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Defektes Immunsystem?
Starke Patientenorganisation!

Sind Sie oder lhr
Kind hdufig krank?

Die dsai hilft
Immundefekte zu
erkennen und

zu behandeln.
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dsai e. V. Patientenorganisation
fur angeborene Immundefekte




Das dsai-Team

in der Geschaftsstelle Schnaitsee (Bayern)

v.l.n.r.: Andrea Maier-Neuner, Birgit Schlennert, Gaby Grandl,
Manuela Kaltenhauser, Michaela Scholtysik, Gabi Langer

Kaufmannische
Krankenkasse

Wir danken der KKH fir die freundliche Unterstiitzung!



Sehr geehrte Damen und Herren,

wenn bei einem Kind die Diagnose eines angeborenen Immun-
defektes gestellt wird, befinden sich die Eltern und die Umgebung
des Kindes in einer groRen Belastungssituation. Gefiihle wie Ohn-
macht, Angst vor der Zukunft und viele offene Fragen stellen sich
ein. Es ist mir wichtig, dass die Betroffenen von Anfang an tber die
Jahre kontinuierliche Unterstiitzung von erfahrenen Menschen fin-
den, die durch ihr Verstandnis und ihr Wissen dazu beitragen, dass
dem Kind die bestmagliche Therapie und eine optimale Betreuung
zu Gute kommen. Deswegen unterstiitzt das Bayerische Gesund-
heitsministerium im Rahmen der Initiative Gesund.Leben.Bayern.
die ,Deutsche Selbsthilfe angeborene Immundefekte e.v.” (dsai).

Die dsai wurde vor 30 Jahren durch Gabriele Grindl in ihrer Be-
troffenheit als Mutter gegriindet. Dank ihres Engagements ist die
dsai heute eine deutschlandweit tatige Patientenorganisation. Die
Diagnoserate und die Therapiemdglichkeiten fir die Patientinnen
und Patienten mit angeborenem Immundefekt haben sich auch
durch die Unterstiitzung des Vereins entschieden verbessert. Er
hilft mit hohem menschlichen Einsatz den Betroffenen und ihren
Angehdrigen, mit der Krankheit besser umzugehen.

GruBwort

der Bayrischen Staatsministerin
fir Gesundheit und Pflege

Ich mochte Ihnen allen Mut machen. In der Behandlung und
Betreuung bei Immundefekten ist bereits viel erreicht und die
Forschung macht weiter immense Fortschritte. Dazu hat die dsai
einen wichtigen Beitrag geleistet, weshalb Ihnen mein besonderer
Dank gilt. Die besten Winsche tbermittele ich den Patientinnen
und Patienten und allen, die Sie in der Bewaltigung ihrer Erkran-
kung unterstitzen.

lhre
Melanie Huml MdL
Bayerische Staatsministerin fir Gesundheit und Pflege



Vorwort

der Bundesvorsitzenden

Mein Name ist Gabriele Grandl. Ich bin die Bundesvorsitzende der
dsai, einer Patientenorganisation, die sich mittlerweile seit 30 Jah-
ren fir Menschen mit angeborenen Immundefekten stark macht.

Bei meinem Sohn Mario wurde im Alter von 14 Monaten der Im-
mundefekt Agammaglobulindmie zufallig diagnostiziert. Mario hat
keine Antikorper im Blut und muss sein Leben lang mit Immunglo-
bulinen therapiert werden. Da keine Ansprechpartner zur Verfi-
gung standen, entschloss ich mich 1991, einen Verein fir Betroffe-
ne zu grinden, um meine Erfahrungen weiterzugeben. Durch die
Vereinstatigkeit ist deutlich geworden, dass die meisten Patienten
einen steinigen Weg mit Schmerzen, Sorgen und Angsten hinter
sich haben, bevor die Diagnose Immundefekt erfolgt. Mein Enga-
gement steht vor dem Hintergrund, anderen diesen Leidensweg zu
ersparen.

Eines meiner wichtigsten
Ziele ist die frihzeitige
Diagnose und angemes-
sene Therapie.

