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Vorwort

,»In einer echten Gemeinschaft
wird aus vielen ICH  ein ‘WIR".“

(Erwin Ringel)

Schwerpunktthemen dieser Ausgabe:

* Orale Manifestationen primarer Immundefekte (Seite 4)
Dr. med. dent., M.Sc. Denica Kuzmanova
Prof. Dr. med. dent. Henrik Dommisch
Prof. Dr. rer. nat. Arne Schafer

* Mit ITP leben - heute besser denn je (Seite 12)
Prof. Dr. med. Axel Matzdorff
Innere Medizin II, Gastroenterologie, Nephrologie, Hdmatologie und Onkologie
Asklepios Klinik Uckermark

* Im Schulalltag von zu Hause aus voll dabei (Seite 34)
Vorstellung des Teleprasenzroboters Avatar A1 fir Kinder und Jugendliche
mit Langzeiterkrankungen
No Isolation

Die letzten Monate waren gepragt von den Lieferengpdssen subkutaner Praparate und fiihrten uns durch ein Wechselbad
der Gefthle. Bestandig jedoch bleibt die Dankbarkeit fUr die Gemeinschaft, in der wir gemeinsam kdmpfen und so viel
erreichen konnen. Lesen Sie dazu mehr im Brief der Vorstandsvorsitzenden Gabriele Griindl. Passend zum Fachartikel
uber ITP berichten zwei Mitglieder aber ihre personlichen Erfahrungen mit der Erkrankung ,Immunthrombozytopenie”
(ITP). Einen vollig neuen Schulalltag ihrer Tochter schildert eine Mutter aus ihrem Blickwinkel dank des kleinen Roboters
~Avatar A1”. Nattrlich geht es in dieser Ausgabe auch um die Aktivitaten in Sachen Offentlichkeitsarbeit aufgrund
der Lieferengpdsse von Immunglobulinen. Eng damit verbunden ist das wichtige Thema Plasmaspenden. Dazu stellen wir
Ihnen engagierte Plasmabotschafter:innen und ihre Aktionen vor. Wie immer informieren wir Sie iiber verschiedene
Veranstaltungen, Internationale Sondertage und die laufende Arbeit der dsai-Geschaftsstelle.

Immer offen sind wir fur Ihre Anrequngen zu interessanten Themen und danken Ihnen schon im Voraus fir Ihre Beitrage,
die wir gerne in den nachsten Newsletter aufnehmen (Redaktionsschluss: 01. Marz 2023)!

Nun lassen wir das Jahr mit Zuversicht ausklingen. Ich wiinsche Ihnen im Namen des dsai-Geschaftsstellenteams
wunderschone und friedvolle Weihnachten im Kreise Ihrer Lieben und einen guten Start ins neue Jahr.

Herzlichst
Sabine Aschekowsky
(Redakteurin)

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



Fachartikel

Orale Manifestationen
primdrer Immundefekte

Primare Immundefekte

Primare Immundefekte (PID) sind angeborene Sto-
rungen des Immunsystems, die zu den seltenen Er-
krankungen zahlen [Bousfiha et al. 2013]. Dennoch
steigt deren Zahl kontinuierlich, da die Anwendung
moderner Sequenzierungstechniken zur Identifizie-
rung weiterer genetischer Variationen fiihrt und das
phanotypische Spektrum der PIDs erweitert.

