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SAVE

8" undefeld 3B . 2. dsai Patiententag + 35 Jahre dsai -
A ot f ds3i " am 21.03.2026 in Frankfurt!

Aufgrund des groBen Erfolges haben wir uns dazu entschieden,
auch 2026 (zum 35jahrigen Jubildum) wieder einen dsai-Patiententag zu

Save the date! veranstalten. Wir hoffen, Sie sind im Frihjahr 2026 im Hotel NH Frankfurt

2. dsai-Patiententag Airport West in Frankfurt Raunheim dabei! Wir freuen uns auf Sie.
Samstag, 21. Marz 2026

Sichern Sie dieses Datum am besten bereits jetzt in Ihrem Kalender!

N et === Uber weitere Details, wie das Programm und die Anmeldeformalitaten,
NH Wotel Faankfuet dimort West

Einadang mit alen Detads evhalten st rechreii werden wir Sie rechtzeitig informieren.
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Vorwort

,»Ich kann nicht lange bleiben*,
[iistert der Gliicksmoment. ,Aber ich
lege dir eine Erinnerung ins Herz.“

Schwerpunktthemen dieser Ausgabe:

* Die neue AWMF-S3-Leitlinie ,Fiebermanagement bei Kindern und Jugendlichen"
im ambulanten Setting (Seite 4)
Prof. Dr. med. Tim Niehues
Vorsitzender der Kommission fur Leitlinien der Deutschen Gesellschaft fir
Kinder- und Jugendmedizin (DGK]), Co-Initiator und Co-Autor der 0. a. Leitlinie
Direktor Zentrum fur Kinder- und Jugendmedizin, Helios Klinikum Krefeld

Prof. Dr. med. David Martin
Initiator und Koordinator der 0. a. AWMF-S3-Leitlinie
Fakultat fur Gesundheit, Department fir Humanmedizin, Universitat Witten/Herdecke

* Autoinflammation im Fokus (Seite 16)
Uberblick tber das Angebot der dsai mit Blick eines Mitglieds auf die Situation von Betroffenen

Wir freuen uns sehr, Thnen heute einen Auszug aus der ersten AWMF-Fieberleitlinie fir Kinder und Jugendliche fur den
ambulanten Bereich prasentieren zu dirfen, die in enger Zusammenarbeit mit der dsai entstanden ist. Dazu gibt es ein
Exklusiv-Interview mit den beiden Initiatoren/Koordinatoren. In dieser Ausgabe kommen zudem verstarkt unsere Mitglieder
7U Wort. Lesen Sie die Ausfiihrungen von Sandra zur Bedeutung des Darms und den Testbericht von Friedo zur sicheren
Trinkwasseraufbereitung. Der Erfahrungsbericht von Jannik zeigt seinen schweren Weq bis hin zur Magenentfernung auf
und eine Mutter erzéhlt begeistert Uber den Roncalli-Zirkusbesuch mit dsai-Schirmherrin Michaela Schaffrath. Im Fokus
dieser Ausgabe steht diesmal auch die Autoinflammation, hier informieren wir Sie iiber die Angebote der dsai und es folgt
der dezidierte Erfahrungsbericht von Mitglied Lisa zur Situation von Betroffenen. AuRerdem finden Sie einen Uberblick
Uber die Aktivitaten der dsai zum Internationalen Tag der Immunologie mit World PI Week und das ImmundfektCentrum
Leipzig stellt sich vor. Wie immer gibt es allgemeine News & Infos zu dsai- und sonstigen Veranstaltungen - und vieles
mehr...

Wir freuen uns sehr, lhre persénlichen Anregungen und Texte fiir den kommenden Newsletter zu erhalten
(Redaktionsschluss fir den NL42 ist der 01. September 2025).

Herzlichst, thre
Sabine Aschekowsky, Redakteurin

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



Fachartikel

Neu: Die AWMF-S3-Leitlinie ,Fiebermanagement bei

Kindern und Jugendlichen”

Versorgung von akut auftretendem Fieber bei ansonsten
gesunden Kindern und Jugendlichen im ambulanten Setting

STAND: 07-2025

AWMF-Register Nr. 027-074 Klasse: S3

Federfiihrende Fachgesellschaft:

Deutsche Gesellschaft fur Kinder- und Jugendmedizin e. V.
(DGKJ) Chausseestr. 128/129, 10115 Berlin.

Prof. Dr. med. Tim Niehues (Vorsitzender der Kommission fur
Leitlinien der DGKJ, Co-Initiator und Co-Autor der vorliegenden
Leitlinie) tim.niehues@helios-gesundheit.de

Ansprechpartner:

Prof. Dr. med. David Martin (Leitlinienkoordinator)
Universitat Witten/Herdecke, Fakultat fir Gesundheit,
Department fir Humanmedizin

E-Mail: david.martin@uni-wh.de

In Zusammenarbeit mit der/dem

Deutschen Gesellschaft fur Pflegewissenschaft e. V.
Gesellschaft fur Padiatrische Onkologie und Hamatologie e.V.
(GPOH)

Deutschen Gesellschaft fur Padiatrische Infektiologie e.V.
(DGPI)

Auszug aus der AWMF-S3-Leitlinie ,,Fiebermanage-
ment bei Kindern und Jugendlichen”

Die Empfehlungen fiir Fieber im
ambulanten Setting auf einen Blick

Aufklarung von Bezugspersonen zum Grundverstand-
nis von Fieber:

* Bezugspersonen sollten Uber Fieber als normale und
meistens hilfreiche Abwehrreaktion des Korpers im Um-
gang mit Krankheitserregern aufgeklart werden. Ihnen
sollten, auch vorsorglich, bspw. anldsslich der ersten
Impfung, zusatzlich zur mondlichen Kommunikation

AUTOREN:
PROF. DR. MED. TIM NIEHUES
PROF. DR. MED. DAVID MARTIN

Gesellschaft fur Kinder- und Jugendrheumatologie (GKJR)
Berufsverband der Kinder- und Jugendérztinnen e. V. (BVK))
Berufsverband Kinderkrankenpflege Deutschland e.V. (BEKD)
Deutschen Gesellschaft fir Allgemeinmedizin und Familien-
medizin e.V. (DEGAM)

Arbeitsgemeinschaft Padiatrische Immunologie e.V. (API)
Deutschen Gesellschaft fir Ambulante Allgemeine Padiatrie
e.V. (DGAAP)

Gesellschaft fir Neuropédiatrie e.V. (GNP)

Deutschen Gesellschaft fur Hals-Nasen-Ohren-Heilkunde
(DGHNO-KHC)

Bundesverband der Arztinnen und Arzte des offentlichen
Gesundheitsdienstes e. V. (BVOGD)

Deutschen Gesellschaft fiir Offentliches Gesundheitswesen
(DGOG)

Deutschen Gesellschaft fur Pharmakologie e.V. (DGP)
Patientenorganisation fir angeborene Immundefekte
(dsaie.V.)

schriftliche/multimediale Informationen zum Umgang mit
Fieber angeboten werden.

Messung der Korpertemperatur:

* Wenn bei Neugeborenen und Sauglingen eine Messung
der Korperkerntemperatur vorgenommen wird, soll diese
rektal mit einem Digitalthermometer erfolgen (das Ther-
mometer sollte gleitfdhig gemacht werden).

* Bei Kindern ab einem Jahr und Jugendlichen gilt die Mes-
sung mit einem Infrarot-Trommelfellthermometer in den
meisten Fallen als ausreichend genau zur Ermittlung der
Korperkerntemperatur.

* Eine Messung der Korpertemperatur mit einem Infrarot-



Stirn-/Schlafenthermometer ist ungenauer als die Messung
rektal und im Ohr. Sie kann dennoch erwogen werden.

* Alternativ kann bei Jugendlichen eine Messung der Kor-
pertemperatur bei geschlossenem Mund unter der Zunge
mit einem Digitalthermometer erfolgen. Diese Messung ist
allerdings fehleranfallig und sollte nur bei Jugendlichen
durchgefuhrt werden.

* Eine axillare Messung mit einem Digitalthermometer soll
in keiner Altersklasse zur verlasslichen Messung der Kor-
pertemperatur eingesetzt werden.

Bewertung von Warnzeichen und Risiken:

* Wenn bei einem Kind nach korrekt durchgefuhrter Mes-
sung Fieber festgestellt wurde, sollte dieses immer im Zu-
sammenhang mit dem Allgemeinzustand, Wohlbefinden,
den Warnzeichen sowie der Unsicherheit und Sorge der
Bezugspersonen interpretiert werden. Warnzeichen sind
insbesondere  Bewusstseinsstorungen, Berthrungsemp-
findlichkeit, starke Schmerzen, schrilles Schreien, Hautein-
blutungen (nicht-wegdrickbarer Hautausschlag), Austrock-
nung, sehr schnelles Atmen, Rekapillarisierungszeit Gber 3
Sekunden, sehr blasse, graue oder blaue Haut, ein schwer-
krankes Kind oder Fieberdauer Idnger als 3 Tage.

* Kinder unter 3 Monaten mit einer (rektalen) Temperatur
von > 38°C sollen drztlich sorgféltig hinsichtlich einer
schweren bakteriellen Infektion untersucht werden. Fieber
kann in dieser Altersgruppe oft fehlen, obwohl eine
schwere bakterielle Infektion besteht. Entscheidend ist im-
mer der klinische Befund.

Fachartikel

Gibt es einen Schwellenwert, ab dem Fieber gesenkt
werden soll?

* Fieber bei einer Infektion ist normalerweise selbstlimitie-
rend. Bei zuvor gesunden fiebernden Kindern und Jugend-
lichen gibt es keine Indikation, das Fieber aufgrund der
Hohe der Temperatur zu senken.

* Fiebersenkende Medikamente sollen nicht mit dem allei-
nigen Ziel verwendet werden, die Kérperkerntemperatur
z7u senken, sondern nur zur Schmerzlinderung und Verbes-
serung des Befindens.

# Ibuprofen (ab dem Alter von 3 Monaten) oder Paraceta-
mol kénnen bei Kindern und Jugendlichen, die vom Fieber
stark beeintrachtigt sind, zur Anwendung kommen und
sollen nur so lange verabreicht werden, wie die Beein-
trachtigung anhalt.

Hausliches nicht-medikamentdses Fiebermanage-
ment:

* FUr das hausliche Fiebermanagement sollten Bezugsper-
sonen dahingehend beraten werden, dem Kind regelma-
Rig Flussigkeit anzubieten; dem Kind bei Appetit leichte
Kost anzubieten (es ist zunachst nicht wichtig, dass das
Kind isst).

# Fur das hausliche Fiebermanagement sollten Bezugsper-
sonen dahingehend beraten werden, dem Kind ungestor-
ten Schlaf zu ermoglichen. Ruhig schlafende Kinder und
Jugendliche mit Fieber sollten nicht fir Messungen oder
Malnahmen geweckt werden, brauchen jedoch die wahr-
nehmbare Nahe einer Bezugsperson.



Fir das hausliche Fiebermanagement sollten Bezugs-
personen wie folgt beraten werden:

- Im Fieberanstieg sollten Kinder und Jugendliche, wenn

sie frieren (kuhle Hande und FuRRe, Schittelfrost), ihrem

Warmebedarf gemal$ versorgt und zugedeckt werden,

bis eine fir das Kind oder die/den Jugendliche/n ange-

nehme Temperatur erreicht ist.

- Ist Ihrem Kind zu warm, kann es leichter bedeckt sein.

- Dem Kind oder dem/der Jugendlichen soll durch liebe-

volle Zuwendung Ruhe und Sicherheit vermittelt wer-

den.

Kinder und Jugendliche mit Fieber sollten nicht entklei-
det und/oder kalten Umgebungstemperaturen ausgesetzt
werden. Das Hauptaugenmerk sollte auf dem Wohlbefin-
den des Kindes oder Jugendlichen liegen.

Wenn das fiebernde Kind oder der/die Jugendliche war-
me Hande und Fulle hat, d. h. die Warme nicht zentrali-
siert ist, aber unter dem Fieber leidet, kénnen durch Be-
zugspersonen bei Unwohlsein Wadenwickel angewendet
werden. Wadenwickel sollten kérperwarm sein, um eine
Gegenrequlation zu vermeiden.

Medikamentoses Fiebermanagement:
Antipyretika:

Fiebersenkende Medikamente verhindern Fieberkrampfe
nicht und sollen nicht speziell fir diesen Zweck eingesetzt
werden.

Auf die prophylaktische Gabe von fiebersenkenden
Medikamenten bei Impfungen sollte verzichtet werden'.

Eine alternierende Gabe von Ibuprofen und Paracetamol
oder eine Medikamentenumstellung kann nach drztlicher
Konsultation in Erwagung gezogen werden, wenn das
Kind weiterhin beeintrachtigt ist, bevor die nachste Dosis
des gleichen Wirkstoffes moglich und eine korrekte Gabe
sichergestellt ist.

Die empfohlene Einzeldosis soll fir Paracetamol (10 bis
15 mg/kg) nicht Gberschritten werden. Die maximale Ein-
zel- und Tagesdosis pro Alters- und Gewichtsgruppe sollen
beachtet werden. Die maximale Einzeldosis (1000 mq)
und maximale Tagesdosis (4000 mgq fur Kinder tber 12
Jahre) soll nicht berschritten werden. Abhangig von der
Einzeldosis sollen nicht mehr als vier (bei 10 bis 15 mg/kq)
bis sechs Dosen (bei 10 mg/kg) pro Tag gegeben werden.

Die empfohlene Einzeldosis soll fur Ibuprofen (7 bis 10
mg/kg/Dosis) nicht Gberschritten werden. Die maximale
Einzel- und Tagesdosis pro Alters- und Gewichtsgruppe
sollen beachtet werden. Die maximale Einzeldosis fr Kin-
der Gber 12 Jahre soll hochstens 600 mg Ibuprofen betra-

gen. Die maximale Tagesdosis (40 mg/kg oder 2400 mq)
soll nicht Gberschritten werden. Es sollen nicht mehr als
vier Dosen pro Tag gegeben werden.

Metamizol kann bei stark beeintrachtigten Kindern und
Jugendlichen nach unzureichendem Ansprechen auf Ibu-
profen oder Paracetamol verabreicht werden (10 bis 15
ma/kg bis viermal pro Tag).

Das Ansprechen auf Antipyretika korreliert nicht mit der
Schwere oder Atiologie von Infektionskrankheiten (viral
oder bakteriell) und sollte deshalb nicht zu dieser Unter-
scheidung eingesetzt werden.

Antibiotika:

Bei Kindern und Jugendlichen mit Fieber sollen Antibioti-
ka restriktiv, rational und leitlinienkonform verordnet wer-
den. Fieber an sich ist keine Indikation fur ein Antibioti-
kum. Die meisten Infektionskrankheiten bei Kindern und
Jugendlichen werden nicht durch Bakterien verursacht. Vi-
rale Infektionen und einige bakterielle Infektionen bedur-
fen keiner Antibiotikatherapie. In diesen Fallen hat die
Gabe von Antibiotika keinen Nutzen und kann schaden
(Nebenwirkungen, Beeintrachtigung des Mikrobioms, Um-
weltbelastung, Antibiotikaresistenzen).

Zeit fur Rekonvaleszenz:
Bezugspersonen sollen dahingehend beraten werden, fiir
eine ausreichend lange Genesung zu sorgen - dies bedeu-
tet fur Kinder und Jugendliche, mindestens einen Tag fit
und fieberfrei zu sein, bevor sie wieder den Kindergarten
oder die Schule besuchen.
(Ende des Textauszuges)

Deutsche Gesellschaft fur Kinder- und Jugendmedizin e. V. DGK].
$3-Leitlinie: Fiebermanagement bei Kindern und
Jugendlichen. 1. Auflage 2025. AWMF-Register Nr.
027-074. www.awmf.org/service/awmf-aktuell/
fiebermanagement-bei-kindern-und-jugendlichen

Hinweis: Die neue S3-AWMF-Fieberleitlinie war zum Re-
daktionsschluss bereits von allen zustandigen Fachgesell-
schaften freigegeben, jedoch noch nicht online abrufbar.
Die Veroffentlichung auf der AWMF-Website erfolgt vor-
aussichtlich in Kirze bitte beachten Sie, dass wir auf den
genauen Zeitpunkt der Publikation keinen Einfluss haben.

' Die STIKO Empfehlung vom 18.01.2024 zur prophylaktischen
Gabe von Paracetamol bei der Meningokokken-B Impfung
erschien nach den Konsenstreffen der vorliegenden Leitlinie.
Fur weitere Informationen verweisen wir auf die aktuellen
STIKO-Empfehlungen, sowie, im Sinne der evidenzbasierten
Medizin, auf die wissenschaftliche Literatur und die Erfahrung
aus der Praxis.


https://www.awmf.org/service/awmf-aktuell/fiebermanagement-bei-kindern-und-jugendlichen
https://www.awmf.org/service/awmf-aktuell/fiebermanagement-bei-kindern-und-jugendlichen

Anlasslich der bevorstehenden Veréffentlichung der
neuen AWMF-S3-Leitlinie lesen Sie ein Interview der
dsai-Redaktion mit den federfilhrenden Herausge-
benden:

Herr Professor Niehues, Herr Professor Martin, Sie beide
sind federfiihrende Herausgebende der neuen AWMF-
S3-Leitlinie ,Fiebermanagement bei Kindern und Ju-
gendlichen”. Was waren die Griinde fur die Entwicklung
der Leitlinie fir das ambulante Setting?

Prof. Niehues: ,Bislang gab es in Deutschland keine
(AWMEF-)Leitlinie zum symptomatischen Fiebermanage-
ment bei Kindern und Jugendlichen - und damit auch
kein Behandlungsschema fir den ambulanten Bereich.
Sie gilt nicht fur den stationaren Bereich, da hier u. a.
Kinder mit Grunderkrankungen, wie z. B. Leukamie, auf-
genommen werden. Sie brauchen ein anderes Manage-
ment des Fiebers.

Hinsichtlich des Umgangs mit fieberhaften Zustanden
sowie dem Zeitpunkt und der Form einer notwendigen
Fiebersenkung sowie einer weiteren Therapie herrsch-
ten keine einheitlichen Vorgaben. Die neue Fieber-Leitli-
nie ist von immenser Wichtigkeit fir die Behandlung
von Kindern und Jugendlichen im ambulanten Setting
und richtet sich an Arztinnen und Arzte aller Fachrichtun-
gen sowie an Angehorige der Gesundheitsberufe. Ziel
dieser Leitlinie ist es, Arztinnen, Pflegepersonal und
auch den Eltern eine verlassliche Empfehlung im Um-
gang mit fieberhaften Zustanden von Kindern und Ju-
gendlichen zu bieten. Durch ein permissives Fieberma-
nagement leistet diese Leitlinie einen bisher nur wenig
berticksichtigten Beitrag zur Behandlung von Infektions-
krankheiten, der Fieberedukation und dem sachgerech-
ten Einsatz von Antipyretika und Antibiotika.”

Wie lange hat es gedauert, bis die neue Leitlinie verof-
fentlicht werden konnte?

Prof. Martin: ,Im November 2020 wurde die Erstellung
der ,S3-Leitlinie Ambulantes Fiebermanagement bei

Kindern und Jugendlichen” angemeldet, die nun nach in-
tensiver Zusammenarbeit von 15 medizinischen Fachge-
sellschaften und der Patientenorganisation dsai zur Ver-
offentlichung  freigegeben
Abstimmungsaufwand ist sehr hoch, denn es wird buch-
stablich um jedes Wort gerungen. Wir sind schliefslich sehr
zufrieden mit der vorliegenden Fieberleitlinie, bei der alle
Seiten aktiv -einbezogen werden konnten - wie der enorm
wichtige Bereich der Pflege - und natirlich auch die Pati-
enten bzw. deren Eltern.”

werden  konnte®™. Der

“Die Zustimmung des G-BA steht noch aus.

Stichwort Eltern: Es gibt noch eine Besonderheit bei dieser
Leitlinie. Eine eigene Elternversion?