Daher steht die dsai nicht nur Betroffenen in allen Lebenssitu-
ationen bei, sondern hat sich auch der Aufklarungsarbeit in der
Offentlichkeit verschrieben und setzt seit vielen Jahren auf inten-
sive Presse- und Medienarbeit. Schatzungen von Experten zufolge
haben wir in Deutschland noch eine hohe Dunkelziffer, viele

Tausende mit Immundefekten werden vermutet. Patienten ohne
Diagnose gehen weiterhin ,durch die Holle”.

Im Zuge weltweiter Fortschritte in der medizinischen Forschung -
fur die sich die dsai immer schon stark gemacht hat - und kontinu-
ierlicher Aufklarungsarbeit konnte die Diagnose und Therapie von
Immundefekten entscheidend verbessert werden. Inzwischen ist
unsere Patientenorganisation ein kompetenter Partner in einem
Netzwerk aus Betroffenen, Spezialisten, Behorden und Forscher-
teams.

Unter dem Motto ,Defektes Immunsystem? Starke Patienten-
organisation!” kampfen wir fir friihzeitige Diagnose und bessere
Therapiemadglichkeiten - seit 30 Jahren und auch in Zukunft!
Dafir stehe ich!

Herzlichst, thre

Gabriele Griindl, dsai-Bundesvorsitzende
und Tragerin des Bundesverdienstkreuzes am Bande



Gemeinsam stark

fur Patienten mit angeborenem Immundefekt

Eine gute Sache braucht Offentlichkeit! So kann auch die dsai ihre
Ziele nur erreichen, wenn maéglichst viele Bereiche des gesell-
schaftlichen und politischen Lebens von der Patientenorganisation
erfahren und sich der Bedeutung bewusst sind, welche die dsai fir
betroffene Menschen hat. Mir liegt die Aufklarung Gber angebore-

ne Immundefekte besonders am Herzen und mit meiner Kommuni-

kationsagentur begleite ich samtliche Aktivitaten der dsai mit breit
angelegter Offentlichkeitsarbeit.

Vor allem Arzte miissen darauf aufmerksam gemacht werden, bei
Patienten mit schweren, immer wiederkehrenden Infektionen an
einen angeborenen Immundefekt zu denken und die entsprechen-
de Diagnostik zu veranlassen. Dafir organisieren wir regelmafSig
wissenschaftliche Symposien und Pressekonferenzen zum Thema
Immundefekte. Wir machen auf das Schicksal von Patienten auf-
merksam, sowohl von Kindern als auch von Erwachsenen, denn
haufig wird der Immundefekt erst nach langer Arzte- und Kranken-
hausodyssee diagnostiziert.
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Insgesamt konnten wir mit
gezielter Offentlichkeitsarbeit
dazu beitragen, dass die Pa-
tientenzahl in den Immunde-
fektambulanzen in den letzen
Jahren stark gestiegen ist.

Doch es gibt nach wie vor viel zu tun, um sowohl Arzte als auch
die breite Offentlichkeit fiir das Thema der angeborenen Immunde-
fekte zu sensibilisieren. Entscheidend sind die Mitglieder der dsai,
die mit grofem Engagement diese Vereinigung tragen und die
Erfolge in der Offentlichkeit erst méglich machen.

Herzlichst, Ihr

Y doe

Steffen Ball, stellvertretender Vorsitzender der dsai



dsai-Schirmherr/in

Schauspielerin Michaela Schaffrath

Mentalist Thorsten Havener ¥

Als gelernte Kinderkrankenschwester weif3 ich,
wie schlimm es ist, wenn Kinder krank sind

und leiden mussen. Daher war es mir Ehre und
Verpflichtung zugleich, dem Wunsch nach einer
Schirmherrschaft fur die dsai nachzukommen.
Die breitgefacherte Arbeit der Patientenorga-
nisation sowie das herzliche und unermiidliche
Engagement der Mitarbeiter beeindrucken

mich zutiefst.

© Carlos Anthonyo

Ich hoffe, mit meiner Bekanntheit als Schauspie-
lerin sparbar und vor allem wirkungsvoll dazu
beitragen zu kénnen, dass noch mehr Menschen
von der Krankheit angeborene Immundefekte
erfahren. Denn die geschétzte Dunkelziffer von
mehreren tausend Betroffenen ist in einem Land
wie Deutschland nicht hinnehmbar und muss
erheblich reduziert werden.

