menschen mit Seltenen Erkrankungen”, kurz NAMSE, das
auch 2021 wieder wichtige Meilensteine erreicht hat.
Ebenfalls standen die die vielfaltigen kreativen Aktionen
und Mafsnahmen zum Internationalen Tag der Seltenen Er-
krankungen auf dem Programm, der wie jedes Jahr von
ACHSE e.V. koordiniert wurde. Neben Berichten zur Offent-
lichkeitsarbeit und zum Haushalt wurde eindrucksvoll Uber
das vielseitige Engagement der Vereinigung in allen rele-
vanten Bereichen des Gesundheitswesens berichtet. Auch
vergangene und geplante Veranstaltungen wurden vorge-
stellt und mit den Teilnehmern diskutiert. Hervorzuheben
sind auch die verschiedenen Arbeitsgruppen, die sich im
Rahmen der Mitgliederversammlung gegriindet haben und
die sich Uber einen langeren Zeitraum tber Themen wie
LJEinfuhrung einer Schulgesundheitskraft in den Schulen”
oder ,Transition | und Il (I=der Ubergang von der Jugend-
medizin in die Erwachsenen-Medizin bzw. lI=der Ubergang
in die Geriatrie). Unter dem Motto ,Gemeinsam lauter
werden” sollen junge Menschen befshigt werden, sich
uber eine Lernplattform zu engagieren. Auch die Selbsthilfe-
Akademie der ACHSE wurde vorgestellt, deren Seminare
sich mit Themen immer aus der Sicht eines Vereins fur Sel-
tene Erkrankungen befassen. Als Nachschlagewerk,
Wissensspeicher und Mitmach-Plattform und um die

Selbsthilfe soll die Selbst-
hilfe-wiki der ACHSE ge-
nutzt werden. Das prall
spannende Programm der
Mitgliederversammlung

war auch in diesem Jahr

wieder aufserordentlich
konstruktiv und gewinn-
bringend gestaltet, wie
Regionalgruppenleiterin
Kerstin Kugel berichtete,

die beide Tage aktiv fur die dsai in Berlin vor Ort war.

18.11. 2021 - Internationaler Webchat
(IPOPI)

Die Internationale Patientenorganisation fur Primare Im-
mundefekte (IPOPI) lud ihre Mitglieder zum ,International
Webchat” ein. Die dsai nutzte diesen Termin fur den inten-
siven Austausch mit den anderen Patientenorganisationen
und informierte sich ber den aktuellen Stand der Projekte
innerhalb der IPOPI.

Auf der Agenda standen u. a. folgende Punkten:

* Plasma von COVID-19 genesenen und gegen COVID-19
geimpften Spender®innen & intravendse Immunglo-
bulintherapie.

* Prasentation der Studienergebnisse zu Impfneben-
wirkungen und Impfskepsis.

* Bericht Gber die ,IPOPI 2022 Highlights”.

Die Veranstaltung wurde moderiert von der IPOPI-Vor-
sitzenden, Martine Pergent.



02.12.2021 - PID Forum ,Digital Health*
(IPOPI)

Regionalgrup-
- penleiter Friedo-

y’[ L lin Strauss nahm
' _'35;1 fir die dsai am
. ,19. PID Forum
L Digitalisation
of Healthcare:

19" PID Forum
Di n of healthc

improving me-
dical care for PID patients” teil. Diese digitale Veranstal-
tung hat das Ziel, die Digitalisierung im Gesundheitswesen
auf europadischer Ebene voranzutreiben. Zudem sollte her-
ausgefunden werden, wie die EU den speziellen Bedurfnis-
sen von PID-Patienten gerecht werden kann. Im Rahmen
des PID-Forums wurden die Maglichkeiten und Herausfor-
derungen durch die Digitalisierung, im Hinblick auf die glo-
bale Zusammenarbeit fur die Diagnose, Behandlung und
Versorgung von PID-Patienten, herausgearbeitet.

15.12.2021 - CVID Patient Journey (IPOPI)

Fur die dsai nahm Regionalgruppenleiterin Angela Kasten-
holz als deutsche Vertreterin, selbst von CVID betroffen, an
der virtuellen Veranstaltung im Rahmen der europaweiten
Zusammenarbeit innerhalb der Internationalen Patienten-
organisation fUr PID (IPOPI) teil. Die Teilnehmer berichteten
in zwei Fokusgruppen uber ihre personlichen Erfahrungen,
und diskutierten, auch stellvertretend fur das jeweilige
Land, die einzelnen Themenbereiche der IPOPI-Agenda.