Dieses Spektrum geht uber Infektionen hinaus und um-
fasst eine Vielzahl klinischer Manifestationen, die mit
einer Dysrequlation des Immunsystems einhergehen
konnen. Hierzu zéhlen z.B. Allergien, Autoimmunitat/
Entzondungen, Lymphoproliferationen und Malignome
[Jung et al. 2020]. Die Bezeichnung ,primdre Immunde-
fekte” scheint vor diesem Hintergrund zu eng gefasst zu
sein, sodass der Begriff ,angeborene Immundefekte”
empfohlen wird [Picard et al. 2018; Jung et al. 2020]. In
diesem Beitrag wird die Abktrzung ,PID” fUr eine bessere
Lesbarkeit verwendet. Die Pravalenz der mittlerweile
mehr als 400 verschiedenen Erkrankungen wird auf
1/1000 bis 1/5000 geschatzt [Bousfiha et al. 2020; Tan-
gye et al. 2020]. Obwohl die Veranlagung zur Infektan-
falligkeit bereits beim Neugeborenen besteht, konnen
sich Symptome in allen Altersgruppen manifestieren
[Farmand et al. 2018; El-Helou et al. 2019]. Allen Formen
sind schwere, atypische, anhaltende und/oder wieder-
kehrende Infektionen gemeinsam, welche ofter mit
Komplikationen oder dem Bedarf einer verlangerten An-
tibiotikatherapie verbunden sein kénnen. Laut Statisti-
ken der European Society for Immunodeficiencies (ESID)
weist die Halfte der Menschen mit PID B-Zell-Defekte
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auf und leidet an einer Antikérpermangelerkrankung
[ESID-Register]. In den Leitlinien der Arbeitsgemein-
schaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesell-
schaften (AWMF) werden Warnzeichenkataloge zur Be-
wertung der Infektionsanfalligkeit (ELVIS) und der
Immundysrequlation (Granulombildung, Autoimmunitat,
rezidivierendes Fieber, ekzematose Hautveranderungen,
Lymphoproliferation und chronische Darmentziindung
(GARFIELD)) vorgestellt [Farmand et al. 2018]. Gleichzei-
tig wird darauf hingewiesen, dass ein PID auch trotz
fehlender Infektionsanfalligkeit und vorheriger klinischer
Symptome vorliegen kann [Farmand et al. 2018; El-Helou
et al. 2019]. Stoérungen der Immunregulation sind hin-
sichtlich moglicher Immundefekte aufzuklaren [Arkwright
et al. 2011].

Der PID kann eines oder mehrere Teile des Immunsys-
tems betreffen. Nach der International Union of Immu-
nological Societies (1UIS)-Klassifikation von 2019 werden
die PID-Erkrankungen in zehn Gruppen eingeteilt [Tangye
et al. 2020] (Tab. 1). Um einen Immundefekt primar ein-
zugrenzen, sollte diese Klassifikation durch eine mole-
kulare Diagnosestellung erganzt werden. Als Basisdiag-
nostik dient die Bestimmung der Immunglobuline (Igm,
1gG, 1gA, IgE) und ein Blutbild mit Differenzierung [Far-
mand et al. 2017]. Bei Diagnose eines PID ist ein/e in
der Immundefektdiagnostik und -behandlung erfahrene/r
Arztin/Arzt bzw. immunologisches Zentrum in die Be-
treuung einzubeziehen, um z.B. spezielle Therapiemals-
nahmen wie Stammzelltransplantation oder Behandlung
mit Immunsuppressiva oder Biologika einzuleiten, mit
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IUIS-Klassifikation, Einteilung in Erkrankungsgruppen

Immundefekte, die zellulare und humorale Immunitdt betreffen
Kombinierte Immundefekte mit assoziierten oder syndromalen Erscheinungen
Immundefekte, bei denen der Antikdrpermangel im Vordergrund steht

Erkrankungen mit Immundysregulation

Angeborene Defekte der Phagozytenzahl und/oder -funktion
Defekte der intrinsischen oder natirlichen Immunitat
Autoinflammatorische Erkrankungen
Komplementdefekte

Erkrankungen des Knochenmarks
Phanokopien primarer Immundefekte

Tabelle 1: International Union of Immunological Societies (IUIS)-Klassifikation der PID [Tangye et al. 2020]

dem Ziel, die Morbiditat und Mortalitat der Patientinnen
und Patienten zu senken [Farmand et al. 2017].