Herzlichst,
lhre Michaela Schaffrath

© SammyFHart

Mentalist, Experte fir Kérpersprache, Coach und
Bestsellerautor - und prominenter Schirmherr der
dsai: Thorsten Havener unterstitzt die Patienten-
organisation dabei, das &ffentliche Bewusstsein
fur angeborene Immundefekte zu starken.

Thorsten Havener liebt es zu beobachten, ver-
steht Kérpersprache und liest Gedanken. Doch
eines kann auch er nicht sehen: einen angebo-
renen Immundefekt. ,Es ist eine grofle Ehre, die
Schirmherrschaft der dsai zu ibernehmen, die
Patientenorganisation bei ihrer wichtigen Auf-
kldrungsarbeit zu unterstitzen und sich so fir alle
Mitglieder, Betroffenen und Angehérige einzu-
setzen”, sagt er. ,Meine Karriere habe ich als
Zauberkinstler begonnen, doch bei Krankheit hilft
leider keine Illusion. Deshalb machte ich ganz
konkret helfen.”

Herzlichst, Ihr Thorsten Havener

dsai-Botschafter, Fernsehkoch Mirko Reeh

© Stephan Maka ... -

Ich bin Uberzeugt: Leckeres Essen macht gute Laune! Als ich vor einigen Jahren

Mirko Reeh kocht
mit dsai-Mitgliedern

von der dsai und den Schicksalen der Betroffenen erfahren habe, habe ich keine
Sekunde gezogert und einen Kochkurs fir Mitglieder veranstaltet. Seitdem gebe
ich regelmaRig solche Kurse, auch fiir Kinder - die dabei immer besonders gute
Laune haben. Ich freue mich sehr, dass ich seit 2016 ganz offiziell Botschafter

der dsai sein darf und die Belange der Patientenorganisation in die Offentlichkeit
tragen kann. Denn Offentlichkeit ist neben Kochen meine zweite Leidenschaft. Mit
meiner Bekanntheit mochte ich dazu beitragen, angeborene Immundefekte noch
mehr ins Licht eben dieser Offentlichkeit zu riicken.

Herzlichst, Ihr Mirko Reeh



Die Patientenorganisation
stellt sich vor

Die dsai setzt sich ein fur:

» die frithzeitige Diagnose

» eine angemessene Therapie

* flachendeckende Versorgung

» Aufklarung in der Offentlichkeit

» Betroffene und Angehérige

% Schulung von Arzten und Fachpersonal

Bild oben links: dsai-Team

Bilder unten: dsai-Geschaftsstelle
Was ist die dsai und was macht sie?

Die dsai wurde 1991 als Elterninitiative mit dem Ziel gegrindet,
Betroffenen und ihren Angehérigen den Erfahrungsaustausch
aulerhalb der medizinischen Betreuung zu ermdglichen. Mittler-
weile arbeitet die Patientenorganisation bundesweit und inter-
national und hat sich Ziele gesteckt, die weit iber den reinen
seelischen Beistand hinausgehen. Die Erfahrung zeigt, dass viele
Betroffene (iber einen langen Zeitraum tberhaupt nicht wissen,
was ihnen fehlt. Sie haben einen steinigen Weg mit Schmerzen,
Sorgen und Angsten hinter sich, bevor die Diagnose ,angeborener
Immundefekt” erfolgt. Das Engagement der dsai steht vor dem
Hintergrund, anderen diesen Leidensweg zu ersparen und Arzte,
Politiker sowie die breite Offentlichkeit fiir diese seltene Erkran-
kung zu sensibilisieren.

In bundesweit 15 Regionalgruppen sind mittlerweile
iber 50 ehrenamtliche Mitarbeiter fir die dsai tatig.



Was sind angeborene

Immundefekte?