Prof. Martin: ,Genau. Denn auf Basis der S3-Leitlinie wurde
eine zehnseitige Version fir die Eltern entwickelt und ge-
staltet: ,Die Elternleitlinie zum Umgang mit Fieber bei Kin-
dern und Jugendlichen”. Denn Fieber ist fir Eltern manch-
mal bedngstigend. Vor allem, wenn das Kind noch sehr
klein ist. Fieber ist jedoch eine hilfreiche Abwehr des Kor-
pers gegen Erreger und nur ein Anzeichen einer Erkran-
kung. Es gehort zur normalen Entwicklung von Kindern,
dass sie ab und zu eine Erkrankung mit Fieber durchma-
chen. Diese Elternleitlinie soll den Eltern Sicherheit und Rat
geben.

Noch eine sehr wichtige Frage fir Eltern von Kindern mit
Immundefekt. Was ist hier speziell zu beachten?

Prof. Niehues: Ein Grofteil der in der Elternversion der Leit-
linie angeratenen Warnzeichen und MaRRnahmen gelten im
Prinzip auch fur Kinder mit Immundefekt. Aber: Die genaue
Vorgehensweise (z.B. ob Antibiotika gegeben werden soll-
ten) hangt jedoch von der Art des Immundefektes ab und
daher kann die Frage nur individuell beantwortet werden.
Daher: Bitte nehmen Sie als Elternteil eines Kindes mit
Immundefekt oder einer autoinflammatorischen Er-
krankung das Erscheinen der Leitlinie zum Anlass und
sprechen Sie unbedingt im Vorfeld mit lhrer Immun-
defektambulanz.



Sprechen Sie dabei auch magliche Szenarien durch:

Was ist im speziellen Fall meines Kindes bei Fieber/
hohem Fieber zu tun?

Was kann ich tun, wenn mein Kind abends/am Wochen-
ende zu fiebern beginnt?

Wann soll ich die Notfallambulanz aufsuchen und welche
Dokumente und Informationen kann ich dann vorhalten?
Halten Sie das Besprochene am besten schriftlich fest, so
dass Sie diese im Notfall griffbereit haben!

Haben Sie hier noch einen Tipp fir die Eltern, wie sie
Fieber dokumentieren kénnen?

Prof. Niehues: Allen Eltern mochte ich noch die FeverApp
ans Herz legen, die von Professor Martin entwickelt wur-
de. Sie bietet den Eltern neben allen wichtigen Informatio-
nen Uber Fieber die einfache Maglichkeit, alle Fiebersitua-

Auszug aus der Elternleitlinie zum Umgang
mit Fieber bei Kindern und Jugendlichen
Auf Basis der S3-Leitlinie Fiebermanagement bei Kindern
und Jugendlichen, Auflistung der wichtigsten Empfehlun-
gen (=Seite 3 der zehnseitigen Elternleitlinie):

Wie messe ich Fieber richtig?

Bei Neugeborenen und Sduglingen: Messung im Po mit
einem Digitalthermometer, dessen Spitze gleitfahig ge-
macht wurde. Die Messung an anderen Stellen ist unge-
nauer. Bei alteren Kindern und Jugendlichen: Messung im
Ohr mit einem Trommelfellthermometer ist in den meis-
ten Fallen ausreichend.

Was sind Warnzeichen bei Fieber und wann ist arztlicher
Rat empfohlen?

Wenn eines der Warnzeichen (S. 4 d. Elternleitlinie) auf-
tritt, Sie unsicher sind oder sich Sorgen machen, sollten
Sie arztlichen Rat einholen.

Wie kann ich mein Kind auch ohne Medikamente
unterstitzen?

Ihr Kind braucht vor allem liebevolle Zuwendung, Ruhe
und Sicherheit. Achten Sie darauf, dass Ihr Kind ausreichend
trinkt. Ermoglichen Sie Ihrem Kind ungestorten Schlaf.

Versorgen Sie Ihr Kind je nach seinem Befinden. Die Fie-
berphase, in der es sich befindet, kann Ihnen Ruckschlisse
fur Ihr Handeln geben geben (Seite 6 d. Elternleitlinie). Im
Fieberanstieg sollten Kinder und Jugendliche, wenn sie

tionen genau festzuhalten, um sie z. B. fur Arztgesprache
und auch im Notfall immer zur Hand zu haben. Auch die
Elternversion der Leitlinie ist enthalten und Sie haben die-
se automatisch parat.

Weiterhin kénnen wir als Forschende mithilfe dieser App die
Leitlinie evaluieren und zukinftig datengestutzt modifizieren.

22 FeverApp

Mehr dazu finden Sie hier: www.feverapp.de

Am besten sprechen Sie Ihren Kinderarzt/lhre Kinderarztin
auf die FeverApp an, Sie erhalten dann von der Kinderarzt-
praxis die notigen Zugangsdaten.

Lieber Herr Prof. Niehues, lieber Herr Prof. Martin, wir danken
lhnen fur das Interview und die wertvollen Informationen.

frieren (kihle Hande und Fule, Schittelfrost), ihrem War-
mebedarf gemafs versorgt und zugedeckt werden, bis eine
fur das Kind angenehme Temperatur erreicht ist. Ist Ihrem
Kind zu warm, kann es leichter bedeckt sein. Kihlen oder
eine kalte Umgebung ist nicht ratsam.

Braucht mein Kind Medikamente, wenn es Fieber hat?

Normalerweise gibt es bei fiebernden Kindern keine
Notwendigkeit eine hohe Temperatur zu senken.

Geben Sie fiebersenkende Medikamente nur, wenn Ihr
Kind Schmerzen hat und zur Verbesserung seines Befindens.
Geben Sie diese nur solange, bis sich Ihr Kind besser fuhlt.

Es ist sehr wichtig, dass Sie die empfohlenen Mengen fir
Ibuprofen und Paracetamol einhalten und nicht Gberschrei-
ten. Beachten Sie hierfir unbedingt den Beipackzettel und
die Angaben Ihrer Arztin oder Ihres Arztes.

Wenn Ihr Kind weiterhin leidet, kannen Sie mit Ihrer Arz-
tin oder Ihrem Arzt Uber die Moglichkeit eines Wechsels
des Medikamentes sprechen.

Fiebersenkende Medikamente verhindern Fieberkrédmpfe
nicht und sollen nicht speziell daftr eingesetzt werden.

Die vorsorgliche Gabe von fiebersenkenden Medikamen-
ten bei Impfungen ist nicht notig.

Fieber an sich ist kein Grund fur ein Antibiotikum. Antibio-
tika wirken nicht gegen Viren und sind auch bei bakteriellen
Infektionen oft nicht notig. Antibiotika konnen ihrem Kind
und der Umwelt schaden, wenn sie nicht notwendig sind.



Fachartikel

Wie viel Erholungszeit braucht mein Kind?

* Sorgen Sie fur eine ausreichend lange Zeit fir die Erho-
lung lhres Kindes. Kinder und Jugendliche sollten mindes-
tens einen Tag fit und fieberfrei sein, bevor sie wieder in
den Kindergarten oder die Schule gehen.

(Ende des Auszugs)

Elternleitlinie zum Umgang mit Fieber
bei Kindern und Jugendlichen
et Mmﬂ.::::wmn Prof. Dr. med. Tim Niehues (links)
(vorsitzender der Kommission for Leitlinien der DGK],
‘ Co-Initiator und Co-Autor der vorliegenden Leitlinie)

y aﬁ Direktor Zentrum fur Kinder- und Jugendmedizin,

Helios Klinikum Krefeld

Prof. Dr. med. David Martin (rechts)
(Leitlinienkoordinator)
Die Elternleitlinie wird anfangs digital zum Download und Fakultat fur Gesundheit, Department fir Humanmedizin,
Ausdrucken abrufbar sein, wie z.B. Universitat Witten/Herdecke
* beim Berufsverband Kinder- und Jugendmedizin,
= beim Bundesinstitut fur Offentliche Gesundheit
(ehem. BZGA)

* wie auch auf der Webseite der dsai (unter ,Aktuelles”)
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Erfahrungsbericht

Mein Weg zur Magenentfernung -
Leben mit CVID und ohne Magen

Ich bin 28 Jahre alt und lebe in Freiburg. In meiner
Kindheit und Jugend litt ich haufig unter Infekten, wo-
durch mich 2018 meine damalige Hausarztin dazu
brachte, mich auf Common Variable Immunodeficiency
(CVID) testen zu lassen. Die Diagnose lautete: CVID
aufgrund eines Gendefekts im I1C0S-Gen. Zusatzlich
wurde bei mir friithzeitig eine exokrine Pankreasinsuf-
fizienz festgestellt.

Im Januar dieses Jahres wurde mir schlieBlich der
komplette Magen entfernt. In diesem Bericht mochte
ich von meinem langen Weg bis zur Gastrektomie er-
zahlen, wie sich meine Beschwerden iber Jahre hin-
weg verschlimmerten und wie ich die Zeit direkt nach
der Operation erlebt habe.

Die Anfinge

Meine ersten bewussten Erinnerungen an Magenschmer-
zen beim Essen reichen zurtick ins Jahr 2021. Besonders in
Erinnerung geblieben ist mir ein Skiurlaub, bei dem ich
kaum Kasespatzle essen konnte - plotzlich krampfte mein
Magen. Zundchst nahm ich diese Symptome nicht ernst,
dachte, ich werde einfach schneller satt. Doch die Be-
schwerden wurden haufiger, insbesondere bei kohlensau-
rehaltigen Getranken.

Nach einem Jahr zunehmender Symptome suchte ich die
Uniklinik Freiburg auf. Im Marz 2022 erhielt ich schliefSlich
die Diagnose einer schweren chronischen Gastritis.

Der Weg zur Diagnose

Nach der Diagnose begann ich zunachst eine Therapie mit
Pantoprazol - leider ohne Erfolg. Es folgten mehrere Ma-
genspiegelungen, bei denen auch von einer kollagenen
Gastritis die Rede war. Insgesamt durchlief ich innerhalb
von drei Jahren acht Gastroskopien, doch keine Biopsie lie-
ferte eindeutige Ergebnisse. Die Arztinnen teilten mir mit,
dass sie eine derart ausgepragte Entz(indung in dieser
Form noch nie gesehen hatten.

Auch das internationale Netzwerk des CCl Freiburg konnte
keine klare Ursache finden. Ich probierte diverse medika-
mentose Behandlungen aus, darunter:

* Pantoprazol

% Sucrabest

* Kortison (Prednison, Budesonid)

* Immunsuppressiva (z.B. Skyrizi)

Letzteres gab mir anfangs Hoffnung, da es bei chronisch-ent-
zundlichen Darmerkrankungen wie Morbus Crohn erfolgreich
eingesetzt wird. Doch auch dieser Ansatz blieb wirkungslos.
Zwischenzeitlich wurde ich auch auf Epstein-Barr-Virus (EBV)
getestet, aber auch diese Spur fihrte ins Leere.

Alternative Heilmethoden —

Linderung aber keine Lésung

Trotzdem wollte ich alle Maglichkeiten ausschopfen, bevor
ich diesen grolSen Schritt ging. Ich holte Zweitmeinungen
ein, wandte mich an die Naturheilkunde und die Traditio-
nelle Chinesische Medizin. Ich probierte unter anderem:

* SUlholztee

# Ringelblitentee

* Heilerde

# Chinesische Heil-Tees

* Akupunktur

Diese Ansatze gaben mir das Gefuhl, gesehen zu werden
- die Behandlerinnen nahmen sich viel Zeit fur Gesprache.
Anfangs hatte ich den Eindruck, dass die chinesischen Tees
die Schmerzen etwas linderten, doch leider konnte auch
hier die Ursache nicht bekampft werden.

Der Wendepunkt

Im November 2023 kam im Rahmen eines Arztgesprachs
erstmals das Thema Magenentfernung zur Sprache. Die
Vorstellung war zundachst Uberwaltigend - ich realisierte
erst beim Abendessen die Tragweite. Ein Gefiihlschaos aus
Wut, Hilflosigkeit und Traurigkeit begleitete mich iber Wo-
chen. Ich musste neu sortieren, was diese Entscheidung
fur mein Leben bedeutet - vor allem nach zwei Jahren in-
tensiver, aber erfolgloser Behandlung.



o Vor allem an jiingere erwachsene
Mitglieder richtet sich Janniks Botschaft:
Wenn Ihr ahnlich wie Jannik unter

chronischen Stérungen des Magen-Darm-Traktes
leidet, wiirde sich Jannik sehr iiber einen
Austausch mit Euch freuen. Einfach in der dsai-
Geschaftsstelle melden!

Vor der Operation

Gegen Ende 2023 hatte ich kaum noch Freude am Essen.
Jede Mahlzeit war mit Schmerzen verbunden. Mein Alltag
war zunehmend eingeschrankt - ich mied Restaurants, Fei-
ern und sogar Besuche bei Freunden. Auch eine Umstel-
lung auf entzindungshemmende Ernahrung brachte keine
Besserung.

Bei den OP-Vorbereitungen stellte sich heraus, dass mein
Magen kaum noch funktionstichtig war. Ich konnte nur
noch sehr kleine Portionen zu mir nehmen. Der Schmerz
liel$ sich am ehesten so beschreiben, als wiirde jemand
ein Feuer im Magen entziinden - oder ein Messer hinein-
stechen. Auch nachts wurde ich regelmalBig von diesen
Schmerzen geweckt.

Diese Einschrankungen fuhrten dazu, dass ich die Operati-
on schlieRlich regelrecht herbeisehnte.

Nach der Operation

Ruckblickend bin ich sehr froh, die Entscheidung zur Gast-
rektomie getroffen zu haben. Der Eingriff dauerte etwa 3,5
Stunden und wurde minimalinvasiv durchgefuhrt, was den
Heilungsverlauf deutlich erleichtert hat. Ich verbrachte acht
Tage auf der Station der Uniklinik Freiburg, wo ich hervor-
ragend betreut wurde.

Die ersten zwei Tage musste ich im Bett bleiben, doch be-
reits ab Tag drei merkte ich taglich Fortschritte. Am siebten
Tag konnte ich wieder feste Nahrung zu mir nehmen. Zwar
ist das Essverhalten ungewohnt, aber: Die Magenschmer-
zen sind endlich weg!

Ich esse nun viele kleine Mahlzeiten Uber den Tag verteilt
- qut kauen ist dabei das A und 0.

Nachtrag: Leben ohne Magen

Bei mir wurde die Speiserchre direkt mit dem Dinndarm
verbunden - ein Ersatzmagen ist nicht vorhanden. Das be-
deutet, dass ich bestimmte Magenfunktionen nun bewusst
ibernehmen muss. Vor allem das Kauen spielt eine zent-
rale Rolle, denn normalerweise zerkleinert die Magensdu-

Erfahrungsbericht

re die Nahrung zusatzlich. Auch die Portionsgrofse ist ange-
passt: Ein ,Teller” umfasst derzeit etwa 200-250 ml, also
ungefahr zwei Handvoll. In Zukunft kann sich der Dinn-
darm noch etwas ausdehnen, was grolere Mengen er-
moglicht. Zum Vergleich: Ein gesunder Magen fasst norma-
lerweise bis zu zwei Liter.
Ich muss nun folgende Erganzungspraparate regelma-
Big einnehmen:
* Vitamin-B12-Spritzen
* Vitamin-D-Tabletten
% Pankreasenzyme zur Spaltung von Fetten,

Proteinen und Kohlenhydraten
# Eiseninfusionen
Erfreulich ist: Theoretisch darf ich wieder alles essen - auch
Zucker, Koffein oder Alkohol. Praktisch taste ich mich aber
sehr vorsichtig heran, da mein Korper manche Dinge bes-
ser, andere schlechter vertragt.
Auch wahrend meines gesamten Krankenhausaufenthalts
konnte ich meine vierwochentliche Immunglobulin-Infusi-
on unverandert fortsetzen - erfreulicherweise ohne Infekte.
Ich danke den Arztinnen und Arzten der Uniklinik Freiburg,
die mich auf meinem Weg begleiten.

Ausblick

Aktuell befinde ich mich noch in der Genesungsphase. Ich
mache tdglich Fortschritte, was die Menge und Vertraglich-
keit der Nahrung betrifft. Durch die Operation habe ich
etwa 1,5 kg abgenommen - mein Ziel ist es nun, langsam
wieder zuzunehmen.

Der nachste Schritt ist ein dreiwdchiges Reha-Programm.
Ich mochte meine Krafte zurickgewinnen, um meinen All-
tag mit neuer Energie und weniger Einschrankungen ge-
niefen zu konnen - auch wenn dieser nun ganz ohne Ma-
gen stattfindet.

Euer Jannik, Mitglied
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Tipps vom Mitglied

0

Es geht weiter mit dem Darm... Diesmal
betrachet unser Mitglied Sandra das Thema
aus einem weiteren Blickwinkel!

Die Bedeutung des Darmes -

und warum bzw. wann

eine Untersuchung sinnvoll ist

Der Darm ist ein zentrales Organ, welches aus ver-
schiedenen Griinden mehr Aufmerksamkeit verdient
hat. Ich mdchte Euch daher iber die Bedeutung des
Darmes, die Griinde fir eine Stuhluntersuchung und
uber verschiedene Beschwerdebilder, bei denen eine
Untersuchung des Stuhls sinnvoll sein kann, informie-
ren. Denn viele Erkrankungen haben eine Verbindung
zu funktionellen Stérungen im Darm. Hier kann der
Stuhl wertvolle Informationen liefern.

Der Darm ist deutlich mehr als ein reines Verdauungsor-
gan. Er ist unsere grolSte Kontaktflache zu unserer Aullen-
welt. Vollstandig ausgebreitet besitzt der Darm eine Flache
von ca. 400-500 m”. Im Vergleich dazu hat unsere Lunge
100 m? und die Haut lediglich 1 m2.

Da der Darm fur die Aufnahme von Nahrstoffen eine ge-
wisse Durchlassigkeit besitzen muss, besteht aufgrund
dieser grof3en Oberflache die Gefahr, dass Schadstoffe und
oder Krankheitserreger z.B. mit der Nahrung Uber den
Darm in unseren Korper gelangen kénnen. Um das zu ver-
hindern, hat unser Kérper diverse Abwehrmechanismen
vorgesehen: neben der Darmwand, die wie eine Mauer
den Ubertritt unerwtnschter Eindringlinge verhindert, sind
vor allem verschiedene Abwehrzellen unseres Immunsys-
tems an der kontinuierlichen Verteidigung unseres Korpers
beteiligt. Ein Uberwiegender Teil der korpereigenen Ab-
wehrzellen ist aufgrund dessen im Darm zu finden. Das
macht den Darm zum zentralen Spielfeld unseres Immun-
systems.

Zu diesem Zweck benotigt der menschliche Korper viele
Mitspieler in Form von zahlreichen Bakterienstdmmen, die
den Darm beginnend mit der Geburt, besiedeln.

Als korpereigenes Mikrobiom des Darmes spielt die Mann-
schaft mit 10™ Zellen weit Uber der Liga der Kérperzellen
im Gesamten. Ohne diesen winzigen, nur unter dem Mik-
roskop erkennbaren Helfer, ware der Mensch nicht Gberle-
bensfahig. Denn sie schitzen uns vor ,fremden” krankma-
chenden Bakterien, Pilzen und Viren. Zusatzlich erfillt die
Darmmikrobiota fur uns weitere wichtige Aufgaben wie
das Training des Immunsystems, die Versorgung der
Darmschleimhaut mit Energie sowie das kontinuierliche in
Bewegung halten der Darmmuskulatur.

Zahlreiche Erkrankungen gehen mit
Storungen im Darm einher:

Veranderungen des Darmmikrobioms (=Dysbiose), eine
erhohte Durchlassigkeit der Darmschleimhaut (= Leaky
Gut), bzw. Schwdche des Darmimmunsystems, kénnen di-
verse Folgen haben. So kénnen sich zum Beispiel Krank-
heitserreger im Darm etablieren, Schadstoffe gelangen
vermehrt in den Korper und das Immunsystem gerat aus
dem Gleichgewicht. Daraus konnen verschiedene Be-
schwerden resultieren, die nicht nur den Darm betreffen
mussen.