Orale Manifestationen

PID-Patientinnen und Patienten sind anfdllig fur bakterielle,
virale und fungale Infektionen, Zytokin-Dysregulationen,
Entzindungsprozesse, Ulzerationen und Nekrosen, die zu
einer Vielzahl systemischer, oraler und dentaler Manifesta-
tionen, einschliefSlich parodontaler Entzindungen wie Gin-
givitis und Parodontitis, fuhren konnen [Peacock et al.
2017, Szczawinska-Poplonyk et al. 2009]. Entwicklungsano-
malien wie verzégerte Zahnbildung, Schmelzhypoplasie
und Hypokalzifizierung werden ebenfalls beobachtet [Halai
et al. 2019]. Je nach Gendefekt kann die Anfélligkeit von
einer starken Pradisposition fir eine Vielzahl von Mikroor-
ganismen bis hin zu einer selektiven Anfalligkeit fur eine
einzige Art von Infektion reichen [Casanova & Abel 2007].
Herpetische Infektionen wurden haufig bei Menschen mit
T-Zell-Mangel festgestellt, wahrend bei B-Zell-Mangel bak-
terielle Infektionen aufgetreten waren. Parodontitis und
orale Candidiasis waren bei einigen, Phagozytenmangeler-
krankungen zu finden [Atkinson et al. 2000]. Zu den bei
Kindern am hdufigsten auftretenden oralen Lasionen zdh-
len unter anderem die rezidivierende aphthdése Stomatitis,
rezidivierende Herpes labialis und oropharyngeale Candi-
diasis [Szczawinska-Poplonyk et al. 2009].

Orale Lasionen konnen begleitend auftreten oder sogar in-
auqural sein und somit eines der ersten Merkmale darstel-
len, die auf einen zugrunde liegenden Immundefekt hin-

weisen [Jung et al. 2020]. Bei schwerer kongenitaler
Neutropenie, einer Form von Immundefekt mit einer per-
manent stark erniedrigten Absolutzahl neutrophiler Granu-
lozyten (Morbus Kostman) im peripheren Blut, gehoren
orale Merkmale wie rezidivierende Ulzerationen und paro-
dontale Entzindungen (Parodontitis) neben der Anamnese
und froheren schweren Infektionen zu den Schlusselfakto-
ren fur die Diagnosestellung [Bejjani et al. 2017]. Die Be-
troffenen leiden haufig an einer friih einsetzenden schwe-
ren Parodontitis mit ausgepragten Entzindungen und
starkem Knochenabbau, welche sowohl im Milchgebiss als
auch im bleibenden Gebiss auftritt und mit einem vorzeiti-
gen Zahnverlust einhergehen kann [Silva et al. 2019]. Da
neutrophile Granulozyten eine entscheidende Rolle im
Rahmen der angeborenen Immunreaktion gegen parodon-
tale Mikroorganismen spielen, geht man davon aus, dass
Kinder mit Neutropenie und Neutrophilen-Dysfunktion-as-
soziierten PID besonders anfdllig fur Parodontalerkrankun-
gen sind [Halai et al. 2019]. Eine professionell begleitete
Biofilmkontrolle, verbunden mit Instruktionen zur hausli-
chen Mundhygiene und Uberwachung des Zahnwechsels,
ist hier wichtig und sollte wahrend und nach Therapie, z. B.
mit G-CSF, einem Wachstumsfaktor, der die Reifung neu-
trophiler Granulozyten anreqt, fortgesetzt werden.

Die Diagnose einer zyklischen Neutropenie wird in der Re-
gel auf der Grundlage eines Musters von wiederkehren-
dem Fieber und oralen Ulzerationen gestellt. Zyklische
Neutropenien treten alle 2-3 Wochen auf und werden
durch regelmaBige Kontrollen der Neutrophilenzahl tber
2 Monate festgestellt [Jung et al. 2020]. Schmerzhafte
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Ulzerationen, die wahrend dieser neutropenischen Phasen
jeden Teil der Mundschleimhaut betreffen kénnen, sowie
eine Zahnfleischentziindung sind haufig die erste Manifes-
tation, was auch hier die entscheidende Rolle des zahn-
arztlichen Teams bei der Diagnose dieser Erkrankung un-
terstreicht [Halai et al. 2019; Chen et al. 2013]. Obwohl die
G-CSF-Therapie mit einem Ruckgang der oralen Ulzeratio-
nen einhergeht [Matarasso et al. 2009], muss diese mit
einer professionellen Parodontalbehandlung und einer
Verbesserung der Mundhygiene kombiniert werden, um
parodontale Erkrankungen zu kontrollieren.