Angeborene (primare) Immundefekte zahlen zu den sogenannten
seltenen Erkrankungen und sind - der Name driickt es aus - von
Geburt an vorhanden. Bei betroffenen Patienten arbeitet das
Immunsystem nicht richtig, da ihnen Antikdrper zur Abwehr von
Bakterien und Viren fehlen. Sie konnen daher Infektionen nicht
so effektiv bekdmpfen wie gesunde Menschen. Die Betroffenen
leiden an haufig wiederkehrenden Infektionen, beispielsweise der
Atem- oder Harnwege, die zudem schwer verlaufen, lange dauern
und im schlimmsten Fall lebensbedrohlich sein kénnen. Uber 400
primare Immundefekte sind bisher bekannt, der haufigste unter
ihnen ist der Antikdrpermangel. Die Zahl der genetisch definierten
Immundefekte steigt ununterbrochen.

subkutane Selbsttherapie

Die Erkrankung ist nicht ansteckend; die Mehrzahl der angebore-
nen Immundefekte wird vererbt. Demgegeniber stehen erworbe-
ne Immundefekte. Diese sind nicht vererbt, konnen aber im Laufe
der Zeit - beispielsweise durch Krankheit - auftreten.

Ein GroRteil der angeborenen Immundefekte ist nicht heilbar,
aber therapierbar. Die Therapiemaoglichkeiten sind je nach Krank-
heitsbild unterschiedlich.

Therapiemdglichkeiten:

* Zufuhr der fehlenden Antikorper (Immunglobulinsubstitution)
* Stammzelltransplantation

* Gentherapie

Generell gilt: Je friher der angeborene Immundefekt therapiert
wird, umso erfolgreicher wirken die MalBnahmen.

Hier Ihr Immunsystem direkt testen

mit dem dsai-lImmuncheck:
www.mach-den-immuncheck.de

Sie konnen helfen!

Mit Ihrer Spende schenken Sie Betroffenen mit
einem angeborenen Immundefekt Hoffnung:
* auf eine frihe Diagnose

* auf eine angemessene Therapie

* auf Akzeptanz

» auf ein normales Leben

Mit lhrer Spende helfen Sie, Leben zu retten,
vor allem das Leben vieler Kinder.

Spenden konnen Sie ganz bequem auf
www.dsai.de/ueber-dsai/spenden oder
per Uberweisung auf das Spendenkonto:

Kreis- und Stadtsparkasse Wasserburg am Inn
IBAN DE62 7115 2680 0030 1358 42

BIC BYLADEM1WSB




Warum ist Aufkldrung
so wichtig?

Patienten mit seltenen Erkrankungen
haben wenig Unterstitzung...
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Beispiele der Offentlichkeitsarbeit von oben nach unten:
Plakatkampagne 25 Jahre dsai, Plakatkampagne ,Jugend
spendet Plasma”, Schulplakate, Werbemittel ,Lineal mit
Warnsignalen”

Dabei sind angeborene Immundefekte gar nicht so selten.

In Deutschland sind ca. 5.000-6.000 Menschen diagnostiziert,
Experten schatzen allerdings die Dunkelziffer viel hoher. Die
Erkrankung ist aber immer noch zu unbekannt; Arzte denken
oft zu spdt an einen angeborenen Immundefekt, sogenannte
Sekundarkrankheiten (z.B. Schadigungen der Organe wie Lun-
ge, Bronchien oder des Darms) sind die Folge. Eine friihzeitige
Diagnosestellung ist wesentlich fur die rechtzeitige Einleitung
von angemessenen therapeutischen MaBnahmen und unter-
stitzt die gesundheitsbezogene Lebensqualitat der Patienten.

Die dsai leistet daher bundesweit breitgefdcherte Aufklarungs-
und Offentlichkeitsarbeit, wie zum Beispiel:

* Organisation von zertifizierten Arztlichen Fortbildungen

* Aufklarungsveranstaltungen an Schulen und Unis

* Regelmdlig Pressemitteilungen in Fachmagazinen
und Zeitungen

* Vernetzung mit Arzten, Politikern, Krankenkassen,
Pharmaindustrie

* RegelmaRige Aufrufe zu Plasma- und
Knochenmarkspenden

* Kostenfreies Informationsmaterial fur Patienten und Arzte

Durch unsere konstante Aufkldrungsarbeit berichten sowohl
Print- und Online-Medien als auch TV- und Radiosender Gber
angeborene Immundefekte.