24.01.2022 - Arbeitskreis
Hdmophilie und PID

Turnusmalig findet der Austausch der dsai innerhalb des
Arbeitskreises ,Hamophilie und PID” statt, in dem es per

CVID Patient jourmey

L o ot

Veranstaltungen

Videokonferenz Ende Januar unter anderem um maogliche
Chancen durch den Regierungswechsel und darauf abge-
stimmte Vorgehensweisen innerhalb des Arbeitskreises
ging. Vor allem standen jedoch die Lieferengpdsse der
subkutanen Praparate und daran angepasste alternative
Therapiestrategien sowie die grundsétzliche Sicherstellung
der Versorgung mit Immunglobulinen auf dem Programm.
Zudem wurden auch die Entwicklungen der Corona-Pande-
mie und den damit verbundenen Konsequenzen fur die
PID-Patienten diskutiert und Fragen zum Impfstatus be-
sprochen.

25.01.2022 - Round Table ,,Impfen“

Das zweite von der Firma GSK organisierte virtuelle Treffen
rund um das Thema ,Impfen fur vulnerable Gruppen”
knipfte an die vergangene Gesprachsrunde an und hatte
vor allem die Fortsetzung der Arbeit zu den Kernthemen
des ersten Round-Table-Gesprachs
Kernthemen, wie die generelle optimierte Aufkldrung zum
Impfen und dem Nutzen von Impfungen, der verbesserte
Schutz der vulnerablen Gruppen, der Ausbau der Impfan-
gebote und die bessere Vernetzung mit der Arzteschaft als
Partner wurden weiter vertieft. Nach der Vorstellung der
neuen Teilnehmerinnen und Teilnehmer folgten Prasenta-
tionen mit Impulsvortragen wie ,Impfen als Thema der Pa-
tientensicherheit - Vulnerable Gruppen mitdenken” und
Jmpfgipfel” mit anschlieSenden Diskussionen und dem Be-
schluss Uber die Planung nachster Schritte und Ressourcen.

zum  Ziel. Diese

12.03.2022 - PO Summit

Das jahrlich von der Firma Takeda organisierte, ganztdgige
Patientenorganisations-Treffen, fand auch in diesem Jahr
wieder digital statt. Dabei ging es in diesem Jahr vor allem
um die Entwicklung von Ressourcen in der Selbsthilfe und
der Patienten-Vertretung. Auf dem Programm standen span-
nende Impulsvortrdge und Diskussionen zu den Fragen:
,Wie lassen sich wertvolle Projekte finanzieren? Was moti-
viert Menschen - junge wie dltere - sich freiwillig zu enga-
gieren?”. In Arbeitsgruppen wurden schliefslich Ergebnisse
zu den jeweiligen Themenschwerpunkten erarbeitet und
den anderen Teilnehmern vorgestellt.

49



50

Veranstaltungen

Motto 2022: ,,Bekennen Sie Farbe!”

Weltweit leben rund 300 Millionen Menschen mit einer
der Uber 8000 chronischen seltenen Erkrankungen. Dazu
zahlen auch die rund 500 diagnostizierten angeborenen
Immundefekte. Seit 2008 findet jahrlich am letzten Wochen-
ende im Februar der ,Rare Disease Day”, nun also bereits
zum 15. Mal, statt. 2022 fiel der Tag der Seltenen Erkran-
kungen wieder auf den 28. Februar. Jedes Jahr beteiligen
sich mehr Menschen und Organisationen rund um den
Globus. Deutschlandweit koordiniert durch ACHSE e.V.
(unter der Schirmherrschaft von Eva Luise Kohler), fanden
2022 wieder besonders vielfaltige, aufmerksamkeitsstarke
Aktionen statt - unter anderem Ausstellungen unter dem
Motto ,Selten allein” oder rund um farbig illuminierte Se-
henswurdigkeiten und offentliche Gebaude (,Light up for
rare”).

Auch die dsai war natirlich aktiv und kreativ dabei -
im Namen von allen Betroffenen mit angeborenem
Immundefekt!

Die dsai nutzte das Medieninteresse rund um diesen Tag
wieder verstarkt, um auf angeborene Immundefekte auf-
merksam zu machen und kontinuierliche Fortschritte im
Bereich Forschung, Therapien und Behandlungsmaoglich-
keiten, aber auch den Ausbau der europdischen Plas-
maspende, zu erreichen. Dies sind besonders wichtige Vo-
raussetzungen fur die dauerhafte Verbesserung der
Lebensqualitat, sowie gesellschaftliche Anerkennung und
Teilhabe.

Wir bedanken uns bei den engagierten Mitgliedern, die
sich mit vielen Aktivitaten innerhalb und aufserhalb der
dsai beteiligt haben.

Ganz nach dem Motto ,Bekennen Sie Farbe -
Share your colours” setzte auch die dsai auf vielfaltige
Weise ihr Zeichen...

Zwei Pressemitteilungen sorgen
fiir Aufmerksamkeit in den Medien

In diesem Jahr verfasste und verteilte die dsai mehrere
Pressemitteilungen, die deutschlandweit von den Medien
aufgegriffen wurden.

Wir geben den angeborenen
Immundefekten Gesicht und Stimme

So erschienen sowohl in
Print-
Medien umfangreiche Arti-
kel tber mehrere dsai-Mit-
glieder, die stellvertretend
fur alle Betroffenen

su"”‘ T'
wuqﬂ’ ", ¥

s’dsal

wie auch in online

ihre
berthrende Geschichte er-

z8hlten.