In diesem Zusammenhang ist es empfehlenswert, einen
Blick ,in” den Darm zu werfen. Die Untersuchung des Stuh-
les ist zu diesem Zweck eine einfache Methode, um nshe-
re Informationen Uber den funktionellen Zustand, ber das
Mikrobiom sowie die Darmbarriere zu erhalten. Spezielle
Labore fuhren entsprechende Untersuchungen durch.



Eine Stuhluntersuchung ist sowohl bei offensichtlichen
Verdauungsbeschwerden - aber auch bei vielen ande-
ren Beschwerden sinnvoll:

» Darmbeschwerden wie Durchfdlle, Verstopfung,
Bldhungen etc.

* Allergische Erkrankungen und Unvertrdglichkeiten wie
Heuschnupfen, Neurodermitis, Asthma, Lebensmittelun-
vertraglichkeiten etc.

* Erhohte Entzindungsneigung wie Autoimmun-
erkrankungen, Autoinflammatorische Syndrome etc.

* Abwehrschwdche in Form von erhohter Infektanfallig-
keit, chronisches Midigkeitssyndrom, diverse Hauter-
krankungen, Pilzerkrankungen etc.

» Chronisch entzindliche Darmerkrankungen wie Morbus
Crohn, Colitis ulcerosa

Fur eine umfangreiche Diagnostik kommen verschiedene
Untersuchungsparameter infrage. Ob und in welchem Um-
fang eine Stuhluntersuchung sinnvoll ist, sollte im Ge-
sprach mit einem erfahrenen Therapeuten zielfihrend er-
ortert werden.

Dabei missen nicht zwangslaufig umfangreiche Mikrobi-
om Analysen durchgefthrt werden, denn diese sind aktu-
ell nur unter wissenschaftlichen Fragestellungen ratsam.
Die Zusammensetzung des Darmmikrobioms mit Blick auf
klinisch interpretierbare Bakterien und Pilze sollte im Zent-
rum des diagnostischen Interesses stehen. Ebenso die

weiteren Parameter, die neben der Verdauungskapazitat,
den Zustand des Darmes, der Darmschleimhaut und des
Darmimmunsystems erklaren.

Um einen frihen Grundstein in Richtung der Darmgesund-
heit zu legen, empfiehlt sich bereits eine Diagnostik ab
Sauglingsalter. Gerade bei Babys spielt die Besiedlung des
Darmes eine besonders wichtige Rolle fur die gesunde
Entwicklung. Hier kénnen sich Hautprobleme, erhohte All-
ergieneigung, Infektanfalligkeit, (3-Monats-) Koliken in
Form von Stoérungen der Darmmikrobiotika und damit ver-
bundener Probleme der Schleimhautbarriere, bemerkbar
machen.

Basierend auf einer spezifischen Diagnostik des Stuhles
ergibt sich dann eine gute Ausgangslage fir zielfuhrende
Therapien wie Probiotika, Prabiotika, Phytotherapie, En-
zymtherapie und Erndhrungsberatung im Sinne einer ganz-
heitlichen Darmgesundheit. Eine individuelle Beratung mit
der Erstellung eines auf den betroffenen Menschen abge-
stimmten Therapieplan ist unerlasslich.

Demndchst stelle ich Euch einen Befund mit entsprechen-
dem Therapieplan genauer vor."
Eure Sandra, Mitglied



Aktuelles

Il Kurznachrichten im Uberblick

Alliance4Rare - Forschungsnetzwerk
der Eva Luise und Horst Kéhler Stiftung

Hoffnung fir Kinder mit seltenen Immunerkrankungen:
Alliance4Rare fordert innovative Forschung

Kinder, die von seltenen Immunfehlrequlationen betroffen
sind, leiden oft unter schweren chronischen Entzindungen
und Autoimmunerkrankungen, die ihr Leben mafgeblich
einschranken konnen. Doch es gibt Hoffnung: Gefordert
von der Alliance4Rare, dem Forschungsnetzwerk der Eva
Luise und Horst Kohler Stiftung, startet in Kirze ein innova-
tives Forschungsprojekt, das sich speziell diesen seltenen
Erkrankungen widmet.

Forderzeitraum: Januar 2025 bis Dezember 2027 -
Fordersumme: 397.000 €

Prof. Dr. med. Min Ae Lee-Kirsch, Leiterin der Forschungs-
gruppe Molekulare Padiatrie am Universitatsklinikum Carl
Gustav Carus Dresden, und ihr Team werden die Mechanis-
men seltener Genmutationen untersuchen, die zu Fehl-
funktionen im Interferon-Signalweg fiihren und schwere
Krankheitssyptome auslosen. Ihr Ziel: Mithilfe innovativer

Alliance4Rare

Forschungsintiative fur Kinder
mit Seftenen Erkrankungen

3/
Methoden wie Einzelzell-Transkriptomik und CRISPR-
basierter Geneditierung die Krankheitsursachen zu verste-
hen, um prazisere Diagnosen stellen und individualisierte
Therapien entwickeln zu konnen.

Forschung in der Alliance4Rare: anwendungsorientiert,
interdisziplinar, standortubergreifend

Eine echte Hoffnung fur viele betroffene Familien, wie
Prof. Dr. Annette Griters-Kieslich, wissenschaftliche Leite-
rin der Alliance4Rare, betont: ,Dieses Projekt hat das Po-
tenzial, das Leben von Kindern mit seltenen und schwer
behandelbaren Immunerkrankungen grundlegend zu ver-
bessern.” Eine zusatzliche Perspektive: Die Forschungser-
kenntnisse konnten nicht nur fur Seltene Erkrankungen,
sondern auch fir haufigere Formen der Fehlrequlation des
Immunsystems wegweisend sein.

Im Sinne des Netzwerkgedankens der Alliance4Rare wer-
den die Dresdner Forscherinnen und Forscher interdiszipli-
nar und standortibergreifend mit Kolleginnen und Kolle-
gen aus Berlin und Freiburg zusammenarbeiten. So kénnen
die wissenschaftlichen Erkenntnisse schnellstmoglich in
die klinische Anwendung und den betroffenen Kindern
konkret zugutekommen. GroRztgig unterstitzt wird das
Forschungsprojekt von der Friede Springer Stiftung.

Quelle: https.//elhks.de/a4r-projektfoerderung-
immunerkrankungen

¢/UK Dresden - von links nach rechts:
Prof. Dr. Catharina Schitz, Prof. Dr. Min Ae Lee-Kirsch
und Dr. med. Julia Kérholz



Gemeinsam die Gesundheitsversorgung
verbessern: Kinder und Eltern gefragt

Vom Kindernetzwerk erreichte die dsai-Geschaftsstelle
Ende Mai 2025 eine interessante Umfrage, welche gerne
an alle dsai-Mitglieder weitergeleitet wurde.

Das Universitatsklinikum Dusseldorf mochte die Gesund-
heitsforschung stérker an den Bedirfnissen von Kindern,
Jugendlichen und Eltern ausrichten. Geplant ist die Grin-
dung eines Mitmach-Rats, in dem Betroffene gemeinsam
mit Wissenschaftler:innen Ideen entwickeln und Projekte
mitgestalten.

Um herauszufinden, wie eine solche Zusammenarbeit ge-
lingen kann, fihrt das Klinikum aktuell eine Befragung
durch. Dabei sollen Meinungen, Winsche und Erwartungen
zur Beteiligung in der Forschung gesammelt werden.
Teilnehmen konnen:

* Eltern von Kindern zwischen 5 und 17 Jahren

* Kinder von 9 bis 15 Jahren (mit Zustimmung der Eltern)
* Jugendliche und junge Erwachsene von 16 bis 20 Jahren
Die Teilnahme ist anonym, auf Deutsch und dauert rund
10-15 Minuten.

Der Teilnahmeschluss ist am 07.09.25

Zur Befragung:

* FUr Eltern und Kinder (9-15 Jahre):
www.soscisurvey.de/partizipation2025/2q=F_DAT

* Fur Jugendliche (16-20 Jahre):
www.soscisurvey.de/partizipation2025/2q=F_DA2

Fragen zur Befragung? Schreiben Sie an:

kinderrat@med.uni-duesseldorf.de

Umfrage zu B(e)NAMSE

An die dsai-Mitglieder wurde zudem auch die Umfrage
zum Projekt B(e)NAMSE weitergeleitet, die vom Dachver-
band ACHSE e.V., der Allianz Chronischer Seltener Erkran-
kungen, Ubermittelt worden war.

Mit B(e)NAMSE soll die Versorgungsqualitat verbessert
werden. Dies erfolgt (iber eine bessere Koordination der
Versorgung, die engere Verzahnung von Prozessen, bei-
spielsweise durch den Einsatz von Telemedizin, sowie die
Verbesserung des Ubergangs von der Kinder- und Jugend-
medizin zur Erwachsenenmedizin.

Im Rahmen des Projekts werden verschiedene Maf3nah-
men ergriffen, darunter die Erfassung medizinischer und
sozialer Bedarfe der Patienten, die Durchfthrung multipro-
fessioneller Fallkonferenzen, die partizipative Behand-
lungsplanung mit Patienten und ihren Familien sowie
strukturierte Schulungen fir Betroffene und ihre Angehéri-
gen. Funf Universitatskliniken mit Zentren fur seltene Er-
krankungen in Augsburg, Bochum, Datteln, Dresden und
Wurzburg erproben diese neuen Versorgungswege. Das
Projekt wird wissenschaftlich begleitet, um die Wirksam-
keit und Kosten der neuen Versorgungsform zu evaluieren.
Wenn sich das neue Verfahren bewahrt, konnte es die Le-
bensqualitat der betroffenen Kinder und Jugendlichen
nachhaltig verbessern und maglicherweise in die bundes-
weite Regelversorgung Gbernommen werden.

Der Teilnahmeschluss fir diese Umfrage war bereits
Ende Mai. Bei Vorliegen der Ergebnisse werden wir hier-
uber weiter berichten.

Vielen Dank fiir's Mitmachen! Damit tragen Sie dazu bei,
dass die Stimmen von betroffenen Familien und jungen
Menschen in der Wissenschaft besser gehort werden und
Sie Ihre Expertise und die Bedirfnisse Ihrer Kinder direkt
einbringen kénnen!

Da nicht bekannt ist, welche Mitglieder Kinder haben,
gehen Umfragen dieser Art an alle Mitglieder.
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Im Fokus

Autoinflammatorische

Syndrome (AIS)
bei PID-Betroffenen

Viele Patientlnnen mit angeborenem Immundefekt
haben auch mit systemischen Inflammationsvor-
gangen zu kampfen, was differentialdiagnostisch an-
fangs nicht leicht abzugrenzen ist.

Leitfaden fir

. : Arztinnen zur
"U’dsa; )
e Erstdiagnose
Autoinflammation
Bl Daher empfehlen wir zur
Autoinflammatorische

Weitergabe an behandelnde
Arztinnen den dsai-Ratgeber
,Diagnose: Autoinflammato-
rische Erkrankungen - ein
Leitfaden fur Arzte zur Erst-
diagnose”, den Sie bei der
dsai bestellen kénnen.

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

Erkrankungen

Fachbroschiire , Autoinflammatorische Erkrankungen”
des Arztenetzwerks FIND-ID

Ebenfalls ans Herz legen machten wir hnen die Broschire
JAutoinflammatorische  Er-
krankungen” des Arzte-Netz-
werks FIND-ID. Die Broschu-
re richtet sich ebenfalls an
Arzte und Arztinnen, ist je-
doch auch gerade fur PID-
Betroffene mit autoinflamm-
atorischer oder nicht
zuordenbarer  Symptomatik
selbst interessant - autoin-
flammatorische  Erkrankun-

gen kénnen durchaus auch erst im Erwachsenenalter auf-
treten. Sie kann auf der dsai-Webseite unter Publikationen
,Externe Broschiren” ebenfalls bestellt werden.
www.dsai.de/publikationen/externe-broschueren

Autoinflammation im Fokus: So vielfiltig
engagiert sich die dsai

Autoinflammatorische Erkrankungen haben sich zu einem
festen Bestandteil unserer Arbeit entwickelt. Die Vielzahl
an Aktivitdten, Formaten und Netzwerken zeigt: Wir set-
zen uns engagiert, praxisnah und mit viel Herzblut fur be-
troffene Patient*innen und ihre Familien ein.

,Bei der Vorbereitung der Prasentation ist mir erst so rich-
tig aufgefallen, wie viel wir mittlerweile speziell fur die
autoinflammatorischen Erkrankungen tun.” - Diese Aussa-
ge aus dem dsai-Team bringt es auf den Punkt: Die dsai
hat in den vergangenen Jahren eine beeindruckende
Bandbreite an Aktivitaten rund um das Thema Autoinflam-
mation aufgebaut!

Ein Einblick in unsere aktuellen Schwer-
punkte:

* Austausch-Wochenenden fiir Familien: Unsere Famili-
enwochenenden bieten Kindern mit angeborenem Im-
mundefekt und autoinflammatorischen Erkrankungen so-
wie ihren Angehorigen geschitzten Raum fur Begegnung
und Information - betreut durch unsere Ansprechpartnerin
fur Autoinflammation, Sandra Lopes.

* Online-Stammtisch Autoinflammation: Unser regel-
maliger digitaler Stammtisch ermaéglicht den direkten
Austausch unter Betroffenen - ein niederschwelliges und
zugleich verbindendes Angebot. Lesen Sie dazu den Bei-
trag von Lisa auf den folgenden Seiten, der die Situation
von AIS mit Immundefekt aus Sicht der Betroffenen dar-
stellt.



* Digitale Patientenabende mit &rztlichen Vortragen:
Einmal jahrlich laden wir zu einem themenspezifischen In-
formationsabend ein - die ndchste Veranstaltung ist be-
reits fur den 16.10.2025 geplant.

* Thematische Schwerpunkte unserer Zertifizierten
Arztlichen Fortbildungen: Bei unseren Kooperationspart-
nern aus den Unikliniken bringen wir regelmalSig und be-
harrlich das Thema Autoinflammation in die Themenvor-
schldge ein.

* Aktive Mitarbeit im medizinischen Bereich: Sandra
Lopes, dsai-Ansprechpartnerin fir autoinflammatorische
Erkrankungen, vertritt die dsai engagiert und mit hohem
personlichem Zeitaufwand in den aufwdndigen Abstim-
mungen zur S3-Leitlinie ,Fiebermanagement bei Kindern
und Jugendlichen” - ein wichtiger Beitrag zur verbesserten
Versorgung im medizinischen Alltag.

* Starke Sichtbarkeit auf Social Media: Besonders er-
folgreich war unser unten abgebildeter Beitrag zum FMF-
Tag - er zahlt zu den meistbeachteten Posts der letzten
Jahre.

= Internationale Zusammenarbeit: Uber das EU-Projekt
PerSAIDS (Personalisierte Medizin fir Systemische autoin-
flammatorische Erkrankungen =SAID) vernetzen wir uns
europa- und weltweit mit Behandlerinnen, um die Versor-
gung von Patientinnen mit autoinflammatorischen Erkran-
kungen nachhaltig zu verbessern. Die dsai wird hier durch
Sandra Lopes oder Andrea Maier-Neuner vertreten.

Im Fokus

WAS IST FMF?

FAMILIARES
MITTELMEER
FIEBER?

Diese vielfdltigen Aktivitaten zeigen: Autoin-
flammation ist bei der dsai nicht nur mitge-
dacht - sondern fest verankert. Und auch wenn
es nicht immer auf den ersten Blick sichtbar ist:
Wir leisten hier gemeinsam einen wertvollen
Beitrag fiir Betroffene und ihre Familien. Dies
macht sich auch bei dem Mitgliederzugang mit
autoinflammatorischem Hintergrund bemerk-
bar. Ein weiteres Plus fir den gewinnbringen-
den Austausch untereinander!
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Erfahrungsbericht

o Wie schwer es Betroffene mit autoinflammatorischen Erkrankungen plus

PID von der Diagnose bis zur Behandlung und Therapie haben, bringt Mit-

glied Lisa im folgenden zum Ausdruck. Er spiegelt neben ihrer eigenen Einschat-

zung der Situation fir die Betroffenen auch die Erfahrungen der Teilnehmerinnen

des Autoinflammationsstammtisches wider.

Autoinflammatorische Erkrankungen
einhergehend mit Immundefekt -
haufiger als ein paar ,Einzelfille”

»Bis vor ein paar Jahren gab es nur wenige Mitglieder
bei der dsai, die an einem Autoinflammatorischen Syn-
drom (AIS) erkrankt waren. Da sich in den letzten Jah-
ren die Anzahl der bekannten autoinflammatorischen
Erkrankungen erhoht hat und diese zwischenzeitlich
auch in der Klassifikation Primarer Immundefekte auf-
gelistet sind, gibt es, u. a. auch tber die Inmundefekt-
ambulanzen, immer mehr Patienten mit autoinflamm-
atorischen Erkrankungen bei der dsai. Es wurde
vermehrt der Wunsch nach einer eigenen AIS-Stamm-
tischgruppe geduBert, so dass wir zwischenzeitlich
eine online-Stammtischgruppe fiir autoinflammatori-
sche Erkrankungen ins Leben gerufen haben.

Vormals wirkte das Spektrum der autoinflammatorischen
Erkrankungen bei der dsai (unterschiedlichste Fachdiszipli-
nen, Symptomatik, Schweregrade, gqf. zusatzlich primarer
Immundefekt (PID)) zu heterogen fir eine Stammtisch-
gruppe. Wir haben uns aber schlussendlich bewusst dazu
entschieden, die Breite der Erkrankungssymptomatik vor-
erst for den Stammtisch beizubehalten, um den bestmag-
lichen Wissens- und Erfahrungsaustausch auch zwischen
Erfahrungen aus Padiatrie und Erwachsenenmedizin zu ge-
wahrleisten. Bei den ersten beiden Stammtischterminen
war die Verteilung zwischen eigenstandigem AIS und PID
mit AlS/zusatzlicher autoinflammtorischer Symptomaktik
ungefdhr ausgeglichen. Eltern von betroffenen Kindern/
Jugendlichen waren bisher nur wenige dabei, weshalb
vor allem die Erfahrungen aus den Erwachsenenambulan-
zen beziehungsweise der Ubergang von der Kinder- in
die Erwachsenenambulanz thematisiert wurde. Vorerst ist
geplant, ca. 3-4 Termine jahrlich altersiibergreifend anzu-
bieten.

Autoinflammation - mit Uberschneidung
zu Immundefekten und Autoimmunitdt
Zumindest in der Erwachsenenmedizin werden AIS und
PID leider immer noch viel zu haufig getrennt voneinander
betrachtet. In der Regel werden die AIS tber eine der we-
nigen Klinikambulanzen aus der Rheumatologie, Dermato-
logie oder auch Neurologie bzw. Nephrologie betreut, die
oftmals keine Immundefektambulanz am Standort haben.
PID werden in der Erwachsenenmedizin jedoch meistens
uber Immundefektambulanzen und seltener tber nieder-
gelassene Immunologen oder Hamatologen betreut. Die
Erfahrung aus den Stammtischen der letzten Jahre zeigt,
dass es viele Patienten mit PID gibt, die zusatzlich autoin-
flammatorische und/oder autoimmune Symptomatiken
aufweisen. Auch AIS mit Hinweis auf PID und Autoimmuni-
tat kommen bei der dsai vor.