Das Papillon-Lefevre-Syndrom (PLS) ist eine autosomal-
rezessive erbliche Erkrankung, die mit einer gestorten
Aktivitdt des Enzyms Cathepsin C einhergeht und durch
psoriasiforme Hyperkeratosen (Ubermafsige Verhornung,
palmo-plantare Hyperkeratose) der Handinnenfldchen und
Fufssohlen sowie durch schwere parodontale Destruktio-
nen sowohl im Milch- als auch im bleibenden Gebiss cha-
rakterisiert ist. Es kommt zu rezidivierenden entztindlichen
Prozessen, Zahnlockerung und frahzeitigem Zahnverlust.
Daher ist eine rechtzeitige Diagnose und parodontale The-
rapie fur die Prognose der Zahne von entscheidender Be-
deutung [Nickles et al. 2013].

Zwei der haufigsten PID sind die MBL-Defizienz und der
selektive IgA-Mangel. Das Mannose-bindende-Lektin
(MBL) ist ein Akute-Phase-Protein. Mit hoher Affinitat bin-
det er auf Erregern wie Protozoen, Pilzen, Bakterien und
Viren (Opsonierung) und lost damit eine Antikorper-unab-
hangige Aktivierung des Komplementsystems aus (Lectin-
pathway of complement activation), wodurch die Lyse des
Erregers und die schnelle Elimination durch phagozytieren-
de Zellen der Immunabwehr (Granulozyten, Monozyten/
Makrophagen) vermittelt wird. Verringerte MBL-Spiegel im
Serum gehen aufgrund des damit assoziierten funktionel-
len Komplementdefektes mit einer erhohten Infektanfal-
ligkeit gegentber Bakterien, Pilzen, Hefen und Viren einher
und wurden auch  mit entzondlichen  Autoimmun-
erkrankungen wie dem Systemischem Lupus Erythemato-
des, der rheumatoiden Arthritis oder dem Sjogren Syn-
in Verbindung gebracht [Boldt et al. 2012,
Kristjansdottir et al. 2008]. Typische klinische Krankheits-
bilder sind die rezidivierende Candidiasis oder bakterielle

drom

Infekte wie aggressive Pneumokokkeninfektionen oder
chronisch rezidivierende Atemwegsinfekte.

Ein selektiver IgA-Mangel liegt bei einer erheblichen Ver-
ringerung oder einem Fehlen der IgA-Spiegel im Serum
bei normalen IgM- und IgG-Werten vor. Auch in der oralen
Schleimhaut oder dem Speichel kénnen IgA-Antikorper
sehr gering konzentriert sein oder ganz fehlen. IgA ist fur
die Abwehr von Infektionen auf Schleimhauten und in Kor-
perflussigkeiten notwendiq. Viele Patientinnen und Patien-
ten sind klinisch asymptomatisch, einige entwickeln rezidi-
vierende respiratorische oder gastrointestinale Infektionen
und Autoimmunerkrankungen wie juveniler rheumatoider
Arthritis, juvenilem Diabetes mellitus, Sjogren-Syndrom
und Collitis ulcerosa [Krudewig J, Niehues K 2012].

Eine Vielzahl vom Menschen mit PID nehmen Medikamente
ein, welche den Speichelfluss reduzieren. Von den Autoim-
munerkrankungen, die zu einer Beeintrachtigung der Spei-
chelproduktion fuhren, spielt das Sjogren-Syndrom die
wichtigste Rolle [Manthorpe und Manthorpe, 2005]. Der
Speichel stellt ein wichtiges mechanisches und chemi-
sches Schutzsystem fur die Erhaltung der oralen und der
pharyngalen Gesundheit dar und tragt zur Beschleunigung
der Wundheilung, zur Reduktion von Mikroorganismen an
der Oberflache von Mundschleimhduten und Zahnen und
zur Zahnremineralisation bei. Nach einer Nahrungsaufnah-
me helfen Puffersysteme des Speichels, den pH-Wert in
der Mundflussigkeit und in der Plaque zu neutralisieren.
Bei Mundtrockenheit (Xerostomie) kann es zu Beeintrach-
tigungen des Geschmacksempfindens, der Kau- und
Schluckfahigkeit, beim Sprechen sowie zur Verminderung
der Esslust und vermehrtem Auftreten von Erosionen und
Karies kommen. Die Zahnarztin/ der Zahnarzt sollte diese
Problematik mit den PID-Patientinnen und -Patienten ein-
gehend besprechen und nachhaltige Lésungen anbieten.
Wenn der Austausch von Medikamenten nicht moglich/
sinnvoll ist, kénnen pharmakologische und/oder lokale
Maltnahmen zur Stimulation des Speichelflusses und zur
Befeuchtung der Mund- und Rachenschleimhaut, z.B. ge-
eignete Medikamente und Losungen, Speichelersatzstoffe,
zuckerfreien Kaugummi, im Sinne einer symptomatischen
Therapie empfohlen werden.
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Einfach ersetzen, was fehlt.