,, Wir bekennen Farbe!“

Zum anderen setzte das

| SUPPORT

RARE DISEASE DAY

. . P 28 FEBRI !-‘.H'I'EUEE'
regional auf die Plakativitat 3 ZIEEENEL

der extrem farbenfrohen
Collage, die sich - ganz co-
ronakonform - aus knall-
bunten Einzelportraits des
Teams

Geschaftsstellenteam auch

zusammensetzte.
,Wir bekennen Farbe” war
das Motto fur unterschiedliche Motive, die durch bunte
Brillen, farbige Handflachen und farbenfrohe Kleidung un-
weigerlich ins Auge stach.
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5. SHARE YOUR

Die Botschaft verbreiten
iiber Social Media

leiterin Silke Hoffmann in der Blutspende
Podcast-Sendung ,500 Milliliter Leben”
des DRK zu Gast, der auf der dsai-Web-
seite, auf Spotify, Gber Apple und natur-
lich auf der DRK-Kampagnenseite ,It's a
Match”

LT PSCAR

Auch die dsai folgte wieder dem Aufruf - international e T

i, Lebest (laren hiran.

durch www.rarediseaseday.org und deutschlandweit durch
ACHSE e.V. - und postete, teilte und likte Social Media Bei-

D=ai eV.= Defektes
Immunsystem? Starke
| Patisntenorganisation!

trage mit den Hashtags
#RareDiseaseDay #SeltensindViele #TagderSeltenenkr-
krankungen #ShareYourColours #LightUpForRare

So reisten auch die dsai-Beitrage zum Tag der Selte-
nen Erkrankungen medial um die Welt...

Breit gestreute dsai-Aktivititen zum Inter-
nationalen Tag der Seltenen Erkrankungen

Wie jedes Jahr wurde der Tag der Seltenen Erkrankungen
wieder auf den unterschiedlichsten Ebenen genutzt, um im
Austausch mit anderen Organisationen und Fachgesell-
schaften die gemeinsamen Ziele von Aufklarung der Of-
fentlichkeit, Schulung der Arzteschaft und Erhohung der
Plasmamenge zur addquaten medizinischen Versorgung zu
verbessern.

Neben den Zertifizierten Arztlichen Fortbildungen wie auch
dem virtuellen Zauber-Event fur Kinder ,Immunsalabim”
(iber beide berichten wir in separaten Artikeln) finden Sie
nachfolgend noch Beispiele fir Aktionen im Zusammenhang
mit dem Internationalen Tag der Seltenen Erkrankungen:

Kooperation mit den Blutspendediensten
Nord-Ost & Baden-Wiirtemberg/Hessen

Podcast-Sendung ,,500 Milliliter Leben”
Auf Einladung der DRK Blutspendedienste Nord-Ost &
Baden-Wurttemberg/Hessen war dsai-Regionalgruppen-

www.blutspende.de/itsamatch/podcast
weiterhin abrufbar ist.

Hier berichtet Silke Hoffmann in der EPISODE 10 als selbst
betroffene Patientin, welche Auswirkung das Immunde-
fektsyndrom CVID auf ihr Leben hat. Im Gesprach mit den
Moderatorinnen Cornelia Kruse und Greta Kovacevi¢ gibt
sie Einblicke in die Arbeit der dsai und lasst die Zuhorer an
ihrer ganz privaten Geschichte, ihrem Engagement fir die
dsai und anderen Menschen mit angeborenem Immunde-
fekt teilhaben. Anhéren lohnt sich!

Erster virtueller Patiententag der dsai am
12.03.22

Diese Veranstaltung im Umfeld des Internationalen Tages
der Seltenen Erkrankungen ist neu im Programm der dsai
und mochte den teilnehmenden dsai-Mitgliedern exklusiv
die Maoglichkeit geben, sich anhand von Fachvortréagen
durch renommierte Arztinnen und Arzte auf den neuesten
Informationsstand rund um angeborene Immundefekte
bringen zu lassen. Des Weiteren prasentieren sich die teil-
nehmenden Industrieaussteller mit speziellen Informati-
onsbroschiren fur Patienten und informativen Weblinks.
Neben den Fachinformationen wird ein buntes Programm
zur Auflockerung geboten, denn natirlich soll auch der
Spald nicht zu kurz kommen...

Da der dsai-Patiententag zum Redaktionsschluss stattfand,
werden wir im kommenden Newsletter im Detail dartber
berichten.
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Sonstiges

Wichtige Infos zum Lesen, Teilen und Liken

Das 30jahrige Jubildum der dsai, im November 2021, wurde
neben der klassischen Pressearbeit auch verstarkt Gber die
Social Media Kandle der dsai kommuniziert. 30 Meilenstei-
ne, die Sie auch im Newsletter 30 (01-2021) nachlesen
kénnen, wurden auf Facebook und Instagram gepostet.
Zudem starteten wir mit der Veroffentlichung der vielen
Gluckwinsche, die uns zum dsai-Jubildum erreichten. Die-
se werden uns weiterhin auf den Social Media-Kanalen
durch das Jahr 2022 begleiten.