Interdisziplinéiires Wissen von und
Austausch zwischen Behandelnden
unzureichend

Die Erfahrung aus der Patientenbetreuung (haufig Univer-
sitatskliniken) zeigt jedoch, dass trotz Literatur oftmals
nicht ausreichend Wissen Uber die zwischenzeitlich be-
kannten Uberschneidungen von PID, AIS und Autoimmuni-
tat vorhanden ist (vgl. Find-ID zu Autoinflammatorischen
Erkrankungen aus 2022, Klassifikation Primarer Immunde-
fekte (IUIS 2022)). Auch die Kompetenz und das Wissen
ber AIS in Immundefektambulanzen bzw. PID in den Am-
bulanzen mit AIS-Schwerpunkt ist fir eine interdisziplinare
Behandlung oft nicht hinreichend vorhanden. Des Weite-
ren kennt man sich in den meisten AlS-Ambulanzen nur
mit ,einer Hand geldufiger AIS” aus, was der Entwicklung
und dem Wissensstand der letzten Jahre inklusive der rele-



vanten Laborwerte teilweise weit hin-
terherhinkt. Differenzialdiagnosen so-
wie die Werte Serum Amyloid A, NF-kB,
II-18 oder S100A8/A9 finden bei den we-
nigsten Betroffenen in der AlS-Diagnostik
ausreichend Beachtung. Die Erfahrung
zeigt, dass Betroffene mit seltenen AIS
oder GOF-Mutationen
Mutation) sowie Patienten, bei denen trotz
Verdacht noch keinerlei Genetik eines AlS
nachgewiesen werden konnte, bisher nicht
ausreichend oder Uberhaupt nicht behandelt/
betreut werden. Erganzend fallt auf, dass ein
nicht unerheblicher Teil an Stammtischteilneh-

(Gain-of-function-

menden neben einem PID auch von autoinflamm-
atorischen und/oder autoimmuner Symptomatik
berichtet, die oftmals nicht ausreichend abgeklart
wird. Austausch zwischen den Behandelnden der bei-
den Schwerpunktbereiche AIS und PID gibt es offen-
sichtlich viel zu wenig - Leidtragende sind vor allem die
Patienten mit interdisziplinaren Erkrankungsbildern.

Waisen der Medizin - die ultraseltenen
»Einzelfidlle“, die so selten gar nicht
sind...

Die Konsequenz der fachlichen Ausrichtung hinsichtlich
Spezialisierung mit fehlendem interdisziplinarem Wissen
bekommen vor allem diejenigen Patienten zu spuren, die
sowohl von einem Immundefekt als auch von einer auto-
inflammatorischen Erkrankung betroffen sind, was in der
Realitat oft noch durch Autoimmunerkrankungen erganzt
wird. Da auf der einen Seite das Wissen und die Kompe-
tenz fehlt, wird entweder versucht, den Patienten andere
Ambulanzen nahezulegen oder es findet aufgrund von
fehlendem Wissen nur eine eingeschrankte Diagnostik,
Behandlung und Kontrolle statt. Viele dieser Betroffenen,
die als ,Einzelfdlle” benannt werden, weisen jedoch ver-
dachtig ahnliche interdisziplinare Krankengeschichten auf.
Daher ist diese Einstufung aufgrund der verhaltnismalSig
groRRen Anzahl ahnlicher Félle zumindest kritisch zu hinter-
fragen. Viele dieser sogenannten ,Einzelfalle” tingeln ge-
zwungenermalen auf der Suche nach einem Behandeln-
den (Zentrum) seit Jahren als ,Waisen der Medizin” durch
die Bundesrepublik und sammeln Termine in den unter-

schiedlichsten Facharztpraxen und Klinikambu-
lanzen, als musste ein Stickeralbum gefillt wer-
den. Dass dies nicht effizient sein kann, liegt
auf der Hand.

Behandlung funktioniert nur,

wenn es einen iibergeordneten
»Kiimmerer* mit umfassender
Fachkenntnis gibt
Einhergehend mit der Anzahl an Vorstellun-
gen an unterschiedlichen Standorten sum-
mieren sich die Arztbriefe und Laborwerte.
Hier Ubersicht zu behalten ist selbst fur die
Betroffenen schwierig, aber fur Arzte -
selbst fur Hausarztpraxen - fast unmaglich.
Aufgrund der Vielzahl an Symptomen bzw.
Erkrankungen ist die Zuordnung von Symp-
tomen zu ihren jeweiligen Erkrankungen
nicht immer maglich; wenn dann noch -
was bei Immundefekten haufiger der Fall ist
- manches anders ist, als es in der medizini-
schen Standardliteratur gelehrt wird, wird es
selbst fur erfahrene Fachdrzte knifflig. Zu
nennen sei hier exemplarisch, dass CRP im
Falle von Entzindungen/Infekten nicht bei
allen Betroffenen mit PID ansteigt.

Daher, aber auch aufgrund der nicht aus-

reichenden Kompetenz im Bereich Immu-

nologie und Autoinflammation, schlei-

chen sich mitunter ungewollte Fehler in

Arztbriefe, es kommt zu falschen Diagno-

sen, Schlussfolgerungen und widersprichli-

chen Arztbriefen, was im weiteren Verlauf schwer zu eli-

minieren ist. Des Weiteren gehen relevante Diagnosen in

den Dokumentenstapeln und aufgrund der Vielzahl an Be-

handlerwechseln unter oder werden mangels Fachkennt-
nis als nicht relevant eingestuft.

Es ist offensichtlich, dass es ohne die Lotsenfunktion bei
diesen seltenen, interdisziplinaren Fallen nicht funktionie-
ren kann. Und trotzdem ist genau dies leider meistens
Realitat.
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Erfahrungsbericht

Von Seiten der Immundefektambulanzen und spezialisier-
ten AIS-Ambulanzen wird nicht ausreichend erkannt, dass
der Wissensstand zwischen ihnen und den nicht speziali-
sierten Arzten ohne diese Fachkenntnis - vor allem auch
den Hausarztpraxen - immer weiter auseinandergeht und
daher die Koordination, Betreuung und Diagnostik aufser-
halb dieser Spezialzentren oftmals nicht geleistet werden
kann. Eine fachubergreifende Behandlung, sowohl von PID
als auch von AIS, aber erst recht fir die kombinierte Falle,
benotigt interdisziplinare immunologische und autoin-
flammatorische Fachkenntnis sowie eine verbessere Wis-
sensvermittlung an arztliche Kolleginnen.

Patienten werden zum ,,Experten“ -
Fachbroschiiren nicht ausreichend
werigeschdtzt

Aufgrund dieser Diskrepanzen und vieler offener Fragen
wird ein Teil der Patienten Gber die Jahre selbst zum ,Ex-
perten” der eigenen Erkrankung. Leider wird dieses Wis-
sen, U.a. auch Hinweise auf Vermerke in Arztbriefen oder

in immunologischen bzw. autoinflammatorischen Fachbro-
schiren aufgrund von Unbekanntheit, von vielen Behan-
delnden nicht ausreichend wertgeschatzt oder akzeptiert.
Die Nichtbeachtung hat jedoch Folgen fir den weiteren
Erkrankungsverlauf sowie im Falle von Infekten/Schiben,
die aulRer der Norm verlaufen. Haufig sind die Betroffenen
iberwiegend auf sich alleine gestellt und erhalten auch
bei Verschlechterung keine ausreichende arztliche Unter-
stitzung. Des Weiteren sind viele Betroffene aufgrund un-
zureichender Behandlung nur noch eingeschrankt oder
berhaupt nicht mehr berufstatig.

Das Ziel muss daher eine Verbesserung in der Diagnostik
und Behandlung in einer Spezialambulanz sein. Hierfir be-
notigt es vor allem Veranderung, Respekt, Ehrlichkeit, Ver-
trauen, Kommunikation, Unterstitzung, Fachwissen und
kritisches Hinterfragen von allen Beteiligten. Nur gemein-
sam ist es moglich, diesen Weq erfolgreich zu gestalten."

Lisa, Mitglied




Anzeige

Die App fur Patient*innen
mit Immundefektsyndrom

Jetzt
liberarbeitete
Version 1.3.1

der ID+ App
herunterladen!
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Mit der ID+ App konnen Sie Details zu lhrer Erkrankung
und Immunglobulin-Behandlung elektronisch an einem Ort
dokumentieren.

Die ID+ App ist kostenfrei im App Store
und bei Google Play erhaltlich. Geben
Sie dort in der Suchfunktion den Begriff
.ID+ App” ein.

Die ID+ App ist fur Patient*innen mit Immundefektsyndrom vorgesehen.
Die bereitgestellten Informationen stellen keinen Ersatz fiir medizinische
Beratung dar. Sollten Sie eine umfassende Beratung wiinschen, suchen
Sie bitte lhren behandelnden Arzt / Ihre behandelnde Arztin auf.

Ein Service der

Takeda Pharma Vertrieb GmbH & Co. KG | Potsdamer Str. 125 | 10783 Berlin
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21. Internationaler Tag der Immunologie am
29. April 2025 im Rahmen der World Pl Week

Unter dem Motto ,See the Unseen” fand vom 22. bis
zum 29. April 2025 die Woche der primdren Immunde-
fekte statt, um das Bewusstsein der Offentlichkeit fiir
die Bedeutung der Immunologie und immunologi-
schen Forschung als Grundlage fiir individuelle Ge-
sundheit und Wohlbefinden zu starken. Initiiert wird
die World PI Week von der Initiative ,WORLD PI WEEK",
zu deren Lenkungsausschuss wichtige Vertreter aus
Medizin und Forschung, medizinischen Gesellschaften
und internationalen Patientenorganisationen zdhlen:
International Patient Organisation for Primary Immunodefi-
ciencies (IPOPI), European Federation of Immunological So-
cieties (EFIS), European Society for Immunodeficiencies
(ESID), Latin American Society for Immunodeficiencies (LA-
SID) Asia Pacific Society for Immunodeficiencies (APSID),
South East Asia Primary Immunodeficiency Network (SE-
APID), Immunodeficiency Canada, Arab Society for Primary
Immunodeficiency (ARAPID), Immune Deficiency Foundati-
on (IDF), Jeffrey Modell Foundation (JMF), Plasma Protein
Therapeutics Association (PPTA), International Nursing
Group for Immunodeficiencies (INGID) and the Clinical Im-
munology Society (CIS).
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#WORLDPIWEEK

, -»?Wwariun:n‘un
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Happy World
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Immunodeficiency
Week 2025

.....

0D _ ¢

A

‘€

T T r—

weorled, pi_vepak T e vl ip e - Woeld
Primary Mmmenddeficiney Week |

A

world_pi_week_ Happy Day 2 of Word P
me 20251 mihr

Die dsai nutzte die World PI-Week 2025 dazu, neben ange-
borenen Immundefekten und autoinflammatorischen Er-
krankungen auch das Thema Plasmaversorgung verstarkt
ins Licht der Offentlichkeit zu riicken. Gemeinsam mit un-
seren Netzwerkpartnern haben wir wieder alle Hebel in
Bewegung gesetzt, um fur ein maglichst breites mediales
und damit offentliches Interesse zu sorgen. Wir denken,
das ist uns gelungen!

Das Highlight 2025:

Die dsai & angeborene Immundefekte

in der April-Beilage der ZEIT!

* Auflage im Print mit 870.000 Leser:innen fur die
Teilaboauflage!

= Artikel steht dauerhaft online auf der Kampagnenseite
www.zukunft-medizin.com (April 2025)

* Zusatzlich in den E-Papers und in der App-Version

* Die Ausgabe wurde per Push-Benachrichtigung an
10.000 App-User kommuniziert

* Offizieller Media-Partner der DMEA 2025 mit einem
neuen Rekord - knapp 900 Aussteller und Gber 20.500
Besucher:innen waren auf der DMEA (Digital Medical

BIST DU DABEI?
#WORLDPIWEEK

#WORLDPIWEEK

| See the Unseen |

Ly
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prmtrjnmﬂm_wﬂ-??
o #WOR! DPIWEEK
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Mehr als nur ein Schnupfen

Angeborene Inmmundefohoe ziblen 2w den Sdrenen Evkranbungen und beeinsricheipen das

Letsen por Kindern erbeblich, Register mit Falldaten waterstiiczen bei Diagnare und Therapie.

Expertise and Applications), einer der bedeutendsten
europaischen Messe in Berlin. Dort waren mit der
Beilage mit 1000 verteilten Ausgaben vertreten!

www.dsai.de/informationen/neuigkeiten/detail/
die-dsai-angeborene-immundefekte-in-der-april-
beilage-der-zeit-317

Interviewt  wurden
ol = fur die dsai-Bundes-
ZUKUNET vorsitzende Gabriele

Grandl und dsai-Ge-
schaftsfuhrerin - And-
rea  Maier-Neuner,
die beide auch im
begleitenden Podcast
,Diagnose-Kompass
Seltene  Erkrankun-
gen” zu Wort kom-
men. Prof. Dr. Stephan
Ehl,  Institutsdirektor
am Centum fur Chro-
nische Immundefizienz (CC),
Freiburg, gibt von arztlicher
Seite Auskunft iber angeborene Immundefekte und weist
auf die Bedeutung des Europdischen Immundefektregis-
ters hin. Der reichweitenstarke ZEIT-Artikel zum Tag der
Immunologie stand im engen Zusammenhang mit dem
bereits im Newsletter 40 vorgestellten ebenso offentlich-
keitswirksamen Beitrag in der Beilage des STERN. Beide
entstanden im Rahmen des Podcasts zum Tag der Selte-
nen Erkrankungen 2025. Das groRartige Projekt wurde von
der Pharming Group initiiert und steht unter der Schirm-
herrschaft der dsai.

MEDIZIN

Offentlichkeitsarbeit

EIN IMMUNDEFEKT IST NICHT DAS ENDE
EINES ERTULLTEN LEDENS

Mgunachs S e e Argebowyre
e s angrboaien|

Das Netzwerk der PI-Community ist

grof8 und umspannt den ganzen Globus.
Gemeinsam fiir Awareness!

In hochster Frequenz wurden Reels (Videos), Beitrage und
Stories Uber Instagram und Facebook gepostet, geteilt und
,geliked” und unsere Kooperationen fir die Aufkldrung der
Offentlichkeit genutzt. Auch unsere Story Gber den Artikel
in ,Die ZEIT” wurde fleiRig weitergeteilt!

Die dsai rief ihre
Follower zum

Mitmachen auf:
Teilt unser Motiv
,See the Unseen”

und die Storys unse-
rer Netzwerkpartner
und der World
PI-Week!

Von Jahr zu Jahr geht’s noch mehr rund
auf den Social Media Kandlen!

Bereits im Vorfeld der Internationalen PID-Woche und dem
Tag der Immunologie teilte die dsai verstarkt themenbezo-
gene Postings innerhalb des Organisations- und For-
schungsnetzwerks, um gemeinsam eine noch hohere
Reichweite und Aufmerksamkeit fir die gemeinsame Sa-
che zu erzielen. Von Aufrufen zu Plasmaspenden, tiber po-
litische Ziele, bis zu wichtigen Veranstaltungen, ging es auf
allen Kanalen darum, fir eine flachendeckende, ausrei-
chende Versorgung mit Blutplasma und die Verbesserung
der medizinischen Versorgung von betroffenen Patientin-
nen mit angeborenem Immundefekt zu kdmpfen.
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Gemeinsam sind mit unseren Plasma-
Netzwerkpartnern sind wir stéirker!
Pressemitteilung der Haema Blutspende-
dienste zum Tag der Immunologie

Unter Mitwirkung der dsai mit Regionalgruppenleiterin
Anja Lehman und Dr. Maria Falshauer vom IDCL Leipzig
entstand die Pressemeldung zur World PI Week. Verof-
fentlichungen folgten z.B. in der Saarbriicker Zeitung, den
Finanznachrichten und dem B2B Branchenbuch. Lesen Sie
hier einen Auszug:

Plasma als Lebensader fiir Betroffene / Unter dem
Motto ,See the Unseen” findet vom 22. bis zum 29.
April 2025 die Woche der primaren Immundefekte
statt

...Anja Lehmann ist Mutter zweier von einem
primdren Immundefekt betroffenen Kinder. Die Zeit
bis zur Diagnose beschreibt sie als kraftezehrend.
,Wenn ich heute meine S6hne mit der Infusion sehe,
dann ist das ein bisschen wie eine Nabelschnur, eine
Lebensader, Uber die sie mit Immunglobulin, das ihr
Korper nicht in ausreichendem Malse produziert,
versorgt werden.”

Betroffene sind deswegen auf Plasmaspenden, aus
denen das Immunglobulin gewonnen wird, angewie-
sen. 130 Plasmaspenden bendtigen Menschen mit
einem angeborenen Immundefekt, um ein Jahr lang
mit Immunglobulin versorgt zu werden”, so Dr. med.
Maria Falshauer, Facharztin fur Kinder- und Jugend-
medizin, Kinderrheumatologie und Immunologie am
Leipziger Klinikum St. Georg.

,Bis zu 60 Mal im jahr konnen gesunde Menschen
Plasma spenden. Es braucht also allein fir die
Behandlung eines Patienten zwei treue Dauerspen-
der." Leider spenden nur drei Prozent der Deutschen
regelmalsig: ,Die Plasmaspende ist nicht bekannt
genug. Dabei hat sie das Potenzial, den Boden, der
den Betroffenen mit einem Immundefekt weggeris-
sen wurde, nach zu zementieren”, so Dr. Falshauer.
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Folgen Sie uns auf I.inkedln, Offentlichkeitsarbeit

Instagram und Facebook -

zusammen machen wir den
Unterschied!

Social Media -
was war los in den letzten Monaten

Unermudlich  verbreitet die

SOCIAL dsai Uber eigene Beitrage und

Stories, wie auch durch das
Teilen von Beitragen, auf de-

DANKE SANDRA FOR DIE

azsrz:séém:tﬁwse nen wir markiert werden vom

DAFUR VERLEIHEN WIR DIR Aqli
EINEN ORDEN taglich wachsenden Netzwerk.

Fir alle Mamas,
die an der Seite ihrer chronisch
kranken Kinder kimpfen.

Eure Liebe ist starker als
jede Diagnose. 46

So bekommen die wichtigen
Botschaften zunehmend Auf-
merksamkeit in der Offentlich-
keit. Unsere Botschaften sind
Fakten, Infos & News & durch-

aus auch Emotionales ...

Ausfihrliche Informationen Uber die Social Media-Aktivita-
ten bis hin zu Schlagworten wie Algorithmen, konnten Sie
dem NL40 (01-2025) entnehmen. Daher beschranken wir
uns diesmal auf die Abbildungen einiger Social Media Bei-
trage und Stories der letzten Monate, jedoch darf auch der
Appell an Sie nicht fehlen:

* Liken Sie unsere Beitrage - es dauert nur
eine Sekunde!

* Schreiben Sie einen Kommentar - egal ob
kurz oder lang, jede Meinung zahlt!

* Teilen Sie unsere Posts mit Freunden und
Familie - verbreiten Sie unsere Botschaft!

* Jede Interaktion zahlt - und wir zhlen auf Sie!
So wachst unsere Community stetig weiter...
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Mit ihren bundesweiten Zertifizierten Arztlichen Fort-
bildungen bietet die dsai niedergelassenen wie Kli-
nik-Arztinnen und -Arzten regelméaRig die Méglich-
keit, sich interdisziplinar iber aktuelle Entwicklungen
in der Immunologie und angrenzenden Fachgebieten
weiterzubilden. Ob vor Ort in der Klinik oder bequem
online vom eigenen Schreibtisch aus - das Ziel bleibt
stets dasselbe: Sensibilisierung fiir angeborene Im-
mundefekte und autoinflammatorische Erkrankun-
gen, fachlicher Austausch auf Augenhohe und praxis-
nahes Wissen fir die tagliche Arbeit mit Patientinnen
und Patienten.

Im Laufe der letzten Jahre hat sich die Fortbildungsreihe
mit 12-14 Veranstaltungen jahrlich zu einer festen Gréfse im
medizinischen Kalender entwickelt. Im Jahr 2024 konnten
wir rund 500 Teilnehmer (Présenz oder digital) begrifen.
Die Veranstaltungen sind durchweq zertifiziert (CME) und
werden in enger Zusammenarbeit mit erfahrenen Facharz-
tinnen und Fachdrzten renommierter Kliniken umgesetzt.
Besonders geschatzt werden dabei die Kombination aus
fundierten Fachvortragen und dem interdisziplindren Blick
uber den Tellerrand sowie die Moglichkeit zum direkten
Austausch - ob personlich oder via Online-Chat.