Das Aufgabenspektrum
in der dsai-Geschafts-
stelle ist vielfaltiqg...

Birgit Schlennert, Geschaftsfihrerin Andrea Maier-Neuner, Geschaftsfuhrerin

* Organisation von ca. 15 zertifizierte Arztliche * Erstellung des dsai-Newsletter ,,immun?” (3x/Jahr)
Fortbildungen pro Jahr, bundesweit * Konzeption und Erstellung von Publikationen

* Organisation von Veranstaltungen fur Patienten * Konzeption und Erarbeitung von Projektantragen

* Zusammenarbeit und Abwicklung nationaler und bei Krankenkassen, Stiftungen, Ausschreibungen,
internationaler Projekte (z.B. IPOPI, Eurordis, Achse) Wettbewerbe, Forderpreise, Forderern

* Konzeption und Erarbeitung von Projekt- Fundraising (bei Unternehmen und Organisationen)

*
antragen bei den Krankenkassen * Presse- und Offentlichkeitsarbeit
Redaktionsarbeiten und Pflege der Website * Redaktionsarbeiten und Pflege der Website
Spenden- und Sponsorenvertrage * Kooperation und Kommunikation mit PR-Agentur
vorbereitende Buchfiihrungsarbeiten * Social Media (Facebook, Instagram, Twitter)
Adress- und Stammdatenverwaltung * Kontaktpflege Netzwerk

Kontaktpflege Netzwerk

L S SN S 3
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Gaby Grindl
* Grinderin und Bundesvorsitzende der dsai
* Vorstandsvorsitzende

* reprasentative Aufgaben
* Beraterfunktion

Gabi Langer

Michaela Scholtysik
* Betreuung und Verwaltung der Mitglieder

- Mitgliedsantrag, Pflege der Mitglieder-Stammdaten

- Telefonisches Erstgesprach bei Neumitgliedern mit
individueller Beratung, Versand Infomaterial

] * Unterstiitzung bei der Organisation der Arztlichen Fortbildungen
Individuelle Kontaktvermittlung unter den E

* Organisation des Regionalgruppenleitertreffens
* Veranstaltungsorganisation

(Austausch-Wochenenden, Patientenstammtische usw.)
* Moderation dsai-Forum

Mitgliedern zum Erfahrungsaustausch

* Adress- und Stammdaten

* Spenden: Bearbeitung von Spendenbescheinigungen
und Dankesschreiben

Allgemeines, das ganze Team betreffend:
* Laufende Sponsorenakquise

* RegelméaBige Weiterbildung durch Teilnahme an
verschiedenen Schulungsveranstaltungen,

nationalen und internationalen Kongressen, um
die Patienten jederzeit addquat beraten zu
konnen

* Vor-Ort-Betreuung von Veranstaltungen - person-
lich oder durch regionale Vertreter
* Einweisung/Schulung und Betreuung der ehren-

amtlichen Helfer (z.B. Regionalgruppenleiter)

Manuela Kaltenhauser
* Beratungsgesprache/Seelsorge

* Zusammenstellung und Versand von Infomaterial
* Bearbeitung von Bestellungen

* Nachbearbeitung Newsletter

* Unterstiitzung beim Fundraising

11



Hilfe hat einen Namen: dsai

Wie kann ich Mitglied werden?

Alleine ist der Weg muihsam und steinig.
/0 wissen, dass man nicht allein ist, starkt
Mitglieder, die betroffen sind. Zu wissen,
dass man Betroffene unterstitzen kann,
motiviert Gesunde, die helfen wollen.

Was bringt mir eine Mitgliedschaft als Patient?

* Fachkompetenz durch Erfahrung seit 1991

* Personliche Beratung

* Veranstaltungen und Foren zum personlichen Austausch
* Vernetzung der Patienten

* Informationsmaterial und Newsletter

Fir einen Jahresbeitrag von € 40,00 werden Sie Mitglied.