Unsere primdren Social Media-Ziele: Information der
Betroffenen, Aufklarung der Offentlichkeit

Die Social Media-Aktivitaten werden sich nun natirlich
wieder um alle grundlegenden Themen der dsai drehen -
und um alle moglichen Informationen rund um die ange-
borenen Immundefekte. Vom Rare Disease Day (ber die
Plasmaspende und dsai-Internes... wie Veranstaltungen,
Mitgliederaktionen, unsere wichtigen Publikationen und
Infos aus der Geschaftsstelle... Wir halten Sie auch tber
Social Media auf dem Laufenden.

Um die Ziele und die Arbeit der dsai weiter in die Welt zu
tragen - bitte teilen und liken Sie fleiSig, wenn Sie auf
Social Media aktiv sind.

*
* %4 dsai
30JAHRE

Patientenorganisation Hir
angeborens immundelekie

Neues vom dsai-

#-ﬁ
#& dsai

30J4HR

ller Engagement
e Aufklarung dber
mundefekie.

. Gentherapie & angeborene
Defekte der Immunitat -

Wo stehen wir 20217

Kompletbes Fachartikel im Newsletter 5. 4-9 >

Mein_
Mini-job
#Plasmaspenden
Rette Leben!

N

~0hne die dsai als
Patientenorganisation
waren die enormen Erfolge
auf medizinischer und
politischer Seite nicht
moglich gewesen.”
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Gratulation! Die Patientenorganisation dsai e.V. kimpft seit 30 Jahren

erfolgreich fiir Patienten mit angeborenen Immundefekten

Umfangreicher Beitrag zu 30 Jahre dsai

im DRK-Blutspendemagazin

Die DRK Blutspendedienste Baden Wirttemberg-Hessen
und Nord-Ost widmeten in ihrem ,Blutspendemagazin”
anlasslich des 30jdhrigen Jubildaums der dsai einen ausfihr-
lichen und extrem informativen Artikel zu Zielen, Erfolgen
und den vielschichtigen Arbeitsfeldern der dsai fir Men-
schen mit angeborenen Immundefekten.

Zudem verlinkt der Beitrag auf den spannenden Artikel
,Yom Blutspender zum Empfanger von Blutpraparaten”
uber den dsai-Regionalgruppenleiter Friedolin Strauss, der
dort seine personliche Lebensgeschichte schildert.

Seit nunmehr 2 Jahren besteht die enge Kooperation der
dsai mit den DRK-Blutspendediensten Baden Wurttem-
berg-Hessen und Nord-Ost, mit dem Ziel, gemeinsam die
Sichtbarkeit des Themas ,Immundefekte” zu steigern. Im
Rahmen der Zusammenarbeit werden durch gemeinsame
Aktionen Synergieefekte durch gemeinsame Verbreitung
der wichtigen Botschaften genutzt, um das Bewusstsein
fur die Bedeutung von Plasmaspenden (oder Vollblutspen-
den, aus denen Plasma gewonnen wird,) fUr Patienten mit
Immundefekten zu starken.

Den ganzen Beitrag und noch viele weitere lesenswerte
Artikel finden Sie im Blutspendemagazin der DRK-Blut-
spendedienste Baden Wirttemberg-Hessen und Nord-Ost -
unter www.dsai.de/informationen/presse
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Sonstiges

Mit Herz und Klapprad auf Tour fir die Plasmaspende!
Vom Wasserturm zum Eiffelturm

Wie bereits im dsai-Newsletter 30 (01-2021) berichtet, ist .
der dsai-Forderer Matthias Sinn aus Lustadt in der sonni- .. N
gen Sudpfalz mit Leib und Seele bereits seit Monaten da- '
bei, die aufwandige Tour ,Vom Wasserturm zum Eiffelturm
mit dem Klapprad” zu organisieren. Seine Kreativitat und
sein sportlicher Wille kennen dabei keine Grenzen, so wird
er wirklich mit seinem Team Gber Strafsburg bis Paris ra-
deln! Und das mit dem Klapprad - wohlgemerkt...

Matthias Sinn konnte bereits mehrere neue, zuverlassige
Plasmaspender“innen gewinnen und verleiht allen neuen
Spenderfinnen eine selbst gestaltete Urkunde. Fir dieses
uneigennGtzige Engagement und die groRziigigen Spen-

den zuqunsten der dsai danken wir Ihnen und allen
Spender®innen an dieser Stelle noch einmal herzlich, lieber
Matthias Sinn!