Fortbildung in Miinchen:

Immunologie im Fokus

Ein Beispiel fur dieses bewahrte Konzept war im ersten
Quartal 2025 die Zertifizierte Arztliche Fortbildung am
26.Ma3rz 2025 in Minchen. Gemeinsam mit dem Dr. von
Haunerschen Kinderspital des LMU Klinikums Minchen als
Kooperationspartner und unter der wissenschaftlichen
Leitung von Prof. Dr. Dr. med. Fabian Hauck wurde ein ak-
tuelles und vielseitiges Programm rund um angeborene
Immundefekte und Autoinflammation geboten. Aus dem
Universitatsklinikum Wurzburg wurde PD Dr. med. Henner
Morbach zugeschaltet und Prof. Dr. med. Manfred Honig
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aus dem Universitatsklinikum Ulm - wir danken allen
Beteiligten fur diese perfekte uberregionale Kooperation.
Kooperationspartner:
Dr. von Haunersches Kinderspital/
Klinikum der Universitdt Minchen
Wissenschaftliche Leitung:
Prof. Dr. Dr. med. Fabian Hauck
Titel der Veranstaltung:
Neues zu Diagnostik & Therapie angeborener
Storungen der Immunitat
Vortragsthemen:
* SCID-Screening
Prof. Dr. Dr. med. Fabian Hauck (LMU Minchen)
* Primdre atopische Stérungen
Dr. med. Johannes Radler (LMU Minchen)
* Primdre autoinflammatorische Stérungen
PD Dr. med. Henner Morbach (UK Wirzburg)
* Stammzelltransplantation bei Jugendlichen und jungen
Erwachsenen
Prof. Dr. med. Manfred Honig (UK UIm)

Die Veranstaltung wurde mit 3 Fortbildungspunkten
durch die Bayerische Landesarztekammer zertifiziert.

b ‘
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Uber die weiteren Zertifizierten Arztlichen Fortbildungen in
* Disseldorf (Prasenz - 09.07.25)

* Frankfurt (Online - 17.09.25)

* W0rzburg (Prasenz - 18.10.25)

* Leipzig (Prasenz - 25.10.25)

* Minster (Prasenz - 29.11.25)

halten wir Sie in den kommenden Newsletter-Ausgaben
auf dem Laufenden.

Beachten Sie bitte die Arzte-Rubrik
auf der dsai-Webseite!

Fur Arztinnen und Arzte steht seit Neuestem der eigene
Bereich ,Fur Arzte” und der Reiter ,Arztl. Fortbildungen”
zur Verfigung. Hier kommen Sie direkt auf die fur Sie rele-
vanten Termine und Informationen.
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dsai-Veranstaltungen

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

Sollten Sie sich als Arztin oder Arzt fur unsere Zertifizierten
Arztlichen Fortbildungen oder speziell fur eine Veranstal-
tung interessieren und bisher keine Einladungen erhalten
haben, melden Sie sich gerne direkt auf unserer Webseite
an oder senden Sie uns eine E-Mail an:
anmeldung@dsai.de

oclapharma

OM¥

(' Pharming ) meditel
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Der Austausch mit anderen Betroffenen ist fir viele
Patientinnen und Patienten mit angeborenen Immun-
defekten von unschdtzbarem Wert. Genau dafir gibt
es sie: die dsai-Stammtische, exklusiv fir unsere Mit-
glieder. Was einst als regionale Prasenztreffen be-
gann, hat sich heute zu einem vielseitigen und erfolg-
reichen virtuellen Format entwickelt.

Online, ortsunabhdngig und personlich
Ohne lange Anfahrtswege und vollkommen infektionssi-
cher konnen Betroffene sich einfach per Klick mit anderen
vernetzen. Ob am Laptop, Tablet oder Smartphone - die
Teilnahme ist unkompliziert, der Austausch intensiv und
herzlich.

Heute bietet die dsai ihren Mitgliedern:

Regionale Stammtische

Begrenzte Teilnehmerzahl wie auch Sicherstellung einer

ausreichenden Teilnehmerzahl mit gefthrter Moderation

bei kompletter Abdeckung aller Postleitzahlenbereiche in-

nerhalb Deutschlands, Osterreich und Schweiz. Organisati-

on und Einladung durch die Geschaftsstelle nach Postleit-

zahl, Moderation durch die Regionalgruppenleitung.

* Region Siid: Alle 4 Wochen

* Region West: Jeden 20. des Monats

* Region Nord & Ost: Keine festen Termine

* Region Lahn-Sieg: Erster Prasenzstammtisch fand statt,
weitere geplant

* Region Miinchen: Keine festen Termine, bei Interesse
Prasenztreffen geplant

Uberregionale Stammtische

Vollkommen ortsunabhdngiger Austausch mit Betroffenen
zu den personlich relevanten Themen bei dhnlichen
Beschwerden, in dhnlichem Alter oder in hnlicher
Lebenssituation. Moderation durch engagierte Mitglieder,
die ihre persénlichen Erfahrungen miteinbringen.

* Themenbezogen nach Krankheitsbild:

- Immunthrombozytopenie (ITP)

- Autoinflammatorische Erkrankungen (fur Betroffene wie
auch fur Eltern von Kindern mit Autoinflammation

* Themenbezogen nach Zielgruppe:
- FUr Eltern mit betroffenen Kindern
- Fur Jugendliche und junge Erwachsene

Diese Gruppen bieten Raum fir individuelle Fragen,
Verstdndnis und wertvolle Tipps von anderen, die dhnliche
Herausforderungen meistern.

Noch mehr Austauschmaoglichkeiten

Neben den Stammtischen profitieren unsere Mitglieder

auch von weiteren exklusiven Angeboten zum Austausch:

* Familienwochenenden: Fir Familien mit betroffenen
Kindern - eine Mischung aus Information, Vernetzung
und Erholung.

* Chiemgauwochenende: Fiir erwachsene Betroffene
- Austausch in entspannter Umgebung mit Fachimpulsen
und Zeit fir Gesprache.

Mitgliedschaft lohnt sich!

Neben der Teilnahme an den Stammtischen und Wochen-
endveranstaltungen bietet eine dsai-Mitgliedschaft viele
weitere Vorteile, mehr dazu finden Sie hier:
www.dsai.de/mitgliedschaft

Und nicht zuletzt: Mit Ihrer Mitgliedschaft starken Sie unse-
re Gemeinschaft und helfen, die Sichtbarkeit und Versor-
gung von Menschen mit angeborenen Immundefekten
nachhaltig zu verbessern.

Eine groBe Bitte, damit wir Sie auf dem Laufenden
halten konnen: Bitte prifen Sie regelmaBig lhr
E-Mail-Postfach - alle Einladungen zu den Stamm-
tischen erhalten Sie wie gewohnt per Mail. Und
falls sich lhre Adresse gedndert hat, geben Sie uns
einfach kurz Bescheid.
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STAND: 05-2025

Naturbegeisterte oder reisefreudige Personen werden
diese oder dhnliche Situationen kennen: Man befindet
sich mitten in der Natur, z.B. im Gebirge oberhalb der
Baumgrenze und weit weg von menschlichen Behau-
sungen. Plotzlich taucht eine kiihle und zur Erfrischung
einladende Quelle auf, die Trinkwasserqualitat zu ha-
ben scheint. Man fiillt sich die Trinkflaschen, stellt je-
doch wenig spater auf der Wanderung fest, dass ober-
halb der Quelle doch noch eine Wiese mit Viehhaltung
war - und befiirchtet nun, die unvermeidlichen Folgen
zu spiren zu bekommen, was nach kurzer Inkubati-
onszeit vom Verdauungstrakt bestatigt wird. Fir Nor-
malverbraucher hort sich dieses Szenario unangenehm
an, fir Immundefektpatientinnen und -patienten kann
das so weit ab vom Schuss im Zweifel lebensbedroh-
lich werden. Daher méchte ich mit diesem Artikel eine
kleine Ubersicht iiber die gdngigsten Wasserfilter und
Wasseraufbereitungsverfahren fir die Reise in entle-
genere Gegenden oder die Wandertour in die Natur als
Handreichung geben. Ich besitze alle der unten be-
schriebenen Filter- und Aufbereitungssysteme und
habe sie bereits seit vielen Jahren in der Praxis und in
verschiedenen Einsatzszenarien erfolgreich in Benut-
zung. Da ich ein outdoorbegeisterter CVID-Patient bin,
der empfindlich auf Keime im Wasser reagiert, konnte
hier ich viel Erfahrung sammeln und kann die Wirk-
samkeit - bei korrekter Anwendung - bestatigen.

Zur Wasseraufbereitung auf Reisen oder unterwegs
eignen sich vier wesentliche Verfahren:

* Thermische Aufbereitung

* Chemische Wasseraufbereitung

* Aufbereitung mittels UV-Licht

* Mechanische Aufbereitung

1. Thermische Aufbereitung:

Dieses Verfahren ist auch als ,Abkochen” bekannt. In der
Theorie werden Krankheitskeime durch hohe Temperatu-
ren abgetotet und das Wasser wird in Folge dessen zu
Trinkwasser. Leider ist den meisten nicht bewusst, dass
beim Abkochen das Wasser fir ca. 10 Minuten sprudelnd
kochend und in diesem Zustand gehalten werden muss.
Einmaliges Aufkochen reicht also nicht aus. Das Abko-
chen kostet sehr viel Brennstoff und das Wasser muss an-
schliefsend wieder abkihlen, um trinkbar zu sein. Dartber
hinaus muss eine deutlich grolSere Menge als benotigt ab-
gekocht werden, da beim langen Abkochprozess viel Was-
ser verdampft. Da der Siedepunkt des Wassers abhdngig
vom Luftdruck und damit hohenabhangig ist, wird dieses
Verfahren um so unsicherer, je héher man sich im Gebirge
befindet. Im europdischen Hochgebirge konnen so schnell
nur noch 80-90°C Wassertemperatur erreicht werden, was
die Einwirkzeit, d.h. die Zeit in der das Wasser sprudelnd
kochend gehalten werden muss, entsprechend verlangert.
Im Zweifel wird die Wirksamkeit des Verfahrens aufgrund
dessen komplett ruiniert. Auch Chemikalien und Schweb-
stoffe werden durch reines Abkochen nicht entfernt. Fur die
thermische Aufbereitung wird lediglich ein Herd/Kocher,
jedoch im Zweifel sehr viel Brennstoff benotigt. Das mag
im Ferienhaus funktionieren, wird aber auf einer Mehr-
tageswanderung aus Gewichtsgrinden schwierig.

2. Chemische Wasseraufbereitung:

Es sind verschiedene Praparate auf dem Markt erhaltlich,
die eine chemische Wasseraufbereitung meistens mittels
Silberionen oder Chlor vornehmen. Meistens werden sie in
Tablettenform oder flussig geliefert. Sie benétigen eine
bestimmte Einwirkzeit, die eingehalten werden muss,
und miissen auf die Wassermenge Behaltergrofle ex-



akt abgestimmt sein, damit sie korrekt dosiert sind.
Fur Kleinmengen an Wasser funktioniert diese Methode
sehr qut, kann aber je nach Praparat einen unangenehmen
(Chlor-)Geschmack hinterlassen. Ein groer Vorteil dieser
Methode ist die gleichzeitige Desinfektion des Wasser-
tanks oder der Wasserflasche. Deswegen wird sie gerne
bei schwer zuganglichen Systemen wie z. B. Frischwasser-
tanks in Wohnmobilen verwendet. Da diese Entkeimungs-
mittel pro Dosis relativ teuer sind, eignet sich die chemi-
sche Wasseraufbereitung fur Touren, bei denen ggf. nur
zeitweise auf fragwirdige Wasserquellen zurtickgegriffen
werden muss, sowie fir Kleinmengen oder fir die Revisi-
on von Trinkwassertanksystemen. Ein typischer Preis sind
ca. 25 Euro/100 Stick Tabletten fir je 1 Liter Wasser
(Katadyn® Micropur® Classic MC 1T)

3. Aufbereitung mittels UV-Licht:

Verschiedene Hersteller bieten kleine UV-Lampen an, mit
denen Trinkwasser in der Trinkflasche entkeimt werden
kann. Bei korrekter Anwendung in absolut klarem
Wasser ist diese Methode sehr sicher, auch als zweite
Entkeimungsstufe nach einer mechanischen Filtration. Die
Lampen senden ein hartes UV-Licht im UV-C-Spektrum aus,
welches die Zellmembranen von Bakterien und Einzellern,
sowie das Erbqut und ggf. die Hulle (je nach Virenart) von
Viren zerstort. Dieses Licht ist fir menschliche Augen sehr
gefahrlich, weshalb alle Lampen uber einen Wassersensor
verfligen, so dass sie nur im eingetauchten Zustand einge-
schaltet werden konnen. Das umgebende Wasser sorgt
auch bei klaren Trinkflaschen fir einen ausreichenden
Schutz vor dem UV-C-Licht, so dass der Blick in die Flasche
bei korrekter Anwendung ungefahrlich ist. Dieses Verfah-
ren ist sehr schnell (ca. 1-2 Minuten) und leicht in der An-
wendung. Die leichten Lampen passen gut ins Reisege-

pack, sind aber recht energiehungrig. Je nach Modell
werden sie mit handelsiiblichen Trockenbatterien (welt-
weit erhdltlich) oder mittels eines eingebauten, wiederauf-
ladbaren Akkus betrieben. Die UV-Lampe altert durch die
Anwendung und kann ca. 5000-8000 Entkeimungsvorgan-
ge durchfthren, bevor das Gerat leider im Elektroschrott
entsorgt werden muss. Die meisten Gerdte (iberwachen
den Batterie- /Akkustand und das Alter der Lampe, so dass
sie sich nicht mehr einschalten lassen, wenn die Lampe
verbraucht ist. Ein Timer (berwacht die korrekte Einwirk-
zeit. Manche Modelle konnen aufserdem wahlweise zwi-
schen 0,5 und 1,0 Liter zur Entkeimung eingestellt werden,
um die Lampe bei Kleinmengen zu schonen. Der Preis
liegt, je nach Modell bei ca. 100 Euro (z.B. SteriPen® Classic
3). Das Wasser sollte jedoch unbedingt durch einen Kaffee-
filter vorgefiltert worden sein, damit es keine Schwebstof-
fe mehr enthalt, die das Licht abschatten kénnten. Fir Tou-
ren mit Zugang zu Flusswasser etc. kann diese Methode
daher nur als zweite Stufe der Behandlung in Frage kom-
men. Die zu behandelnde Wassermenge ist exakt einzu-
halten (Abmessen im Messbecher oder auf der in der Fla-
sche enthaltenen Skala). Die empfindliche Lampe muss
unbedingt vor StoRen geschitzt werden (Schutzkappe
etc.).

4. Mechanische Aufbereitung:

Bei dieser Methode wird das Wasser entweder durch Gra-
vitation oder mittels einer Handpumpe durch einen Mikro-
filter gepresst (Mikrofiltration), der eine Porengréfe auf-
weist, die deutlich kleiner als die GroRe von Bakterien,
Protozoen und Einzellern ist. Viren kdnnen aufgrund ih-
rer deutlich geringeren GroéRe - entgegen der Werbe-
versprechen mancher Hersteller - mit diesen Filtern
nicht zuverlassig herausgefiltert werden; dafir kénnen




sie sogar stark verschmutztes und tribes Wasser filtern,
auch wenn sich dadurch ihr Wartungsintervall verkurzt, da
sich die Filterporen schneller zusetzen. Als Filtermaterial
kommen entweder Hohlfasern oder eine Keramik zum Ein-
satz. Die Hohlfaserfilter sind als Aufsdtze zu mitgelieferten
Wassersacken (Filterung im aufgehangten Zustand durch
Gravitation) oder zu mitgelieferten ,Quetschtrinkflaschen”
erhaltlich (beides z.B. Katadyn® BeFree®). Eine Spezialform
sind doppelwandige Flaschen, die ahnlich zu einer French
Press (Kaffeestempelkanne) das Wasser aus einem aufsen-
liegenden Gefal3 durch den Filter in den Innenzylinder dru-
cken (z.B. Grayl® Ultrapress®); dieser hat dann eine Trink-
o6ffnung. Die Filter haben eine Kapazitdt von mehreren
hundert bis mehreren tausend Litern (mit klarem Wasser).
Bei richtiger Wartung und Trocknung sind die Kartuschen
bis zu ihrem Lebensende, d. h. bis zur vorgeschriebenen
maximalen Filtermenge wiederverwendbar, aber in der
Praxis ist das bei seltener Nutzung wegen einer mogli-
cher Durchverkeimung und Schimmelbildung fiir Im-
mundefektpatientinnen und -patienten nicht zu emp-
fehlen. Hier bietet sich ein kompletter Austausch der
Filterkartusche nach der jeweiligen (Mehrtages-)Tour an.
Ein Spezialfall stellen Notfalltrinkhalme mit Hohlfaserfilter
dar (z.B. LifeStraw®). Diese haben eine sehr begrenzte Fil-
terlebensdauer, kénnen aber als Teil eines Notfallsets oder
beim fragwurdigen Glas Wasser in Agypten gute Dienste
leisten. Die Trinkhalme missen nach Anbruch i.d.R. als
Ganzes entsorgt und der Filter kann nicht getauscht oder
getrocknet werden. Manche Hersteller (z.B. Grayl®) be-
haupten in der Werbung, dass diese Filter auch Viren her-
ausfiltern koénnen. Dieser Effekt basiert in den eingesetzten
Filtern aber auf einer elektrostatischen Ladung, die Viren
an die Filteroberflache anzieht und nicht auf einer mecha-
nischen Filterung durch die Porengré3e. Da man dem Fil-
ter von auBlen nicht ansehen kann, ob dieser noch
ausreichend geladen ist oder nicht, ist diese Methode
fir Immundefektpatientinnen und -patienten als un-
zuverldssig anzusehen. Der grofse Nachteil von Hohlfa-
serfiltern ist, dass man ihren Verbrauchs- oder Sattigungs-
zustand von aulen schlecht beurteilen kann (lediglich
durch den ggf. geringeren Wasserdurchsatz). Es gibt auch
Handpumpenfilter mit diesem Filtermaterial auf dem
Markt, z. B. den Katadyn® Hiker Pro®, bei denen man einen

erhohten Wiederstand beim Pumpen bemerken wirde. Er-
satzfilter kosten je nach System und Hersteller zwischen
25 und 50 Euro, die Gerdte selbst zwischen 35 und 150
Euro). Die Hohlfaserfilter vertragen mechanische Belastun-
gen und Frost nicht.

Den Goldstandard in der Wasseraufbereitung stellen
Keramikfilter dar. Diese haben eine Filterkartusche aus
einer unter 0,2 Mikrometer feinen, hochpordsen Keramik
und sind meistens Teil eines Handpumpensystems. Diese
Pumpfilter verfigen i.d.R. Gber einen Vorfilter fir das zu
filternde Wasser, um die Lebensdauer und die Wartungsin-
tervalle der Filterkerze zu erhohen. Diese Filter sind die
teuersten und schwersten fir die Reise, haben jedoch
gleichzeitig auch die hochste Lebensdauer (i.d.R. 50.000
Liter) und den hochsten Wasserdurchsatz, was sie qut ge-
eignet fur Familien und (Wander-)Gruppen macht. Die Fil-
tersysteme mussen nach der Tour oder Reise mit Trink-
wasser gespilt und die Keramik muss mit einem
mitgelieferten Schleifvlies etwas abgeschliffen werden, bis
wieder ihre helle, unverschmutzte Struktur sichtbar ist. An-
schliefsend erfolgt die grindliche Austrocknung Uber meh-
rere Tage und die Pflege der Dichtungen. Durch das leichte
Abschleifen wird die Filterkerze im Laufe der Zeit dinner.
Sobald eine mitgelieferte Kontrolllehre leicht Gber sie ge-
schoben werden kann, muss sie ausgetauscht werden.
Diese Filterklasse ist mit 250 bis 400 Euro und ca. 150 Euro
pro Filterkerze zwar die teuerste Variante, zugleich jedoch
auch die langlebigste. Die meisten Patientinnen und Pati-
enten werden mit einer einzigen Filterkerze ihr gesamtes
Reiseleben lang ausreichend versorgt sein. Alle Teile die-
ser Filter gibt es auch einzeln als Ersatzteile und die Her-
steller bieten komplette Wartungskits an, in denen alle
Dichtungen zum Tausch enthalten sind, falls dies notwen-
dig werden sollte. Manche dieser Filter (z.B. der Katadyn®
Combi®) verfugen Uber Wasserhahnadapter in ihrem Liefe-
rumfang, so dass sie direkt an einen (Wohnmobil-)Wasser-
hahn angeschlossen werden kénnen. Damit Keramikfilter
schlechten Geschmack oder (ausgewahlte) Chemikalien
wie z. B. Chlor aus dem Wasser filtern kénnen, missen sie
mit einem Vorfilter aus Aktivkohle versehen werden. Bei
manchen Modellen ist dieser im Filtergehduse integriert
und kann bei Bedarf zugeschaltet werden (z.B. Katadyn®




Combi®), andere mussen mit einem separaten Vorfilter im
Ansaugschlauch versehen werden (z.B. Katadyn® Pocket®).