Den Mitgliedsantrag finden Sie auf der dsai-Website

unter www.dsai.de/mitgliedschaft. Oder Sie schreiben

uns eine E-Mail an info@dsai.de oder rufen an unter der
Telefonnummer 08074/8164.

12

Was bringt mir eine Fordermitgliedschaft?

Mit einer Férdermitgliedschaft unterstiitzen Sie aktiv die Arbeit der
dsai und helfen damit Leben zu retten, vor allem das Leben vieler
Kinder. AuRerdem erhalten Sie den drei Mal im Jahr erscheinenden
dsai-Newsletter, ein Fachmagazin, das Sie Gber Neuigkeiten in der
Medizin und Forschung sowie Gber die Arbeit der dsai auf dem
Laufenden halt.

Das Formular zur Férdermitgliedschaft finden Sie auf der
dsai-Website unter www.dsai.de/ueber-dsai/spenden/

werden-sie-foerdermitglied




Melanie

LIch bin vor 3 Jahren bei der dsai gelandet
und machte sie nicht mehr missen. Die dsai
Méddels machen alles ihnen mogliche, damit
kein betroffener Patient unnétig leiden und
von Arzt zu Arzt rennen muss, weil er seine

Diagnose nicht kennt.

Wissen wird geteilt (Patiententreffen), Wis-
sen wird gestreut (Arztefortbildungen) und
es wird immer freundlich und kompetent
weitergeholfen. Die Patiententreffen sind
auch immer ganz toll. Geteiltes Leid ist hal-
bes Leid. Durch die dsai habe ich tatsachlich
auch Freunde firs Leben gefunden. Daher
mein Doppeldank. Macht weiter so!”

Angela

JTolle Tipps, schnelle Reaktion bei Nach-
fragen und Bestellungen und die Aus-
tausch-Wochenenden fir Betroffene sind
immer supertoll!”

LIch bin selbst betroffen und bin echt gliicklich
dariber, dass es so eine Organisation gibt, die
einen aufklaren und immer fir einen da sind,
egal was fur Fragen man hat... ein GROSSES
DANKE an das tolle Team!”

Heinz

,Seit 20 Jahren bin ich in Behandlung, seit 18
Jahren Mitglied der dsai!

Im Marienkrankenhaus Siegen war ich einer der
ersten Patienten mit einem Immundefekt und
wurde direkt mit subkutaner Immunglobulin-The-
rapie behandelt. Ich habe die Regionalgruppe
Lahn/Sieg gegriindet und den jshrlichen Patien-
tentag mit Dr. Karsten Franke im Marienkranken-
haus eingefiihrt. Gaby Grindl und das gesamte
dsai-Team standen und stehen mir seitdem im-
mer mit Rat und Tat zur Seite. Gemeinsam haben
wir vieles fir die Patienten erreicht, herzlichen
Dank fur Euren Einsatz!”

Das sagen Betroffene aus
den sozialen Netzwerken

Stimmen zur dsai...

Angi
,Nach der Diagnose und dem ersten Schock
kommen Hilf- und Ratlosigkeit. In einem
Sarah langen Gesprach wurde mir durch die
Aufklarung und Information die Angst ge-
. ) nommen. Die dsai ist die weltbeste Patien-
und viele Infos fiir uns. Sehr T, ) )
e e tenorganisation fir alle mit der Diagnose
hilfreich fur mich als Mutter ; . g
. . P Immundefekt. Danke fir Eure Hilfe!!!
eines betroffenen Kindes!

,Die dsai hat immer gute Tipps

,Ein ganz tolles Team - vielen
Dank und weiter so!”
Birgit
,Obwohl wir noch gar
nicht Mitglied sind, haben
wir wertvolle Informa-
tionen erhalten - und
das sehr schnell. Danke .
dafirt” Marina
,Die dsai ist immer ein guter Ansprechpart-
ner bei allen Fragen rund um die Immun-
krankheiten. Sie tragt dazu bei, dass Arzte
besser informiert werden, setzt sich fir
die Belange der Patienten ein, organisiert
Patiententreffen, fordert den Austausch und
ist unermudlich im Einsatz. Vielen herzlichen
Dank dafar!”