& EINFACH NUR DANKE §

Vielen Dank fur die Unterstiitzung der Aktion

Miteiner Geldspende an die
dsai ev.oder einer Sachspende sind Sie ab sofort einefein Lebensretter(in)

Das Team #wasserturm_eiffeturm. =

Vielleicht hat ja der eine oder die andere Lust und mochte
auf einer der Etappen vor Ort dabei sein und die sportli-
chen Klappradfahrer anfeuern? Alle Etappen und deren
Verlauf sind auf der Webseite ber Komoot verfolgbar auf:

turmbotschafter.de
Hier gibt es auch alle Infos zur Tour, ber Teilnehmer und
die Ziele rund um die Plasmaspende.

Heute wendet sich Matthias Sinn noch einmal mit dem
neuesten Stand zur Reise als , Turmbotschafter” an die Le-
ser des dsai-Newsletters:

Alle auf der Klappradtour Alle Geldspenden zur Aktion
gehen zu 100 % an die dsai!
Die dsai dankt Matthias Sinn

bereits jetzt von ganzem Herzen!

gewonnenen Spender‘innen
erhalten dbrigens eine
Urkunde von Matthias Sinn!
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Im Juni 2022: M Iﬂa_p

vom Was:

Liebe Leserimmen und Leser,

unsere 10-tagige Tour wird am 16.06.22 mit einem Fest,
inklusive drei Bands, Ausschank und Verkauf des speziellen
Turmbotschafterweins (zugunsten der dsai) am Wasser-
turm in Lustadt starten.

Wir freuen uns sehr dariber, dass unser Projekt von zwei
Schirmherrfinnen unterstitzt wird: Christine Schneider,
MdJEP und Dr. Thomas Gebhart, MdB. Christine Schneider
ist in ihrer Rolle als Europa-Politikerin pradestiniert und be-
gleitet uns auf der Tour wie bei einem Briickenschlag von
Deutschland nach Frankreich. Dr. Thomas Gebhart ist mit
seiner Erfahrung aus dem Gesundheitsresort und seiner
Rolle in unserer Region praktisch unser verlangerter Arm
nach Berlin.

Eine Woche vor dem Start werden wir uns mit Christine
Schneider in Strasbourg im Europaparlament treffen. Ge-
plant ist auch ein Treffen mit der europdischen Parlament-
sabgeordneten Roberta Metsola, um mit unserer Aktion
grenzuberschreitend auf die Bedeutung der Notwendigkeit
von Blutplasmaspenden aufmerksam zu machen.

Matthias Sinn

schollueck@gmx.de

Facebook: Matthias Sinn

Instagram: #wasserturm_eiffelturm

Sonstiges

Von der dsai haben wir die wichtigen Basis-Argumente
mit konkreten Forderungen und Winschen an die
Politik zur Erhéhung der Plasmaspendemenge erhal-
ten, die nun auch iber unsere Schirmherren weiter
getragen werden kénnen.

Das Teamn der Reiselounge in Lingenfeld um Steven Mathes
war so freundlich und hat mit Unterstitzung von Familie E.
(dsai-Mitglieder), eine Zugreise mit einer Ubernachtung zu-
sammengestellt - fur alle Unterstitzer, die uns am Sonntag
den 26.06. in der Stadt der Liebe am Fiffelturm empfangen
wollen. Auch eine Ubersetzerin wird uns begleiten.

FUr unsere Radtrikots konnten wir mehrere Sponsoren fin-
den, natarlich auch mit dem Logo der Patientenorganisation
dsai. Das Radteam besteht aus drei Mdnnern und einer Frau.
Zur ersten Etappe werden wir von dem beriihmten Radsport-
ler Udo Balts und einem Fahrzeug mit Anhdnger begleitet.

Wir danken allen Unterstiitzern, wie auch allen (Plasma-)
Spenderinnen und Spendern und freuen uns schon riesig
auf die Tour ,Vom Wasserturm zum Eiffelturm”.

Buer Twrmbotschafter, Q-«c--eo.,
Matthias St
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Aktuelles

Kurznachrichten
im Uberblick

dsai-Tipp
Besuchen Sie bitte regelméaRBig die dsai-Webseite!

Wir mochten an dieser Stelle die Gelegenheit nutzen, Sie
an die die dsai Webseite als wertvolle, aktuelle Informati-
onsquelle zu erinnern. Die dsai-Webseite wird vom dsai-
Geschaftsstellenteam laufend mit aktuellen Informationen
gefullt. Daher machten wir Sie einladen, immer wieder
einmal durch die Seite zu scrollen und natirlich ganz be-
sonders, wenn Sie auf der Suche nach speziellen Informa-
tionen sind!

* Unter dem Reiter ,Informationen”
finden Sie wichtige Links zu anderen Organisationen, In-
stituten und Behorden, Medizinischen Portalen/Gesund-
heitsseiten und anderen Selbsthilfegruppen/Patienten-
organisationen.

* Neu dazugekommen in der Rubrik ,Coronavirus” bei-
spielsweise ist ein Link auf die Seite des RKI mit Zentren
(Uber Postleitzahlensuche), die mit monoklonalen Anti-
korpern therapieren.