Noch ein paar Anwendungstipps zum
Schluss:

* Es sollte immer die beste verfigbare Wasserquelle zum
Filtern verwendet werden (Wasserleitung vor Quelle, Fluss
vor stehendem Gewasser, klares Wasser vor tribem).

* Am sichersten filtert man mit einem Keramikfilter aus
einer guten Wasserquelle und behandelt anschliefend das
gefilterte Wasser mit einer UV-Lampe nach. Damit sind
auch Viren sicher abgetotet.

* Alle Filter sollten nicht erst auf der Tour oder Reise aus-
probiert werden, denn wenn ein Filter nicht funktioniert,
liegt der Fehler fast immer in der nicht korrekten Anwen-
dung. Man sollte sich also unbedingt vor dem ,scharfen”
Einsatz zu Hause in Ruhe damit vertraut machen. Insbe-
sondere die Wartung sollte ernst genommen werden.
Haufig ist die Schmutzwasserseite von der Frischwasser-
seite nur durch O-Ringe getrennt. Werden diese nicht kor-
rekt gewartet und gepflegt, kann es leicht zu einer Ver-
sprodung dieser und damit zur Kontamination kommen.
Dabei ist auch das z. B. das richtige Anziehen von Gehdau-
seteilen etc. zu beachten. Viele Hersteller haben dafur In-
dikatormarkierungen, um den Nutzern zu helfen.

* Es ist generell von hochster Wichtigkeit, dass bei den Fil-
tern die schmutzige von der sauberen Seite stets getrennt
werden (auch z. B. die Verschlisse von Frischwasserfla-
schen von ungewaschenen Fingern nach der Berihrung
der Dreckwasserseite). Kontamination aufgrund von Pro-
duktionsfehlern etc. sind bei den gangigen Herstellern so
selten, dass sie haufig eine jahrzehntelange Garantie auf
ihre Filtersysteme geben und diese auch in der professio-
nellen humanitaren Hilfe eingesetzt werden.

Typische Anwendungsfehler sind, wobei
die Liste kein Anspruch auf Vollstindig-
keit erhebt:

* Stempel bei Stempelkannenfilter nicht korrekt bzw. voll-
standig heruntergedrtckt, dadurch Vorbeifluss von Dreck-
wasser an der Kopfdichtung und am Mundstick (tiefster
Punkt beim Trinken) direkt an die Lippen oder in den
Mund.

* Gemeinsames Finpacken vom Dreckwasseransaug-
schlauch zusammen mit dem Gehduse des Handfilters in
eine Tasche. Dabei kommt die ggf. ungeschitzte Frisch-
wasserauslaufoffnung in Kontakt mit Resten des Dreck-
wassers oder Feuchtigkeit vom Ansaugschlauch. Viele Her-
steller legen ihren Filtern deswegen Abdeckkappen fur
den Auslauf und eine separate Tasche fiir den Ansaug-
schlauch bei, die unbedingt genutzt werden sollten.

* Tribes Wasser oder falsches Wasservolumen bei UV-
Lampen.

* Weiterbenutzung einer Keramikfilterkerze nach starkem
Frost oder Sturz.

* Umfullen von gefiltertem Wasser aus dem Oberteil der
Stempelkanne in den unteren Teil (Metallausfihrung), mit
dem man gerade Dreckwasser geschopft hat, um damit
anschlieRend (nicht heils und lange genug) zu kochen (so
7. B. gesehen in der YouTube-Werbung von Grayl®).

# Bei der Handhabung eher den Videos in sozialen Medien
glauben, als der Bedienungs- und Wartungsanleitung (nur
die Anleitung ist ausschlaggebend und fir den Hersteller
rechtlich bindend).

Alle hier geschilderten Filter konnen auch zu Hause hilf-
reich sein. So habe ich z. B. problemlos Gber zwei Wochen
den gesamten Wasserbedarf unserer Familie mit einem
Keramikfilter gefiltert, als es in meinem Wohnort zu einer
zeitlich begrenzten Trinkwasserkontamination mit E.Coli-
Bakterien gekommen ist.

Ich wiinsche allen Leserinnen und Lesern auf allen We-
gen eine gute Reise ohne bése Uberraschungen und
stehe fir Rickfragen und weitere Empfehlungen unter
friedolin.strauss@dsai.de oder beim Stammtisch Sid
gerne zur Verfiigung.

Wir danken Friedo Strauss fir diesen super Testbericht, der
far alle Leserlnnen von grofSem Nutzen sein dirfte!




Vorstellung

Das ImmunDefektCentrum Leipzig (IDCL) am Klinikum St.
Georg ist spezialisiert auf die Diagnostik und Behandlung
von Immundefekten. Es bietet umfassende ambulante und
stationare Versorgungsstrukturen fir Kinder, Jugendliche
und Erwachsene mit Storungen der Immunfunktion. Dazu
gehéren angeborene und erworbene Immundefekte, Sto-
rungen der Immunrequlation, Autoinflammations- und
lymphoproliferative Erkrankungen. Auch Familien mit He-
reditarem Angioodem (HAE) werden hier betreut.

Das interdisziplinare Team des IDCL besteht aus padiatri-
schen Immunologen und Internisten, v. 3. Rheumatologen,
Infektiologen, Pneumologen, Nephrologen und Hamato-
Onkologen sowie Labormedizinern. Gemeinsam werden
hier Betroffene aus Sachsen, Sachsen-Anhalt, Thiringen
und Nordbayern betreut. Ein besonderer Fokus liegt auf
immunologischer Diagnostik sowie der Durchfihrung klini-
scher Studien zu neuen Therapieoptionen.

Das Zentrum verfgt iber ein eigenes Labor fir immunolo-
gische Routineuntersuchungen und spezielle Funktionsdia-
gnostik, wie durchflusszytometrische Untersuchungen, zel-
luldre Funktionstests und molekularbiologische Analysen.
Das IDCL ist Mitglied im FIND-ID Netzwerk sowie europai-
sches Jeffrey Modell Diagnostic and Research Center for
Primary Immunodeficiencies.

Mitarbeiter am IDCL waren mafigeblich an der Entwicklung
des deutschlandweit ersten Neugeborenen-Screeningtests
fur schwere T-zelluldre Immundefekte beteiligt.

Diese Innovation wurde in Zusammenarbeit mit dem Insti-
tut far Klinische Immunologie der Universitat Leipzig und
dem Fraunhofer Institut fur Zelltherapie und Immunologie
(121) Leipzig entwickelt.

Dartber hinaus engagiert sich das IDCL in einem interdiszi-
plindren Team in enger Zusammenarbeit mit der dsai
deutschlandweit in der Patientenaufklarung. Auch gehoren
Mitarbeiter des IDCL-Teams dem deutschlandweiten PID-
Schulungsteam an und fihren regelméfsige Schulungswo-
chenenden durch. Diese strukturierten PID-Patientenschu-
lungsprogramme fir Kinder und Jugendliche, aber auch
Erwachsene mit primaren Immundefekten zeigen, dass sie
die Lebensqualitat der Betroffenen signifikant verbessern
(www.pid-schulung.de).

Das IDCL wird von Dr. Stephan Borte und Dr. Maria Fass-
hauer geleitet. Der ehemalige Chefarzt der Klinik fur Kin-
der- und Jugendmedizin, Prof. Dr. Michael Borte, grindete
das Zentrum 2009 und seitdem ist es eine wichtige Anlauf-
stelle fur Immundefektpatienten im Raum Mitteldeutsch-
land.

Fur weitere Informationen und Kontaktmaoglichkeiten
besuchen Sie bitte die offizielle Website des IDCL:
www.idcl.de und www.sanktgeorg.de
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Dr. med. Stephan Borte, PhD (links)

Chefarzt

Labormedizin am Klinikum St. Georg
Medizinisches Zentrallabor (MZL)

Abteilungsleiter
Abteilung Forschung und Klinische Studien (AFKS)

Dr. med. Maria Fasshauer (rechts)
Oberarztin
Leitung Immundefektambulanz
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CSL Behring

Think Human!

Einfach ersetzen, was fehlt.

/ KA oF 3 _ Uber 100 Jahre
/ ' : j Plasmaprotein-Forschung

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

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

« Immunologie

- Hamatologie

- Herz-Kreislauf- und Stoffwechselkrankheiten
- Atemwegserkrankungen und Transplantation

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

www.cslbehring.de



dsai gehort der Allianz aus Arzte-, Patienten- und In-
dustrieverbanden an zur Sicherung der Plasmaversor-
gung fir alle Patienten. Gemeinsam kampfen wir fir
konkrete MaBnahmen! Anfang Mai 2025 wurde ein ge-
meinsames Positionspapier mit begleitender Presse-
meldung erarbeitet - adressiert an Politik und Presse.

Versorgung mit Blutplasma gefihrdet
Innerhalb der Allianz aus Arzte-, Patienten- und Industrie-
verbanden warnt auch die dsai vor Engpdssen bei der Ver-
sorgung mit Blutplasmaprodukten und fordert konkrete
Mafsnahmen zur Erhéhung der Plasmamenge zur dauer-
haften Sicherstellung der Versorgung!

Der Allianz gehoren der Berufsverband der Deutschen Ha-
mostaseologen (BDDH), die Deutsche Patientenorganisati-
on Angeborene Immundefekte (dsai), die Interessenge-
meinschaft Hamophiler (IGH), Alpha 1 Deutschland sowie
der Bundesverband der Pharmazeutischen Industrie (BPI),
die Plasma Protein Therapeutics Association Deutschland
(PPTA) und der Verband der forschenden Pharma-Unter-
nehmen (vfa) an.

Blutplasmaprodukte sind fir die Behandlung von Patienten
mit schweren und seltenen Erkrankungen unverzichtbar,
wobei der Bedarf aufgrund des demografischen Wandels,
eines erweiterten Anwendungsspektrums und verbesser-
ter Diagnostik stetig steigt. Nach einem neuen Bericht des
Paul-Ehrlich-Instituts hat der Bedarf an Blutplasmaproduk-
ten in den vergangenen Jahren stark zugenommen. So ist
etwa der Verbrauch von Immunglobulinen zwischen 2013
und 2023 um 120 Prozent gestiegen. Im Zeitraum von 2014

bis 2023 ist dagegen die in Deutschland gesammelte Plas-
mamenge nur geringfigig um vier Prozent gewachsen.

Gemeinsam drangen wir daher unter anderem auf eine
Steigerung der Zahl der Spender durch Motivationskampa-
gnen sowie auf Anpassungen des Meldesystems, um Ver-
sorgungsengpasse frihzeitiger zu erkennen. Genaueres
entnehmen Sie bitte dem Positionspapier auf der dsai-
Webseite unter ,Aktuelles”:

Die gemeinsame Pressemitteilung fand u. a. auch in
grofen medizinischen Medien Beachtung, wie z.B.:

Arztezeitung

https.//www.aerztezeitung.de/Politik/Verbaende-Versorqung-

mit-Blutplasma-Produkten-gefaehrdet-458299.htm/
Deutsches Arzteblatt

www.aerzteblatt.de/news/verbande-warnen-vor-engpassen-

bei-blutplasma-72136c2e-96ef-4778-901d-2111825390c0
AOK Presse und Politik
www.aok.de/pp/qq/update/pharma-blutplasma
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Blutplasmaprodukte - Versorgung weiterhin
nicht ausreichend gesichert!

Patientinnen und Patienten in Deutschland kénnen sich auf die Versorgung mit Blutplasmaprodukten
verlassen — noch - denn, die i : mit ist
2unehmend gefahrdet. Die hier Verbande und weisen die
Politik erneut auf ein hohes Engpassrisiko hin. Zwar gibt es Fortschritte, etwa die Abschaffung der
diskriminierenden Spenderauswahl oder die begrenzte Ausnahme von Immunglobulinen vom
erweiterten  Preismoratorium. Auch die Aktivitaten des Arbeitskreis Blut (AK Blut) bzl

relevanter begriiBen wir Doch reichen diese
MaBnahmen nicht aus. Angesichts des demografischen Wandels und des hoheren Bedarfs

die Lage ohne X

und

Humanes Blutplasma ist ein einzigartiger biologischer, nicht synthetisch herstellbarer Ausgangsstoff. Fiir
d tellung der Blutplasmaprodukte ist daher zwingend das Blutplasma von freiwilligen Blut- und
Plasmaspendern notwendig. Zusatzlich zu den begrenzten Ressourcen ist die Herstellung von

erfordert einen (ca. 7-12 Monate
von der Spende bis zum fertigen Medikament), strenge Qualitatskontrollen und viel Know-how. Es gibt nur
wenige qualifizierte und hochspezialisierte Hersteller. Engpasse beim Ausgangsstoff Blutplasma fihren —
wie bei keinen anderen Arzneimitteln - zeitverzogert immer wieder zu Liefer- und Versorgungsengpassen.
Die Pandemie hat uns zuletzt auf schmerzhafte Weise gezeigt, wie anfallig diese global verflochtenen
Liefer- und Produktionsketten sind.

GroBe Chance und Potenzial fiir Deutschland und Europa

Die Plasmaindustrie bietet eine erhebliche Chance fur Deutschland und Europa, da ein GroBteil der
Produktion hier angesiedelt ist und Europa ein bedeutender Hub fir die Plasmaverarbeitung ist
Kennte im eine globale Das Bekennt
der Bundesregierung zu Deutschland als starkem Wirtschafts- und Forschungsstandort ist in diesem
Zusammenhang zu begriiBen, doch sind konkrete MaBnahmen erforderlich, um Forschung und Produktion
von Blutplasmaprodukten zu sicher. Ziel ist ein robustes Okosystem mit Spendezentren, innovativer
Produktion,

Dringender Handlungsbedarf

Der steigende Bedarf an Blutplasmapraparaten steht der begrenzten Verfiigbarkeit von Blutplasma,
gegeniber. In den kommenden Jahren wird dieser Bedarf durch verbesserte und schnellere Diagnostik, ein
erweitertes Indikationsspektrum und den demografischen Wandel weiter zunehmen. Deshalb ist die
Spendermotivation besonders wichtig, um die langfristige Versorgung mit Blutplasma in Deutschland zu
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Ihr personlicher digitaler _\1{/
Therapiekalender _—

flexIG ist eine kostenlose App, die entwickelt flex |G
wurde, um lhnen die Planung und Dokumentation
Ihrer Imunglobulin-Therapie zu erleichtern.

Ihre Vorteile

&) Einfache und schnelle Dokumentation Ihrer Therapie

&) Terminkalender mit Erinnerungsfunktion

©) Immer und Uberall verfugbar

&) Sichere und datenschutzkonforme Speicherung aller Daten

&) Teilen der Daten via PDF-Datei jederzeit moglich

-

B Ihr perséniicher
digitaler Therapisksiender

So gelangen Sie direkt zur flexIG-App: flexiG ist ein kostenloser
Sie kénnen die App im App Store (i0S) oder bei Google Service der:
Play (Android) herunterladen. Geben Sie in der Suchfunktion Octapharma GmbH

. . . Elisabeth-Selbert-Str. 11
einfach den Begriff flexIG ein. 40764 Langenfeld
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Sonstiges

Unsere engagierte Schirmherrin, die Schauspielerin
Michaela Schaffrath, stellte der dsai im Friihjahr spon-
tan Freikarten fiir den Besuch im Zirkus Roncalli zur
Verfiigung und die Geschaftsstelle organisierte umge-
hend die Einladung der Mitglieder - der Andrang war
erwartungsgemaR grof... Eine Mutter berichtet nach-
folgend bewegt vom emotionalen Zirkusbesuch mit
ihrer Familie.

Ein Abend voller Wunder - Unser
unvergesslicher Besuch im Zirkus Roncalli
Es gibt Momente im Leben, die bleiben fur immer. Sie
schleichen sich nicht laut ins Herz - sie kommen leise, aber
mit ganzer Kraft. Unser Besuch im Zirkus Roncalli war ge-
nau so ein Moment. Manche Momente berihren einen so
tief, dass sie lange in einem nachklingen. Schon beim An-
kommen war klar: Hier ist alles ein bisschen anders. Das
nostalgische Zelt, die liebevoll gestalteten Details, das
warme Licht - alles wirkte wie aus einer anderen Zeit, und
doch ganz im Heute.

Ein Moment voller Staunen,

Mitgefiihl und echter Menschlichkeit

Dass wir diesen besonderen Abend Uberhaupt erleben
durften, verdanken wir nicht zuletzt einem ganz besonde-
ren Menschen: Michaela Schaffrath, der warmherzigen
und engagierten Schirmherrin der dsai. Mit leuchtenden
Augen erzahlte sie davon, wie sie sich fir den Verein stark
macht und auch von den Herausforderungen als Unterstit-
zerin. Bei diesem Zusammentreffen kam es zu einer ganz
stillen, aber tief berihrenden Szene: Wahrend sich der
Popcorn-Duft verbreitete, beobachte ich - ich bin selbst
Mutter einer betroffenen Tochter - wie eine andere Mutter
zu Michaela Schaffrath ging, ihre Hand nahm und ihr von
ganzem Herzen dankte. Fir die Unterstitzung. Fir das Ver-
standnis. FOr das Dasein. Ich stand direkt daneben, und ich
hatte Tranen in den Augen. Denn ich weils genau, was hin-
ter diesen wenigen Worten steckt - wie schwer es ist,
wenn das eigene Kind erkrankt ist. Und wie viel so ein
Moment des Gesehenwerdens bedeutet. Es war mehr als

dsai-Schirmherrin, die Schauspielerin Michaela Schaffrath (3. von links),
umrahmt von glicklichen dsai-Mitgliedsfamilien

ein Gesprach - es war eine Begegnung, die uns tief be-
rohrte. Und plotzlich war da nicht nur Bewunderung, son-
dern auch Dankbarkeit - fir Menschen wie sie.

Und dann déffneten sich die Vorhdinge...
...und die Magie begann. Ein Zirkus ohne Tiere. Und doch
voller Leben, voller Seele. Am Ende standen alle. Klatsch-
ten. Weinten. Lachelten. Es war kein Applaus wie sonst. Es
war ein Dankeschon - fir zwei Stunden voller Menschlich-
keit, Schonheit und Hoffnung. Es war nicht nur ein Abend
voller Staunen, sondern auch ein Abend, der Hoffnung
machte.

Der Besuch im Zirkus Roncalli war mehr als eine Vorstel-
lung. Er war ein Zeichen. Daftr, dass die Welt auch sanft
sein kann. Dass Kunst beriihren kann, ohne zu verletzen.
Ein Abend, der bleibt. In Gedanken - und vor allem: im
Herzen.

Danke, im Namen meiner Familie - an alle,
die das méglich gemacht haben.

Anonym, Mutter eines
betroffenen Kindes



dsai-Regionalgruppenleiterin Bamberg/Nirnberg, Lilo
Mdller, und Bayreuths Oberbiirgermeister Thomas
Ebersberger zahlten neben langjahrigen Spenderinnen
und Spendern sowie Mitarbeitenden zu den Ehrengas-
ten, als am 7. April 2025 das 35. Bestehen des Bay-
reuther Haema-Zentrums gefeiert wurde. Dabei brach-
ten sie ihren Dank zum Ausdruck, dass es so viele
Freiwillige gibt, die das Wertvollste spenden, das sie
haben: Ihr Blutplasma, das an Immundefekten Er-
krankten Lebensqualitat schenkt und Leben rettet.
Uber 2000 Biirgerinnen und Birger der Stadt kommen
bis zu 60 Mal im Jahr ins Zentrum und spenden Blut-
plasma, das bisher nicht synthetisch hergestellt wer-
den kann.