Silke

~Am Anfang denkt man, man ist allein.
Nach einem tollen Gesprach und
guten Info-Broschiren, hat man sich

aufgehoben und verstanden gefiihlt ,Als die Diagnose angeborener Immundefekt
und relativ schnell gemerkt, dass man im Raum stand, bin ich auf der Internetseite
gar nicht allein ist. Der Einsatz der Mit- der dsai gelandet. Bei den Beschreibungen
arbeiterinnen der dsai ist einfach toll. der verschiedenen Immundefekte habe ich
Vielen Dank!” mich wiedergefunden.

Am ndchsten Tag habe ich mit der Geschafts-
stelle telefoniert und viele meiner Fragen
wurden gleich sehr kompetent beantwortet!
Die dsai-Madels haben immer ein offenes
Ohr und machen viel fiir uns Erkrankte. Vie-
len Dank dafur - ihr seid toll!”




* Mitwirkung bei der Einfithrung der subkuta-
nen Immunglobulin-Therapie

» ldeengeber und Mitbegriinder des Arzte-
netzwerks FIND-ID

* Grindungsmitglied der internationalen
Eatlgntenorgamsatlon IPOPI mit Sitz in
ondon.

* Maligebliche Mitgestaltung der Richtlinie
ambulante spezialfacharztliche Versorgung
§ 116b SGB V - ASV-RL (dadurch patienten-
spezifische Abrechnung der Behandlung in
Kliniken moglich)

* Realisierung des dsai-Kinospots

* Verfilmung des dsai-Aufklarungscartoons
Lmmun im Cartoon”. Fiir die Vertonung
gaben Prominente kostenfrei ihre Stimme.

* Verleihung des Bundesverdienstkreuzes am

Bande an Gabriele Grandl

* Produktion des Aufklarungsfilms
LArzt-Patienten-Gesprach”.

* Aufnahme der ,Zusatzweiterbildung
Immunologie” in die Musterweiter-
bildungsverordnung durch den Deut-
schen Arztetag.

* Malgebliche Beteiligung der dsai:
Neugeborenen-Screening auf Schwere
kombinierte Immundefekte (SCID)
wurde bundesweit eingefiihrt.

* Austausch-Wochenenden far
Betroffene

* Zertifizierte Arztliche Fortbildungen

* Teilnahme an internationalen
Kongressen



dsai-Newsletter ,,immun?”

gut informiert sein...

“dasai

Blutplasma
wird knapp!

*offdsai

Der dsai-Newsletter ist nicht nur fir Mitglieder der dsai, sondern
auch fur Haus- und Facharzte interessant. Auf 50 bis 60 Seiten
behandelt der Newsletter Themen rund um Immunologie und an-
geborene Immundefekte. Kompakt zusammengefasst und fachlich
fundiert bereitet der Newsletter jeweils aktuelle medizinische
Themen auf; und beleuchtet sowohl aus Patienten- als auch aus
Arztesicht. Betroffene erzahlen von ihren Erfahrungen und geben
wertvolle Tipps weiter. Zudem berichtet er Gber Neuigkeiten aus
der Forschung, stellt aktuelle Themen aus der Immunologie vor
und bietet einen Uberblick iiber anstehende Termine fiir Arzte-
fortbildungen zum Thema Immunologie.

,Der dsai-Newsletter ist ein
wichtiges Mittel, unsere
Aufklarung gezielt voranzu-
treiben und gibt auch Arzten
wertvolle Hintergrundinfor-
mationen an die Hand",

so die dsai-Bundesvorsitzende Gabriele Grindl.