* Zudem finden Sie unter ,Coronavirus” immer die aktuellen
Informationen zu COVID-19 und PID von API und IPOPI
wie auch die aktuellen links zu COVID-19 von RKI und
STIKO...

* Unter ,Aktuelles” sehen Sie die wichtigsten Neuigkeiten
auf einen Blick...

* Die Rubrik ,Termine” hdlt Sie tber die anstehenden Ver-
anstaltungen auf dem Laufenden.

Wichtige Links zu PID und verwandten Themen finden Sie
immer aktuell unter www.dsai.de.

Druckfrisch:

Die aktualisierte dsai-Patientenbroschiire ist da!

Das 28-seitige Informationswerk fir Patienten und ihre An-
gehdrigen wurde auf den neuesten Stand gebracht.

Die Broschure enthdlt alles Wissenswerte rund um den an-
geborenen Immundefekt und richtet sich vor allem an Be-
troffene und Angehorige. Neben der Vorstellung verschie-
dener angeborener Immundefekte werden die wichtigsten
Fragen von der Behandlung bis hin zu sozialen Themen
beantwortet. Die aktualisierte Fassung der dsai-Patienten-
broschire entstand wieder in enger Zusammenarbeit mit
Prof. Dr. Volker Wahn (Sprecher des Arztenetzwerks FIND-
ID und ehemaliger Leiter des ImmunDefektCentrums der
Charité (IDCC) Berlin).

Die Uberarbeitete Patientenbroschire ist als Druck- und
Download-Version auf der dsai-Webseite abrufbar unter
www.dsai.de/ publikationen/broschueren_und_flyer/



Regelmalig findet der Austausch mit den verschiedenen
Organisationen und Institutionen innerhalb der Fachnetz-
werke statt, und auch Uber Presse- und Social Media-Akti-
vitaten ist die dsai kontinuierlich zum Thema Plasmaspen-
den aktiv. Nachfolgend maochten wir Sie auszugsweise
uber wichtige politische Aktivitdten informieren:

November 2021 - Memorandum der Ar-
beitsgemeinschaft Pddiatrische Immunolo-
gie (API) zum Thema , Verfiigharkeit von
Immunglobulinen fiir Patienten mit primd-
ren Immundefekten*

Den Lieferverzug mehrerer Immunglobulin-Préparate
nahm das an den Arbeitskreis Blut (AK Blut) des Robert
Koch Instituts gerichtete Schreiben zum Anlass. Der API-
Vorstand bittet in diesem Memorandum gemeinsam mit
der dsai Bundesvorsitzenden Gabriele Grundl eindringlich
im Namen der Immundefekt-Patienten um Unterstitzung
zur Sicherung der langfristigen Versorgung mit Immunglo-
bulinen. Das Schreiben enthalt konkrete Vorschlage wie
die Ftablierung eines ,Demand Management Plans” fir
Deutschland, wie es ihn z.B. in Frankreich, Grofsbritannien
und Kanada gibt. Es sind dringend Lésungen gefragt zur

Mein_

Mini-Job
#Plasmaspenden
Rette Leben!

Sonstiges

Forderung der europdischen Plasmaspende, um die Ab-
hangigkeit von den USA schrittweise zu reduzieren. Das
gemeinsame Memorandum wurde kurz darauf im AK Blut
des RKI vorgestellt und nach neuesten Informationen wird
das Thema konkret neu aufgerollt werden.

Februar 2022 - Erneute Schreiben zur
Steigerung der Plasmaspendemenge an
den Bundesgesundheitsminister und die
Gesundheitsministerministerkonferenz
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Defekies Immunsystem?
Starke Patientenorganisation!

Gemeinsam mit den anderen deutschen Patientenorgani-
sationen, deren Mitglieder ebenfalls auf blutplasma- oder
plasmabasierte Medikamente angewiesen sind, ging er-
neut ein Schreiben an den neuen Bundesgesundheitsmi-
nister, Prof. Karl Lauterbach, und die Gesundheitsminister-
konferenz. Unter Federfiihrung der BAG-Selbsthilfe wurden
detaillierte Vorschldge und Forderungen an die deutsche
Politik gestellt - wie das Vorantreiben einer europdischen
Losung, der Forderung von neuen Plasmazentren, der zen-
tralen Aufklarungs- und Spenderkampagne und einer
grundsatzlichen Steigerung der Attraktivitat der Plasma-
spende fur Spender“innen.