Das variable Immundefektsyndrom (CVID) ist angeboren
und wird, wie bei Lilo Maller, oft erst im Erwachsenenalter
nach jahrelanger Arzteodyssee diagnostiziert. ,Ich hatte
schon als Kleinkind Nierenversagen und standige Infekte,
die viel Ianger gedauert haben, als bei anderen”, berichte-
te sie beim Zentrumsgeburtstag. Erst mit 43 geriet sie an
einen Arzt, der einen Immundefekt vermutete und ent-
sprechende Tests fihrten schlieGlich zur Diagnose. ,Dann
hat sich mein Leben mit den Infusionen von Immunglobu-
linen von Grund auf verandert: Ich konnte wieder daran
teilnehmen.” 80 mg bekommt Lilo Mller pro Woche.

Lilo Maller im Interview mit Radio Mainwelle

Plasma
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Ein Bild der Dankbarkeit - stellvertretend fur alle Spenderinnen
und Spender

Es braucht mehr Spenderinnen und Spender
Oberburgermeister Thomas Ebersberger nutzte den 35.
Zentrumsgeburtstag, um sich dber die Plasmaspende zu
informieren. ,Bis zu 60 Mal im Jahr kénnen gesunde Men-
schen spenden. Dabei gleicht ihr Korper die entnommene
Menge schnell aus”, sagte er in seinem Gruwort. ,Da
Blutplasma und seine Bestandteile bisher nicht synthetisch
im Labor hergestellt werden konnen, ist die Spende fur
betroffene Patientinnen und Patienten lebenswichtig. Es
braucht noch mehr Spenderinnen und Spender.”

Blut ist das Wichtigste, was wir haben

Lilo Muller zeigte sich zutiefst bewegt von der Bereitschaft
der Spendenden, das Wertvollste zu geben, das sie haben.
Auch im Interview mit Radio Mainwelle betonte sie: ,Es ist
nicht selbstverstandlich, dass Menschen ihre Zeit opfern,
um anderen zu helfen, wo heute Freizeit und die eigenen
Bedurfnisse fur viele an erster Stelle stehen. Blut ist das
Wichtigste, was wir haben, und ich empfinde grofse Dank-
barkeit, dass es Menschen gibt, die es mit mir teilen.”

Wir danken Lilo Miller herzlich fur ihren Einsatz!
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Beim diesjdhrigen Haema Plasma Procurement Excellence
Award im Herrenhaus Mockern durfte die dsai in Leipzig
auf besonders bewegende Weise sichtbar machen, warum
Plasmaspenden fur Menschen mit angeborenem Immun-
defekt lebensnotwendig sind.

Anja Lehmann, unsere engagierte Regionalgruppenleiterin
aus Leipzig, war zur Gala als Ehrengast geladen - stellver-
tretend fur ihren Sohn Yannik, der mit einem angeborenen
Immundefekt lebt und auf plasmabasierte Medikamente
angewiesen ist. Yannik selbst konnte nicht vor Ort sein,
hatte aber eine personliche Sprachnachricht an die Gaste
geschickt. Sie wurde im Rahmen der Veranstaltung abge-
spielt - ein stiller, eindrucksvoller Moment, der viele im
Raum tief bewegte.

Im anschliefenden Gesprach mit Britta Diebel von Haema
sprach Anja sehr offen ber das Leben mit Immundefekt,

"Nach dem groRartigen Erfolg unserer ersten Dankeskarten-
Aktion in Bremen war fir uns schnell klar: Das wollen wir
wiederholen! Und so haben wir Nordlichter uns erneut zu-
sammengesetzt, Stifte in die Hand genommen - und mit
ganz viel Herz erneut zahlreiche personliche Dankeskarten
fur unsere Lebensretterinnen und Lebensretter geschrieben.
Diesmal ging es nach Hamburg, an die Blut- und Plas-
maspendestelle des UKE. Teilnehmerin Alicja erklarte sich
bereit, die Karten vor Ort zu bergeben - und machte sich
gemeinsam mit ihrem Mann auf den Weq ins UKE.

Der besondere Moment: Die erste Karte (iberreichte sie di-
rekt an ihren Mann, der an diesem Tag selbst Plasma ge-
spendet hat - ein tolles Symbol fur die Verbindung zwi-
schen Spenderinnen und Patientinnen.

Die ubrigen Karten werden nun vom medizinischen Perso-
nal des UKE an die Spenderinnen und Spender verteilt -
mit groBer Freude, wie wir horen durften:

Die Begeisterung (ber unsere Karten-Aktion war auch in
Hamburg riesig!

Plasma

uber Sorgen und Hoffnungen - und vor allem tber die gro-
[Se Dankbarkeit gegeniber all den Menschen, die durch
ihre Plasmaspenden und ihren taglichen Einsatz in den
Spendezentren Leben retten.

Ein herzliches Dankeschén an Yannik und Anja - und an
alle, die dazu beitragen, dass Menschen mit angeborenem
Immundefekt heute ein besseres, sichereres Leben fuhren
konnen.

Es ist einfach schon zu sehen, wie eine kleine Geste so viel
Wertschatzung ausdricken kann. Und wer weifs - vielleicht
findet diese Aktion ja bald noch in weiteren Stadten Nach-
ahmer?

Von Herzen Danke an alle, die mitgemacht haben - beim
Schreiben, Spenden und Mut machen."

Eure Regionalgruppe Nord

Ein starkes Team - Alicja mit ihrem Ehemann und Plasmaspender



,ch freue mich, dass wir im ersten Jahr schon viele
Menschen dazu bewegen konnten, regelmaBig Plas-
ma zu spenden und auch weiterhin sind uns alle Spen-
dewilligen sehr willkommen”, eréffnete Centermana-
ger Don Debus. ,Das 1.350 Quadratmeter grof3e Center
hat aktuell eine Kapazitat von 20 Spendeplatzen, die
sukzessive erweitert werden”.

Dr. Gerd Klock (dsai-Regionalgruppenleiter Frankfurt am
Main/Mainz) war vor einem Jahr bei der Eréffnung des
Centers dabei gewesen und gehorte auch zu den diesjahri-
gen Geburtstagsgasten. Er gratulierte im Namen der dsai
und betonte: ,Wer Plasma spendet, rettet Leben. Denn das
Immunsystem von Menschen mit einem angeborenen Im-
mundefekt kann keine Antikérper bilden und daher keine
Krankheitserreger abwehren. Unbehandelt kann die Krank-
heit zu einem frihzeitigen Tod fihren. Die lebensnotwen-
digen Medikamente fir Betroffene bestehen aus Inhalts-
stoffen menschlichen Blutplasmas. Somit leistet jedes
Spendecenter einen lebenswichtigen Beitrag.”

Plasma

Wir danken Dr. Gerd Klock (links) fr sein Engagement!

Informationen fiir neue Plasmaspenderinnen:

Zur Plasmaspende gehen konnen grundsatzlich alle

gesunden Menschen zwischen 18 und 68 Jahren, die
schwer sind als 50kg. Interessierte Personen
konnen sich zur Erstuntersuchung anmelden. Die
Erstuntersuchung lauft in der Regel wie folgt ab:

* Vorlage eines giltigen Personalausweises

* Ausfillen eines medizinischen Fragebogens zur
Gesundheits- und Reisegeschichte

* Beratungsgesprach inklusive arztlicher Unter-
suchung (Blutdruck, Puls, Korpertemperatur)

* Entnahme einer Blutprobe zur weiteren Analyse
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Sonstiges

Personalisierte Medizin fir Systemische
Autoinflammatorische Erkrankungen: Das
europdische Multizentren-Projekt ,PerSAIDs”

Wir berichteten zuletzt im NL37 (01-24) Giber das euro-
pdische Projekt PerSAIDs zur Autoinflammation. In
Deutschland ist das Zentrum in Minster, mit Prof. Dr.
med. Dirk Foll und Prof. Dr. med. Helmut Wittkowski,
federfiihrend. Offizielle, deutsche Patientenvertreterin
ist Sandra Lopes, Mutter eines betroffenen Kindes und
Ansprechpartnerin bei der dsai fir Patienten mit auto-
inflammatorischen Erkrankungen. Lesen Sie heute die
aktuellen Informationen zu diesem wichtigen EU-Pro-
jekt. Beim folgenden Text handelt es sich um die deut-
sche Ubersetzung des englischen Original-Artikels der
italienischen Projektleiterin Camilla Speziani. Die Ori-
ginal-Informationen auf Englisch finden Sie unter:
www.persaids.com/about

Personalisierte Medizin fiir systemische
Autoinflammatorische Erkrankungen:
Das europdische Multizentren-Projekt
,PerSAIDs*

Systemische autoinflammatorische  Erkrankungen
(SAIDs) sind eine schnell wachsende Gruppe seltener
Krankheiten mit monogener oder multifaktorieller Ursache,
die zu einer Fehlregulation der angeborenen Immunant-
wort fuhren. Wahrend spezifische monogene SAIDs bereits
von personalisierten medizinischen Ansatzen profitieren
konnen, fehlen bei den ,undefinierten” SAIDs (USAIDS)
nach wie vor molekulare Diagnostikmoglichkeiten und ge-
Zielte Therapien.

Die Ziele des PerSAIDs-Projekts sind:

* Verbesserung der Klassifikation, Diagnose und Prognose
von USAIDs (undifferentiated autoinflammatory disea-
ses);

* Unterstitzung der Entwicklung personalisierter Therapi-
en durch die Identifikation multi-omischer Signaturen;

* Entwicklung von Instrumenten zur Diagnose und
Behandlung von SAIDs in der klinischen Praxis;

* Verbesserung der Lebensqualitat der Patientinnen und
Patienten.
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“SAID:

Das PerSAIDs-Projekt ist ein europdisches Forschungs-

projekt mit sechs Partnerinstitutionen:

* 1GG: Gaslini Institute in Genoa, Italy

# |IT: Italian Institute of Technology in Genoa, Italy

* AIT: Austrian Institute of Technology in Vienna, Austria

* UM: University of Munster in Munster, Germany

* HU-TR: Hacettepe University in Ankara, Turkey

* FCRB: Fundacio Clinic per la Recerca Biomedica in
Barcelona, Spain

Biologische Proben (DNA, RNA und Serum) von fast 200
Patienten mit SAIDs und uSAIDs wurden verwendet, um
Daten aus den Bereichen Genomik, Transkriptomik, Prote-
omik, Metabolomik, Lipidomik, Epigenomik, Immunomik
sowie einem Entzindungs-Panel zu erzeugen. Anschlie-
Rend haben wir all diese Daten durch die Integration struk-
turierter klinischer Daten, multi-omischer Ansdtze und
Technologien der Kunstlichen Intelligenz analysiert.

Erste Ergebnisse zeigten eine deutliche Stratifizierung zwi-
schen verschiedenen SAIDs und uSAIDs und wiesen auf
das Vorhandensein von differentiell exprimierten krank-
heitsassoziierten Markern hin, die Aufschluss dariiber ge-
ben konnen, welche biologischen Prozesse oder Signalwe-
ge sich zwischen den Patientengruppen unterscheiden.
Eine auf Omics-Daten basierende Clusteranalyse bislang
nicht klassifizierter SAIDs kann neue Zusammenhange zwi-
schen biologischen Markern und Krankheitsphanotypen
aufdecken, die fur klinische Entscheidungen von Bedeu-
tung sind.

Stand: 04-2025
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Pharming hilft,
APDS (Activated PI3K Delta Syndrome)
zu verstehen

Was ist APDS?

APDS ist ein seltener genetisch bedingter primdrer Immundefekt
(PID). Das Immunsystem von APDS-Betroffenen funktioniert nicht
richtig, was zu vielen Problemen fihren kann.?

APDS kann sich von Mensch zu Mensch unterschiedlich duBern —
manche haben nur einzelne Beschwerden, andere sind stdrker
betroffen. Typische Symptome sind:

héufige und schwere Infektionen von Lunge,
Nase (Nebenhohlen) und Ohren?3

dauerhaft schmerzhafte oder geschwollene
Lymphknoten*

Lungenentziindungen, dauerhafte Lungenschdden
(Bronchiektasien)®

vergroferte Milz oder Leber?

Darmerkrankungen?®

Weitere Merkmale sind unter anderem:

» hdufige und schwere Herpesvirus-Infektionen?
» Mudigkeit aufgrund der zu geringen Zahl roter Blutkérperchen®
» Probleme bei der Sprachentwicklung, verzégertes Wachstum?3

 das Risiko fur Lymphome kann bei APDS-Patientinnen
und -Patienten erhoht sein.??

E 3w
=y

1. Cant A, et al. ] Allergy Clin Immunol Pract. 2024;12(1):69-78. 2. Coulter, Tl et al. ] Allergy Clin Immunol. 2017;139(2):597-606.e4.
3. Elkaim, E et al. J Allergy Clin Immunol. 2016;138(1):210-218.e9. 4. Jamee, M et al. Clin Rev Allergy Immunol. 2020;59(3):323-333.
5. Maccari, ME et al. Front Immunol. 2018;9: Article 543. 6. Rider, NL et al. J Clin Immunol. 2017;37(5):461-475.
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Sonstige Veranstaltungen

02.-05.04.2025 - dsai drei
Tage zu Gast in Freiburg

Vier spannende und terminlich prall gefillte Tage mit
besonders ergiebigen Austauschmaglichkeiten erleb-
ten Geschaftsfihrerin Andrea Maier-Neuner und dsai-
Eventmanagerin Michaela Scholtysik Anfang April in
Freiburg. Die dsai war eingeladen worden, an folgen-
den Veranstaltungen teilzunehmen:

16. TMF-Jahreskongress (02.-03.04.25)

in Freiburg

Die dsai stieg am zweiten Veranstaltungstag in den TMF-
Jahreskongress an der Uniklinik in Freiburg ein. Veranstal-
ter war die TMF e.V. - Technologie- und Methodenplatt-
form fur die vernetzte medizinische Forschung. Nach einer
abwechslungsreichen Stadtfihrung durch das wunder-
schone und malerische Freiburg stand nach einer Berg-
bahnfahrt auch noch das gemeinsame Abendessen im Re-
staurant auf dem Schlossberg auf dem Programm, wo die
ersten wertvollen Kontakte vertieft werden konnten.

Uber TMF e.Vv.

TMF e.V. ist die Dachorganisation der medizinischen Ver-
bundforschung in Deutschland und férdert die Vernetzung
sowie Digitalisierung in der Medizin. Sie unterstutzt die
Entwicklung und Bereitstellung von Infrastrukturen, Kon-
zepten und Losungen fir die klinische, epidemiologische
und translationale Forschung. Mitglieder sind unter ande-
rem universitare und auleruniversitare Forschungsinstitu-
te, Methodenzentren und regionale Verbundprojekte. Die
TMF wird vom Bundesministerium fur Bildung und For-
schung (BMBF) gefordert.

Titel des TMF-Jahreskongresses
,Power Up Genomics: Auf dem Weg zur Gesundheitsver-
sorgung von morgen”.

Kongressprogramm im Uberblick

Der Kongress widmete sich innovativen Ansatzen der zu-
kunftigen Gesundheitsversorgung auf Basis der genomi-
schen Medizin. Schwerpunkte waren:

DSAI VOR ORT

16. TMF-Kongress 2025
(Technologie- und
Methadenplattform fir die
vernetite medizinische
Forschung e.V.)
Wir waren fiir ewch ver

ot W

# Infrastruktur fur die genomische Medizin: Vortrage zu na-
tionalen Archiven fir Humangenomdaten und Dateninte-
grationszentren als Bindeglied der Daten-Domanen.

* Digitalisierung und Kl in der Gesundheitsversorqung: Dis-
kussionen Uber den Einsatz von Kunstlicher Intelligenz in
der Prazisionsonkologie und Optimierung von Arztbrief-
schreibungen.

* European Health Data Space: Analyse der Auswirkungen
auf die medizinische Versorgung und Vorstellung von Ini-
tiativen wie eCancer fir eine grenziberschreitende Da-
teninfrastruktur.

Der interdisziplindre Austausch zwischen Wissenschaft,
Medizin und Patientengruppen stand im Mittelpunkt, um
gemeinsam Impulse fur die zukinftige Gesundheitsversor-
gung zu setzen. Wie kénnen IT und KI helfen, Prazisions-
medizin fur alle zuganglich zu machen? Eine spannende
Frage, die auch fur seltene Erkrankungen wie PID immer
wichtiger wird!

Die beiden Vertreterinnen der dsai zeigten sich beein-
druckt von den Moglichkeiten, die sich durch die Digitali-
sierung und den Einsatz von KI fur den Forschungsbereich
eroffnen konnten und nutzten speziell die neuen Kontakte
aus dem IT-Bereich fur ein intensives Networking.

Weitere Informationen zum Kongress und zur
TMF e.V. finden Sie auf der offiziellen Website:
www.tmf-ev.de/Jahreskongress



Sonstige Veranstaltungen

Wertvoller Austausch und neue Informationen rund um IT & KI
mit Teilnehmenden des TMF-Kongresses

04.04.2025 - Fiihrung durch das Centrum
fiir Chronische Immundefizienz (CCI),
Freiburg

Der nachste Besuchstag fiihrte Andrea Maier-Neuner und
Michala Scholtysik in das Centrum fur Chronische Immun-
defizienz (CCl) des Universitatsklinikums Freiburg. Dort
ubernahm Prof. Dr. Bodo Grimbacher personlich die fach-
kundige Fuhrung der beiden dsai-Vertreterinnen durch das
CCl und auch die Kinderklinik konnte besichtigt werden.

¢ Hyper-lgE-Tag in
Freiburg - Wir waren fiir
euth vor Oit!
Regionalgruppenleiterin
Julia Binder stellt die dsai
V. vor

Regionalgruppenleiterin Julia Binder stellt die dsai vor

Gemeinsam fiir einen
besseren Austausch
und Hilfe der
Betroffenen!

Die dsai wird wie immer herzlich betreut von Prof. Grimbacher

04.-05.04.25 - dsai-Vortrag und Infostand
auf dem ,,Patiententag zum Hyper IgE-
Syndrom (HIES)*“ der Uniklinik Freiburg
Der letzten beiden Tage in Freiburg standen dann ganz im
Zeichen des Hyper IgE-Syndroms (HIES). Regionalgruppen-
leiterin Freiburg, Julia Binder, stellte in ihrem Vortrag die
dsai vor und informierte Uber die wertvollen Angebote und
Moglichkeiten zum Austausch mit anderen Betroffenen.
Am dsai-Stand, der von Andrea Maier-Neuner und Michaela
Scholtysik betreut wurde, konnten sich die Besucher mit
den wichtigsten dsai-Publikationen eindecken und erhiel-
ten weitere Informationen rund um angeborene Immun-
defekte.
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04.-05.04.2025 - Riickblick auf den zweiten Patiententag
zum Hyper-IgE-Syndrom in Freiburg

Am 04. und 05. April 2025 fand am Centrum fur Chronische
Immundefizienz (CCl) des Universitatsklinikums Freiburg der
zweite deutschsprachige Patiententag zum Hyper-IgE-Syn-
drom (HIES) statt. Nach dem grofsen Erfolg des ersten Tref-
fens im Jahr 2024 kamen erneut Betroffene, Angehorige,
Arztinnen und Wissenschaftlerinnen zusammen, um sich
auszutauschen und weiterzubilden. Eréffnet wurde die Ver-
anstaltung mit einer Prasentation des Vereins PROimmun
e.V., der den Patiententag auch finanziell mafRgeblich un-
terstitzte. Ebenfalls mit dabei war die dsai e.V., die sich mit
einem Vortrag und einem Informationsstand prasentierte.