Interessierte konnen den dreimal jahrlich
erscheinenden, kostenfreien Newsletter unter

www.dsai.de/publikationen/newsletter.html
herunterladen oder als Printexemplar bestellen.
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Alle Publikationen kénnen dber die dsai-Website unter

www.dsai.de/publikationen kostenfrei bestellt werden.
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Bamberg/Nurnberg:
Lilo miller
lilo.mueller@dsai.de
Tel. 0160/ 627 10 80

Berlin: Ulrike Stamm
ulrike.stamm@dsai.de
Tel. 030/85155 58

Nini Ebert
nini.ebert@dsai.de
Tel. 0175/252 46 52

Disseldorf: Kerstin Kugel
kerstin.kugel@dsai.de
Tel. 02053 /49 3133

Laura Wilms
laura.wilms@dsai.de
Tel. 0176 /81 67 26 88

Eifel: Angela Kastenholz
angela.kastenholz@dsai.de
Tel. 0160/845 07 08

Erfurt/Nordhausen:
Julia Solinski
julia.solinski@dsai.de
Tel. 0160/ 655 84 33

Frankfurt/Mainz: Gerd Klock
gerd.klock@dsai.de
Tel. 06071/13 67

Anne Mouhlen
anne.mouhlen@dsai.de
Tel. 0176 /2158 56 17

Die dsai ist bundesweit mit

Regionalgruppen vertreten

Regionale Ansprechpartner

Freiburg: Julia Binder
julia.binder@dsai.de
Tel. 0176 /72 84 8161

Hamburg/Bremen:
Silke Hoffmann
silke.hoffmann@dsai.de
Tel. 0174 /800 20 42

Kassel: Michaela willhardt
michaela.willhardt@dsai.de
Tel. 0151/67 00 57 87

Koln: Lutz Kurnoth
lutz.kurnoth@dsai.de
Tel. 0221/590 20 55

Lahn/Sieg: Silke Unbehauen
silke.unbehauen@dsai.de
Tel. 02734 /423 94 06

Sandra Jung
sandra.jung@dsai.de
Tel. 06435 /547 10 83

Leipzig: Annett Mahimann
annett.maehlmann@dsai.de
Tel. 034244 /559 20

Christoph Mahlmann
christoph.maehlmann@dsai.de
Tel. 0173 /51151 07

Miinchen: Martin Ruff
martin.ruff@dsai.de
Tel. 0160/ 95 61 60 04

Minster/Osnabriick:

Rabea Schlepphege
rabea.schlepphege@dsai.de
Tel. 0162 /246 49 81

Stuttgart/Ulm:

Melanie HauBler
melanie.haeussler@dsai.de
Tel. 0152/08 53 68 99

Friedolin Strauss
friedolin.strauss@dsai.de
Tel. 07144 /130 06 20

Ansprechpartner fiir Jugendliche
und junge Erwachsene

Hannah Dettmar
hannah.dettmar@gmx.de
Tel. 0163/674 3123

Mario Griind|
mariopascalgruendl@gmail.com
Tel. 0171/269 56 01

Ansprechpartnerin fir auto-
inflammatorische Erkrankungen

Sandra Lopes
sandra.lopes@dsai.de
Tel. 05977/92 92 34

17



Hauptsitz
®
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Achse e. V.

BAG Selbsthilfe e. V.

IPOPI - Internationale Patientenorganisation
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Kindernetzwerk e. V.
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dsai e. V. Patientenorganisation
fir angeborene Immundefekte
Hochschatzen 5
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Tel. 08074 - 8164
Fax 08074 - 9734

E-Mail  info@dsai.de

Internet www.dsai.de
Geschaftszeiten:

Mo - Mi 8.00 - 17.00 Uhr

Do-Fr 8.00-12.00 Uhr
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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 Nasennebenho6hlenentziindungen
* Gedeihstérungen im Sauglingsalter, mit und ohne chronische Durchfalle
* Antibiotische Therapien bei bakteriellen Infektionen ohne Wirkung
* Pro Jahr acht oder mehr eitrige Mittelohrentziindungen
* Pilz-Infektionen an Haut, Nageln oder Schleimhaut jenseits des 1. Lebensjahres
= Infektionen mit ungewohnlichen Bakterien oder anderen Erregern (Viren, Pilze, Parasiten)
* Impfkomplikationen nach Lebendimpfungen (z.B. Rota-Virus oder Polio oral)
* Unklare Hautrétungen bei Neugeborenen und jungen Sauglingen

* Zwei oder mehr Infektionen innerer Organe
(z.B. Hirnhautentzindung, 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 durchfihren.
www.dsai.de