Sonstiges '°... et

dsai sagt
DANKE! |

* AOK @ Beim AOK-Bundesverband - Die Gesundheits-
kasse bedanken wir uns sehr herzlich fur die For-
Ein ganz besonderer AOK-Bundesverband — qorng der 1. virtuellen interaktiven Zaubershow

Die Gesundheitskasse.
Dank geht an ALLE, die Jmmunsalabim & die Mutmach-Kiste” mit spieleri-
schen, nachhaltigen Mut-Mach-Strategien fir betroffene Kinder, Ge-

uns Spenden zukommen

schwisterkinder und Kinder von Betroffenen im Alter von 5-14 Jahren.
lassen. Aber auch an * Prof. Volker Wahn, Sprecher des Arztenetzwerks FIND-ID und ehemaliger -
diejenigen, die unsere Leiter des ImmunDefektCentrums der Charité (IDCC) Berlin, sagen wir wie

. .. immer ein ,herzliches Dankeschon” fir seine laufenden Aktualisierungen

Arbeit mit ihrem [T der Studie ,Covid-19 und Immundefekte”, fur seine ehrenamtliche und

sonlichen Engagement maBgebliche Mitwirkung bei der virtuellen Arzt-Patienten-Sprechstunde

unterstiitzen. und der Uberarbeitung der Patientenbroschiire.

* An dieser Stelle mochten wir uns auch ganz besonders bei den Arztin-
nen und Arzten sowie bei allen Mitgliedern und sonstigen
Autor®innen bedanken, die sich neben ihrem (Arbeits-) Alltag die Zeit
nehmen, Beitrage und Artikel fUr den dsai-Newsletter zu erstellen.

* Ebenso gilt unser herzlicher Dank allen Arztinnen und Arzten, insbeson-
dere auch den wissenschaftlichen Leiter“innen, die durch ihre Fachvortrage
das Renommee der Zertifizierten Arztlichen Fortbildungen der dsai pragen.

* Den engagierten drztlichen Beratern, Prof. Bernd H. Belohradsky und
Prof. Hans-Hartmut Peter, den Fachgesellschaften Arbeitsgemein-
schaft Padiatrische Immunologie (API), dem Arbeitskreis klinischer
Immunologie (AKKI), wie auch dem Arztenetzwerk FIND-ID, danken
wir ganz besonders fur die fundierte fachliche Unterstitzung bei medizi-
nischen Fragen sowie fir den partnerschaftlichen Austausch.

* Auch mochten wir an dieser Stelle unserer engagierten Schirmherrin
Michaela Schaffrath danken, die keine Gelegenheit auslasst, die dsai ins
Licht der Offentlichkeit zu rucken, wie auch dsai-Schirmherrn Thorsten

Havener, fir seinen Einsatz.

* Allen Regionalgruppenleiter“innen und
engagierten Mitgliedern, die sich mit
hohem personlichen Einsatz um die Be-
treuung und Beratung anderer Betroffe-
ner aus ihrer Region kiimmern und dem
Geschaftsstellenteam fur alle Fragen und
Anfragen mit Rat und Tat zur Seite ste-
hen, sagen wir: ,Danke, ohne Euch
geht’s nicht!”

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.




Sonstiges

Gemeinsam sind wir lauter!
Helfen Sie mit! e

Frimien Elrkauf s

« BEIM EINKAVFEN
GoodlnG
NICHT

— penken Sie auch an good:::g
bei lhren Reisebuchungen- |

Hilf unserem Verein gooding

mit deinen Online-Einkiufen

v Social Media @ © W 2. Installieren Sie die gooding-toolbar
Teilen Sie unsere Beitrdge - bitte direkt www.gooding.de/toolbar
von der dsai Seite - und liken Sie fleiRig...
- Immer, wenn Sie auf einen der Gber 1.600 Online Shops

v~ Online-Shopping wie OTTO, Zalando, Deutsche Bahn usw. gehen, werden
Sie kaufen ofter online ein? Bitte unterstitzen Sie an den Einkauf Gber gooding erinnert und die dsai
Sie automatisch und kostenfrei die dsai! erhalt eine feste Provision...

v/ So einfach geht’s (iber GOODING.de v/ Bestellen Sie bei amazon immer iiber smile amazon
Es ist keine Registrierung notig! - Gehen Sie auf www.smile.amazon.de

- Wahlen Sie die dsai als Verein aus:
Am besten, Sie schauen gleich auf www.gooding.de DEUTSCHE SELBSTHILFE fir angeborene Immundefekte
1. Wahlen Sie die dsai als Verein aus: - Alles weitere funktioniert automatisch wie bei amazon

Eingabehilfe ,,DEUTSCHE SELBSTHILFE”...
Bitte weitersagen!

Nachfolgend noch ein paar Anregungen fiir Sie:  / Bleiben Sie mit uns in Kontakt!
Melden Sie sich, halten Sie uns auf dem Laufenden
v~ Verteilen Sie unsere Poster zur Plasmaspende uber lhre Erfahrungen und erzahlen Sie uns, wie es
Ihnen geht. Wir sind fur Sie da und unterstitzen Sie
nach besten Kraften.
v~ Informieren Sie die Schulen lhrer Kinder iiber die
Bestellmdglichkeit von Schulpaketen

Jede Spende zahlt!
Denken Sie z.B. bei runden
Geburtstagen an die dsai...