Das Programm am Freitag bot neben Vortragen zu sozial-
medizinischen Hilfen, Forschungsbeteiligung und dem The-
ma Selbsthilfe auch Raum fur persénliche Begegnungen
und den Austausch untereinander. Der Samstag stand ganz
im Zeichen der medizinischen Aspekte des HIES - von Lun-
gen- und Atemwegsmanagement (ber GefalRanomalien
bis hin zur Knochendichte. Besonders positiv hervorgeho-
ben wurde die aktive Beteiligung von Patientinnen, etwa
bei der Initiative zur Grindung einer Selbsthilfegruppe.

Das abwechslungsreiche Programm, die offene Atmospha-
re und der interdisziplinare Austausch trugen mafligeblich
zum Erfolg der Veranstaltung bei. Zum Abschluss wurde
ein gemeinsames Mittagessen mit anschlieSender Stadt-
fuhrung durch Freiburg angeboten. Der Patiententag bot
nicht nur fachlichen Input, sondern auch die Maglichkeit,
neue Kontakte zu knipfen und sich gegenseitig zu starken.

Prof. Dr. Bodo Grimbacher (rechts) und Prof. Dr. Ulrich Baumann
beantworten Fragen der Patientinnen zum Hyper-IgE-Syndrom.

Wir danken allen Mitwirkenden und Teilnehmenden fur ihr
Engagement!

Das Programm und die Présentationen des Patiententages
finden Sie hier:
www.proimmun.eu/aufklaeren-2

UNIVERSITATSKLINIKUM FREIBURG

Centrum fir Chronische Immundefizienz (CCl)
Breisacher Str. 115

79106 Freiburg
www.uniklinik-freiburg.de/cci
bodo.grimbacher@uniklinik-freiburg.de



Anzeige

Leichte
Anwendung
mit nur einem
Tastendruck.

Es ist Zeit fUr eine
einfache subkutane
Infusionstherapie

Neria™Guard ist ein Infusionsset und macht die subkutane Verabreichung
von Medikamenten sicherer, einfacher und angenehmer'!
Die Nadel ist wahrend der Anwendung zu keinem Zeitpunkt sichtbar.?

@ Einfache Selbstanwendung zu Hause?
Verbesserter Komfort mit weicher Kanule?

@ UnterstUtzt die Selbststandigkeit des Patienten?

@ Lindert die Sorge vor der Injektion?
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dsai-intern

Neuer Look fiir dsai-Homepage
(Startseite)

Schon gesehen? Auf der Startseite der dsai-Webseite hat
sich was getan! Am besten schauen Sie einfach mal rein...
und nutzen Sie auch unbedingt die neue Suchfunktion auf
der dsai-Webseite!

‘##
#4 dsai

30)AHRE

. B ol
1. dsai eV. Patient nbrgar_gsat@n

PTY R ;
- “Laftir angeborene Immundefekte

Probieren Sie es doch gleich einmal aus...

Am besten, Sie besuchen regelmalSig die dsai-Webseite.
Sie dient Betroffenen, Patientinnen und Angehérigen wie
auch Arztinnen als umfassende Informationsquelle mit
wichtigen Links. So sind Sie immer zu aktuellen Themen R
und den neuesten Terminen auf dem Laufenden.
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Unsere neuen dsai-Handouts fiir
KiTa, Schule und Arbeitsplatz:
Starke Unterstiitzung fiir den Alltag

Liebe Betroffene, liebe Eltern, liebe Familien,

wer mit einem angeborenen Immundefekt lebt - ob selbst
betroffen oder als Familie - weils: Die Herausforderungen
horen nicht bei der medizinischen Versorgung auf. Gerade
im Alltag brauchen Sie Menschen an ihrer Seite, die ver-
stehen, was ein Immundefekt bedeutet - und wie man mit
kleinen Mafsnahmen viel bewirken kann.

Um Sie dabei zu unterstitzen, haben wir drei Handouts
entwickelt. Sie richten sich an die Menschen, mit denen
Sie oder Ihre Kinder tagtaglich zu tun haben: an Arbeitge-
berinnen, an Kindergéarten und an Schulen.

Diese Handouts sollen dabei helfen, aufzuklaren, zu sensi-
bilisieren und Verstandnis zu schaffen. Sie sind kurz, klar
und praxistauglich - ideal, um sie bei Gesprachen weiter-
zugeben, per Mail zu versenden oder auszudrucken
und mitzugeben.

Das erwartet Sie in den drei neuen Handouts:

* Fir den Arbeitsplatz:

Damit Vorgesetzte und Kolleginnen verstehen, warum In-
fektionsschutz, Homeoffice-Regelungen oder einfach mehr
Rucksichtnahme nicht ,Extra-Wirste”, sondern notwendig
sind - und wie sie konkret helfen kdnnen.

Handout fiir Arbeitgeber

o dsai

.'ﬁ"ﬁ

Immundefekte im
Immundefekte im Kindergarten Schulalltag

dsai-intern

* Fur Kitas/Kindergarten:

Eine Unterstitzung fur das padagogische Team, um die be-
sonderen Bedurfnisse lhres Kindes zu erkennen - und
praktische Tipps, wie ein geschitzter Alltag in der Kita ge-
lingen kann.

* Fuir Schulen:

Denn haufige Fehlzeiten, digitale Teilhabe und der Um-
gang mit einer unsichtbaren Erkrankung sind im Schulall-
tag oft eine Belastungsprobe. Dieses Handout soll Lehre-
rinnen, Schulleitungen und auch Mitschulerinnen helfen,
besser mit der Situation umzugehen. Damit Ihr Kind von
Anfang an verstanden wird und schulisch und menschlich
nicht auf der Strecke bleibt.

Alle drei Handouts stehen auf unserer Website bereit
unter www.dsai.de/publikationen/broschueren-und-flyer

Sie konnen sie ausdrucken, digital verschicken oder ein-
fach als Gesprachsgrundlage nutzen.

Wir hoffen, dass Ihnen diese Materialien helfen, mehr Ver-
standnis und Sicherheit in den wichtigsten Lebensberei-
chen zu schaffen. Wir sind gespannt auf Ihr Feedback und
sollten Sie Erganzungen oder sonstige Anmerkungen ha-
ben, bitte lassen Sie es uns wissen.

Immund\efekte im -

Berufsalltag

und

de und

MaRnahmen

MaBnahmen

Handout fir Schulen

angeratene MaBnahmen Handout fir Kindergarten und Kindertagesstatten dler mit

+ i die Kindergartenleitung

« Fir Entieherinnen

« Fir Lehrerinnen und Lehrer
« i die Schulletung

+ Gal. 2ur Weiterleitung in der Gruppe bzw. an andere Eltern” + Gof.2ur Weiterleitung in der Klasse baw. an andere Eltem*

Inwieweit die anderen Eltern bzw. andere Kinder aber die Erkrankung Inwieweit die anderen Eltern bzw. andere Schilerlanen uber die

sallen, liegt ni

Il ht zuletzt aus datenschutzrechtlichen i d gt nicht zuletzt aus
sen der Eltern des betroffenen Kindes. a chen Griinden im Ermessen der Eltern des betroffenen

49



Sonstige Veranstaltungen

06.12.2024 - Wissenschaft Erleben und Verstehen:
Einblicke in die Funktionsweise des Immunsystems -
eine Veranstaltung des ImmundefektCentrum Leipzig

(IDCL) fir Leipziger Schulen

Ruckblick: Im Dezember 2024 fand erneut die jahrliche
Schilerveranstaltung zum Thema ,Unser Immunsystem”
statt, organisiert ImmunDefektCentrum  Leipzig
(IDCL), am Klinikum St. Georg. Die Veranstaltung im Leipzi-
ger Kubus, im Konferenz- und Bildungszentrum des Um-
weltforschungszentrums (UFZ) Leipzig, richtet sich an
Schilerinnen und Schiler der Sekundarstufe Il und vermit-
telt analog des sachsischen Lehrplans Wissenswertes zur
Immunbiologie - anschaulich, fachlich fundiert und le-
bensnah.

vom

Verstandliche, teilweise interaktive Vortrdge zu Themen
wie: ,Aufbau und Funktion des Immunsystems” (Dr. Ste-
phan Borte), ,Immundefekte - Was passiert, wenn das
Immunsystem versagt?” (Dr. Maria Fasshauer) und ,Imp-
fungen - fur Jugendliche und auf Reisen” (Dr. Nils Kellner)
fuhrten anschaulich und praxisnah in die Immunbiologie
ein. Die Beitrage wurden von Arzten des IDCL gehalten
und boten einen umfassenden Uberblick tiber die biologi-
schen Grundlagen und medizinischen Zusammenhange
der Immunabwebhr. Ein wichtiger Punkt war auch das The-
ma Plasmaspenden, die fur die Behandlung von Men-
schen mit Primaren Immundefekten (PID) unverzichtbar

Dr. Stephan Borte, Dr. Nils Kellner, Dr. Maria Fasshauer,
dsai-Mitglied Christoph M.

sind. Die Schalerinnen und Schuler erfuhren, wie aus ge-
spendetem Plasma lebenswichtige Medikamente gewon-
nen werden - insbesondere Immunglobuline, und betonte
dabei nicht nur die medizinische Bedeutung von Plas-
maspenden, sondern auch die gesellschaftliche Verant-
wortung und den Beitrag jedes Einzelnen zur Versorgung
betroffener Patientinnen und Patienten.

Ein besonders eindrucklicher Programmpunkt war der per-
sonliche Erfahrungsbericht eines jungen Erwachsenen mit
einem Primaren Immundefekt (dsai-Mitglied). Offen schil-
derte er seinen Alltag mit der chronischen Erkrankung, die
regelmalSigen Therapien sowie den Umgang mit Infekti-
onsrisiken und gab so einen emotionalen und authenti-
schen Einblick in das Leben mit einem angeborenen Anti-
kérpermangelsyndrom.

Die jahrlich durchgefihrte, bereits fir 2025 geplante und
immer gut besuchte Veranstaltung bietet eine wertvolle
Erganzung zum Biologieunterricht und vermittelt medizini-
sches Wissen praxisnah und verstandlich.

Maria Fasshauer, Leitung IDCL/Immundefektambulanz



Subkutane Infusionstherapie

Mehr Flexibilitat dank
Immunglobulintherapie
1m elgenen Zuhause

Jetzt
Beratung
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Tag und Nacht haben wir ein Tag und Nacht haben wir ein
offenes Ohr bei Notfallen dank offenes Ohr bei Notfallen dank
unserer 24h-Pumpenhotline. unserer 24h-Pumpenhotline.
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Sonstiges

Ein ganz besonderer
Dank geht an ALLE, die
uns Spenden zukommen
lassen. Aber auch an
diejenigen, die unsere
Arbeit mit ihrem per-

sonlichen Engagement

unterstiitzen.

Lust auf mehr?
Regionalgruppenleiter/
innen werden immer
gesucht!

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

lichen Krankenkassen beantragen.
Die ordnungsgemal3e Verwendung der
Fordermittel muss anhand vorliegender

Belege genau nachgewiesen werden.

dsai sagt

oo

DANKE! =

Ohne Spenden wadre die Arbeit der dsai nicht méglich. Danke fir jeden
Beitrag, sei er noch so klein. Wir danken allen Spenderinnen und
Spendern, die uns helfen, den vielen Betroffenen Unterstiitzung zu
leisten. Danke an alle, die bei Geburtstagen, Jubilden, Trauerfeiern
und dhnlichen besonderen Anlassen die dsai mit einer Spende beden-
ken und an alle Referent:innen, die ihr Honorar z. B. fir Arztliche Fort-
bildungen uneigenniitzig der dsai spenden.

Bei den Mitgliedern der ,GKV-Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe auf
Bundesebene” bedanken wir uns ganz herzlich fir die Bereitstellung von
pauschalen Mitteln, die uns helfen, einen Teil der laufenden Betriebskosten zu
decken. Zu den Mitgliedern gehoren:

(@ xuarPscHAFT
e e it

vdek{: AK® . Gikk

[N S

Wir mochten uns zudem bei allen engagierten Mitgliedern bedanken, die 6f-
fentlich uber die Anliegen und Probleme von Betroffenen mit angeborenen Im-
mundefekten sprechen und uns in der Presse- und Medienarbeit, auf Veranstal-
tungen und bei Plasma-Awareness-Aktivitaten unterstitzen. Dabei danken wir
insbesondere allen Regionalgruppenleiter:innen, die sich mit hohem persén-
lichem und zeitlichem Aufwand um die anderen Betroffenen aus ihrer Region
kimmern und die dsai bei Veranstaltungen vertreten.

Unser Dank gilt weiterhin den Arztinnen
und Arzten, die sich neben ihrem
(Arbeits-) Alltag die Zeit nehmen, Beitra-
ge und Artikel fur den dsai-Newsletter
zu erstellen und auf den Zertifizierten
Arztlichen Fortbildungen der dsai weitere
Arztinnen und Arzte zu Themen rund um
angeborene Immundefekte schulen.

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

Bei Prof. Dr. med. Volker Wahn, Sprecher des Arztenetzwerks FIND-ID, das
Anfang 2025 seine Arbeit eingestellt hat, bedanken wir uns herzlich fir seine
bisherige jahrzehntelange fachliche Unterstiitzung.

Wie immer mochten wir unserer Schirmherrin, der Schauspielerin Michaela
Schaffrath aufs Herzlichste danken, die mit Ihrem Engagement die dsai auf-
merksamkeitsstark ins Licht der Offentlichkeit riickt, wie auch bei allen anderen
Botschafter:innen der dsai.

Unser Dank geht zudem an alle Partner und Sponsoren innerhalb unseres Netz-
werks aus Medizin, Politik, Industrie und Selbsthilfe, die uns auf allen
Ebenen tatkraftig unterstitzen.

¥
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.
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Sonstiges

Termine 2025 Gy smsthg
AUGUST d 55/[//17/5}/
18.08.-2908.  Betriebsurlaub der dsai fjﬂlﬂd )
SEPTEMBER ﬂﬁiiﬂ

17.09. Frankfurt - Arztliche Fortbildung (Online)

19.09.-21.09. Familienaustauschwochenende in Winterberg (Sauerland)
26.09.-28.09. Chiemgau-Austauschwochenende fiir Erwachsene (Obing/Bayern)
OKTOBER

16.10. Autoinflammationsabend (Online) mit Prof. Dr. Klemann

18.10. Wiirzburg - Arztliche Fortbildung

25.10. Leipzig - Arztliche Fortbildung mit Patiententreffen
NOVEMBER

29.11. Miinster - Arztliche Fortbildung

Stand: Juni 2025 | Bitte beachten Sie, dass sich hier aufgefihrte Termine verschieben kénnen.

Alle Termine finden Sie immer aktuell unter
www.dsai.de/informationen/termine

Der virtuelle Patientenstammtisch Siid findet regelmaRBig an jedem ersten Dienstag
im Monat statt und der virtuelle Patientenstammtisch West findet regelmaRig an
jedem 20. des Monats statt.

Alle anderen Patientenstammtische werden im unregelmaBigen Turnus terminiert.
Einladungen zu allen Austausch-Stammtischen fir Patienten erhalten Sie als
Mitglied per E-Mail.

Wir trauern um unser langjdhriges und iiberaus engagiertes
Mitglied Angela Kastenholz

Mit grofSer Trauer nehmen wir Abschied von unserer langjahrigen Regionalgruppenleiterin
Eifel, die im Mai 2025 verstorben ist. Angi war eine echte rheinische Frohnatur, die trotz
ihres Immundefekts und der schweren personlichen Belastung durch die Flutkatastrophe
im Ahrtal nie ihren Mut und ihren positiven Blick auf das Leben verlor. Sie hat lange und
tapfer gekampft - zuletzt gegen den Krebs.

Mit unermadlichem Engagement setzte sie sich Uber viele Jahre als Regionalgruppenleite-
rin der dsai fur Menschen mit angeborenen Immundefekten ein. Ob als Regionalguppen-
leiterin, auf Veranstaltungen oder in Videobotschaften - auch auf Englisch - Angi war im-
mer eine starke Stimme und ein Gesicht fir unsere Sache.

Ihr Tod erschittert uns tief. Wir werden Angi in dankbarer Erinnerung behalten und unser
Mitgefuhl gilt ihrem Ehemann, ihren Angehorigen und Freunden.
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Kontakt

Gemeinsam

sind wir
fiir 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 8.00-12.00 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
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Regionalgruppen

Bamberg/Nirnberg: Lilo Miller
lilo.mueller@dsai.de * Tel. 0160-6 271 080

Berlin: Dr. Ulrike Stamm und Nini Ebert
ulrike.stamm@dsai.de = Tel. 030 - 8 515 558
nini.ebert@dsai.de * Tel. 0175-2 524 652

Diisseldorf: Stefani Kowalik
stefani.kowalik@dsai.de * Tel. 0174-3 245 086

Erfurt/Nordhausen: Julia Solinski
julia.solinski@dsai.de = Tel. 0160-6 558 433

Frankfurt/Mainz: Dr. Gerd Klock und Anne Mouhlen
gerd.klock@dsai.de = Tel. 06071-1367
anne.mouhlen@dsai.de = Tel. 0151-20183956

Freiburg: Julia Binder
julia.binder@dsai.de * Tel. 0176 - 72 848 161

Hamburg/Bremen: Silke Hoffmann
silke.hoffmann@dsai.de * Tel. 0174-8002042

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

Leipzig: Anja Lehmann
anja.lehmann@dsai.de = Tel. 0176 - 24 525 515

Kontakt

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

Lahn/Sieg:

Silke Junge-Unbehauen (Erwachsene)
silke.junge-unbehauen@dsai.de = Tel. 02762-6 007 983
Sandra Jung (Kinder)

sandra.jung@dsai.de = Tel. 06435-5 471 083

Miinchen: Martin Ruff
martin.ruff@dsai.de = Tel. 0176 -37 895 456

Miinster: Tanja Bollmann
tanja.bollmann@dsai.de

Stuttgart/ Ulm: Friedolin Strauss
friedolin.strauss@dsai.de * Tel. 07144-1300 620

Jugendbeauftragte
Hannah Dettmar und Mario Griindl

mail@hannahdettmar.de = Tel. 0151-54 854 167
mariopascalgruendl@gmail.com = Tel. 0171-2 695 601

Ansprechpartnerin fiir Autoinflammation

Sandra Lopes
sandra.lopes@dsai.de = Tel. 05977 - 929 234

www.dsai.de
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12 Warnsignale
fir einen Immundefekt

* Angeborene Immundefekte in der Verwandtschaft
* Zwei oder mehr Lungenentziindungen (Réntgenbild) innerhalb eines Jahres
* Wiederkehrende tiefe Haut- oder Organabszesse
* Mehrfach hintereinander oder dauerhaft Nasennebenhdhlenentzindungen
* Gedeihstorungen im Sduglingsalter, mit und ohne chronische Durchfalle
* Antibiotische Therapien bei bakteriellen Infektionen ohne Wirkung
* Pro Jahr acht oder mehr eitrige Mittelohrentzindungen
* 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)

HELFEN SIE UNS, ZU HELFEN!

www.dsai.de

*ydsai

Die Deutsche Patientenorganisation fiir angeborene Immundefekte

* ist die Stimme der Betroffenen nach auflen
* kimmert sich um die Fortbildung und Schulung von Arztinnen und Arzten
* kampft fur die Forderung der Forschung und fir eine gesicherte medizinische Versorgungslage
* ermdglicht ihren Mitgliedern den geschitzten Austausch mit anderen Mitgliedern
* hort Ihre Probleme und Sorgen und sucht fir Sie nach einer Lésung
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Bitte denken Sie daher daran, wie wichtig iéh""fh.'
lhre Mitgliedschaft®/Fordermitgliedschaft

fur die dsai ist und unterstitzen Sie bitte die

Arbeit der dsai mit Spenden.

Nur gemeinsam sind wir stark!

= Je mehr Mitglieder wir haben,
desto besser werden wir gehort

= Je mehr Mitglieder wir haben,

desin e D e Sire Vielen Dank auch fiir's Weitersagen!

Unser Publikationsversand ist portofrei, wir freuen
uns jedoch iber eine kleine, freiwillige Spende!

Hier sofort und einfach via PayPal oder SEPA spenden:
www.dsai.de/spenden/online-spenden-einfach-schnell