Uber 100 Jahre
Plasmaprotein-Forschung

CSL Behring ist ein weltweit fUhrendes Unternehmen im Bereich Biotherapeutika, das
sich seinem Versprechen Leben zu retten verpflichtet hat. Wir erfullen die BedUrfnisse
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Wenn Menschen mit PID hochdosierte Steroide einneh-
men missen, kann es sein, dass sie der Belastung einer
intensiven zahnmedizinischen Behandlung nicht ausge-
setzt werden konnen. Steroide erhohen das Infektionsrisi-
ko fur klassische bakterielle und virale Infektionen und er-
weitern das Erregerspektrum um opportunistische Keime
wie Candida, Aspergillus, Pneumocystis jiroveci und Myko-
bakterien sowie Infektionen und Reaktivierungen von Her-
pesviren wie Varizella Zoster und Zytomegalie [Speth et al.
2013]. Eine entsprechende Prophylaxe sollte insbesondere
bei einer Langzeittherapie - patientenbezogen - getroffen
werden, unterstiitzt durch individuelle immunologische La-
borwerte.

Mediziner und Zahnarzte mussen sich des standigen po-
tentiellen Risikos einer Infektion und/oder des Auftretens
von Autoimmunitdt bei PID-Patientinnen und Patienten be-
wusst sein [Peacock et al. 2017]. Aufgrund der beschriebe-
nen Herausforderungen erfordert deren zahnmedizinische
Behandlung besondere zahnmedizinische Behandlungs-
methoden.

Die zahnarztlichen Eingriffe konnen in einer der fol-
genden drei Gruppen eingeteilt werden:

1) Nicht-invasive Verfahren. Da diese Behandlungsarten
keine Verletzungen der Mundhohle verursachen, sind die-
se bei Menschen mit PID grundsatzlich empfohlen. Diese
umfassen ein zahnarztliches Beratungsgesprach, eine
zahnarztliche  Untersuchung, Rontgendiagnostik, Abfor-
mungen, Fluoridierungsmalinahmen und alle Verfahren,
die weder ein mentales noch physisches Trauma verursa-
chen. Immunschwache Patientinnen und Patienten benoti-
gen vor diesen Eingriffen in der Regel keine speziellen pro-
phylaktischen Mafnahmen.

2) Minimal-invasive Verfahren. Wenn erforderlich, kon-
nen bei Menschen mit PID auch minimalinvasive Metho-
den angewendet werden. Diese umfassen sowohl die
Zahnprophylaxe und Zahnreinigung, bei der harte und wei-
che Ablagerungen an den Zahnen entfernt werden, als
auch kleine Fullungsrestaurationen, die mit oder ohne lo-
kale Betaubung durchgefthrt werden. Betroffene Patien-
tinnen und Patienten kdnnen vor diesen Verfahren Medi-
kamente bendtigen.

3) Invasive Verfahren. Dazu gehoren alle zahnarztlichen
Eingriffe, bei denen eine lokale Betdubung und/oder Zahn-
praparationen erforderlich sind, die Blutungen im Mundbe-
reich verursachen kénnen. Die meisten parodontalen und
alle oralchirurgischen Eingriffe sollten als invasiv angese-
hen werden. Kronen-, Bricken- und Implantatversorgun-
gen gelten als invasiv. Die Patientinnen und Patienten soll-
ten vor, wahrend und nach jedem invasiven zahnarztlichen
Eingriff sorgfaltig tberwacht werden. Die/der behandelnde
Arztin/Arzt/Hausérztin/Hausarzt der Patientinnen und Pati-
enten sollte wahrend der Therapieplanung konsultiert
werden, um Behandlungsrisiken bei der Zahnbehandlung
ZU minimieren.