Wir versenden kostenfrei!
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Sonstiges
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Termine

08.-10.07.2022
16.07.2022

OKTOBER
30.09. - 02.10.22

d’ MAI

iiﬂ]ﬁ / 03.05.2022 Sid - Virtueller Patientenstammtisch
15.05.2022 Nord - Virtueller Patientenstammtisch

ﬂﬁi/ﬂ 14.05.2022 Regensburg - Arztliche Fortbildung
21.05.2022 Dresden - Arztliche Fortbildung
28.05.2022 Miinchen - Arztliche Fortbildung
JULI

Regionalgruppenleitertreffen in Wasserburg
(geplant - noch nicht genehmigt)
Wiirzburg - Arztliche Fortbildung

Chiemgau-Wochenende in Schnaitsee
(geplant - noch nicht genehmigt)

08.10.2022 Stuttgart - Arztliche Fortbildung
15.10.2022 Kassel - Arztliche Fortbildung
29.10.2022 Miinster - Arztliche Fortbildung
NOVEMBER

05.11.2022 Hamburg - Arztliche Fortbildung
05.11.2022 Leipzig - Arztliche Fortbildung

Stand: Marz 2022

Nach aktuellem Stand werden die Zertifizierten Arztlichen Fortbildungen ab
Mai 2022 in Prasenz stattfinden. Alle weiteren Termine werden dann jeweils
abhangig von der laufenden Entwicklung der Coronasituation geplant.

Diese und weitere Termine zu Patientenveranstaltungen
finden Sie jeweils aktuell unter www.dsai.de/informationen/termine

Das Team der dsai-Geschaftsstelle steht hnen mit Rat und Tat zur Seite!




Anzeige

Blutplasma spenden.
I.e b e n rEtte n ! plasmaservice.de

Service

IHRE

SPENDE §
ZRHLT!

... weil jedes Jahr mehr als

1200:%

Plasmaspenden bendtigt werden,
um EINEN HAMOPHILIEPATIENTEN
zu behandeln.

130:1

Plasmaspenden benétigt werden,
um EINEN PATIENTEN MIT EINEM
PRIMAREN IMMUNDEFEKT

zu behandeln.

900: 7

Plasmaspenden bendtigt werden,
um EINEN PATIENTEN MIT
ALPHA-1-ANTITRYPSINMANGEL
zu behandeln.

X

1 ]

. Q‘ ‘ Plasma

Quelle: pptadeutschland.de

Aachen - Dortmund - Halle « Hannover - KéIn « Magdeburg - Merseburg « 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 fiir 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 Lahn/Sieg: Silke Unbehauen und Sandra Jung
lilo.mueller@dsai.de * Tel. 0160-6 271 080 silke.unbehauen@dsai.de = Tel. 02734 -4 239 406

sandra.jung@dsai.de = Tel. 06435 -5 471 083
Berlin: Ulrike Stamm und Nini Ebert
ulrike.stamm@dsai.de * Tel. 030 - 8 515 558 Leipzig: Annett MahImann und Christoph Mahlmann
nini.ebert@dsai.de = Tel. 0175-2 524 652 annett.maehlmann@dsai.de = Tel. 034244 - 55 920
christoph.maehlmann@dsai.de * Tel. 0173-5 115 107
Diisseldorf: Kerstin Kugel und Laura Wilms

kerstin.kugel@dsai.de = Tel. 02053 - 493 133 Miinchen: Martin Ruff

laura.wilms@dsai.de * Tel. 0176 - 81 67 26 88 martin.ruff@dsai.de = Tel. 0160-95 616 004
Eifel: Angela Kastenholz Stuttgart/ Ulm: Friedolin Strauss
angela.kastenholz@dsai.de * Tel. 0160-8 450 708 friedolin.strauss@dsai.de * Tel. 07144-1300 620

Erfurt/Nordhausen: Julia Solinski

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

Frankfurt/Mainz: Dr. Gerd Klock und Anne Mouhlen Hannah Dettmar und Mario Grindl
gerd.klock@dsai.de * Tel. 06071-1367 hannah.dettmar@gmx.de * Tel. 0163 -6 743 123
anne.mouhlen@dsai.de = Tel. 0176 -21585617 mariopascalgruendl@gmail.com = Tel. 0171-2 695 601

Freiburg: Julia Binder

julia.binder@dsai.de = Tel. 0176 - 72 848 161 Ansprechpartnerin fiir Autoinflammation
Hamburg/Bremen: Silke Hoffmann Sandra Lopes
silke.hoffmann@dsai.de » Tel. 0174-8002042 sandra.lopes@dsai.de * Tel. 05977 - 929 234

Kassel: Michaela Willhardt
michaela.willhardt@dsai.de = Tel. 0151- 67 005 787

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 Nasennebenhdhlenentziindungen
* Gedeihstorungen im Sduglingsalter, 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 Hautrétungen 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

DAS IMMUNSYSTEM
ONLINE CHECKEN!

Den Immuncheck kostenlos direkt
auf der dsai-Website durchfuhren.
www.dsai.de