Empfehlungen

* FUr Menschen mit PID ist eine grindliche Mundhygiene
wichtig. Sie sollten taglich ihre Zahne putzen und eine
fluoridhaltige Zahnpasta, Zahnseide, ggf. auch eine Fluorid-
oder antibakteriell wirksame Mundspullésung verwenden,
sich gesund ernghren und den Verzehr von Sufsigkeiten
einschranken [Graetz et al. 2019, Auschill et al. 2019].

* Die Patientinnen und Patienten sollen dabei ihren Zahn-
arzt Uber samtliche Medikamente, die sie einnehmen,
informieren.

* Ebenso wichtig fur den Erhalt der Mundgesundheit von
PID-Patientinnen und Patienten sind bedarfsorientierte
professionelle  Zahnreinigungen, Fluoridapplikationen,
Mundhygieneinstruktionen, -motivation und -remotivati-
on sowie regelmafige, haufigere Vorsorgeuntersuchun-
gen bei der/dem Zahnarztin/Zahnarzt.

* Die Aufgabe der/des Zahnarztin/Zahnarztes ist, das In-
fektionsrisiko gering zu halten bzw. zu verringern und
falls notwendig, die Patientinnen und -Patienten an
eine/n Parodontologin/Parodontologen oder andere
Fach(zahn)arzte zu Gberweisen.

* Ein regelmaRiges und grundliches Screening der Mund-
hohle ist ebenfalls unerldsslich. Persistierende Schleim-
hautlasionen sollten angesichts des potenziellen Risikos
einer malignen Transformation histologisch untersucht
werden.



* Bakterielle Infektionen des Mundes (z.B. Abszesse), Vi-
rusinfektionen und orale Pilzinfektionen bei PID-Patien-
tinnen und -Patienten konnen je nach Bedarf mit Anti-
biotika, antiviralen oder antimykotischen Medikamenten
behandelt werden.

Die Behandlung von ulzerierenden Lasionen im Mund-
bereich ist hauptsachlich symptomatisch und muss eine
Schmerzbehandlung beinhalten. Zusatzlich zu Analgetika
kénnen hyaluronsaurehaltige orale Filmbildner einge-
setzt werden, um eine schitzende Barriere iber der ul-
zerierten Mundschleimhaut zu bilden.

Fazit

Immunschwache Patientinnen und Patienten mit
PID sind aufgrund ihres hohen Infektionsrisikos
anfallig fur Mund-, Zahn- und Zahnbetterkran-
kungen. Die klinischen oralen Manifestationen
sind vielfaltig, werden haufig von schweren sys-
temischen Manifestationen Gberlagert und blei-
ben unterdiagnostiziert. Diese koénnen jedoch
auch als Erstsymptom auftreten und zur Diagnose
verhelfen.

Das hebt die wichtige Rolle hervor, die Zahnarzte
in enger Zusammenarbeit mit dem multidiszipli-
naren medizinischen Team bei der Behandlung
und Diagnose dieser Erkrankungsgruppe spielt.
Dabei sollen eine/ein Arztin/Arzt, Zahnarztin/
Zahnarzt und ggf. Parodontologin/Parodontologe
konsultiert werden, die in der Lage sind, mit
Mund-, Zahn- und Zahnfleischinfektionen sowie
-komplikationen umzugehen und die Patientin-
nen und Patienten aktiv in die Vorsorge und The-
rapie eingebunden werden.

Eine adaquate Mundhygiene, regelmaRige intra-

orale Untersuchungen sowie eine gute Kommuni-
kation unter den Behandlerinnen und Behandlern
sind entscheidend, um die Morbiditat und Infekti-
onsrisiken zu minimieren.

Fachartikel

* Bei der topischen Anwendung von Andsthetika bei PID-

Patientinnen und Patienten ist Vorsicht geboten, da sie
den Schluckreflex beeintrdchtigen und die Gefahr der
Nahrungsaspiration besteht, das Geschmacksempfinden
mit einem brennenden Gefuhl verandern und mit mogli-
chen kardiovaskuldren Auswirkungen verbunden sein
kénnen [jung et al. 2020].

Bei Patientinnen und Patienten mit einer Herzerkran-
kung, kunstlichen Gelenken oder einer oralen bakteriel-
len Infektion, kann vor einem invasiven Eingriff (Typ 2
oder 3) prophylaktisch eine Antibiotikatherapie indiziert
sein [Yockel-Schneider et al. 2019].
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MIT ITP LEBEN - HEUTE BESSER DENN JE
Die ITP ist eine ,,Orphan Disease”

AUTOR:
PROF. DR. MED. AXEL MATZDORFF

Der Begriff ITP steht fir ImmunThrombozytoPenie. Im
Blut haben wir die sog. weiflen Blutkérperchen (der
Arzt/die Arztin nennt diese Leukozyten), die roten
Blutkorperchen (Erythrozyten), Blutplattchen (Throm-
bozyten) und natirlich das Blutplasma. Die ITP ist eine
Erkrankung, bei der sich das Immunsystems des Kor-
pers gegen die eigenen Thrombozyten und deren Mut-
terzellen im Knochenmark, die Megakaryozyten rich-
tet. Ein alterer Name ist Morbus Werlhof und geht auf
Paul Gottlieb Werlhof (1699-1767), Arzt in Hannover
zuriick. Er berichtete als Erster Giber ein junges Mad-
chen, das nach einer Infektion Blutungen der Haut und
Schleimhdute entwickelte. Man denkt heute, dass es
sich um eine ITP handelte.

Die ITP ist selten. Pro Jahr erkranken 2-4 von 100.000 Er-
wachsenen neu an einer ITP (0,02-0,04 %o). Bei Kindern
und Jugendlichen sind es pro Jahr 9-26 von 100.000; die
Zahl ist also deutlich hoher. Dafur heilt die ITP bei Kindern
und Jugendlichen meist innerhalb weniger Wochen von selbst
aus, wahrend sie bei Erwachsenen hdufig chronisch wird.

Erkrankungen mit einer Haufigkeit < 50:100.000 werden in
Europa als Seltene Erkrankungen oder ,Orphan Diseases”
(Orphan, englisch fur ,Waise”) bezeichnet. Das ist aber
nicht nur ein Begriff, sondern hat auch praktische Bedeu-
tung, sind Patient*innen mit Seltenen Erkrankungen doch
typischerweise Uberregional verteilt und es gibt auch nur
wenige Expert“innen oder Zentren. Die Wege zu guten Be-
handlungs- und Versorgungsmoglichkeiten sind fir die
Patientinnen nicht immer auf Anhieb ersichtlich oder nur

<

aufwandig erreichbar. Dies kann im Einzelfall dazu fihren,
dass die Diagnose erst verzdgert gestellt wird und dass
Betroffene sich mit ihrer Erkrankung unzureichend versorgt
fuhlen. Die modernen, elektronischen Informationsmedien
(z.B. die Onkopedia Leitlinie der DGHO) ', nationale und
internationale Selbsthilfegruppen ™ und Internet-Foren
(z.B. auf Facebook) sind heute fir Patient*innen, Arzte und
Arztinnen eine grofse Hilfe.

Woher kommt eine ITP?

Viele Patient™innen fragen sich, warum sie an einer ITP er-
krankt sind. Die ITP ist nicht erblich. Die Ursache liegt viel-
mehr in einer fehlgeleiteten Autoimmunreaktion, die sich
sowohl gegen die eigenen Thrombozyten als auch gegen
die Mutterzellen der Thrombozyten im Knochenmark, die
s0g. Megakaryozyten, richtet. Durch diesen doppelten Ef-
fekt wird einerseits der Abbau von Blutplattchen verstarkt,
als auch die Nachproduktion im Knochenmark behindert
[Tabelle 1]. Was diese Immunreaktion initial ausgeldst hat,
ob das eine Infektion war, ein Medikament oder eine Imp-



fung, ist bisher nicht bekannt. Bei den allermeisten
Patientinnen findet sich kein Ausloser. Es gibt aber ITP-
Patienten, die haben eine Immunerkrankung (Immunman-
gelsyndrome, aber auch Autoimmunerkrankungen wie Lu-
pus oder Rheuma), eine andere Bluterkrankung (z.B.
Lymphom), oder bestimmte Infektionen (HIV u.a.) und im
Rahmen dieser Erkrankungen tritt dann die ITP auf. Das ist
dann eine sog. ,sekundare” ITP. Man weils, dass ca. 20%
aller ITP-Erkrankungen sekundar sind. Wie haufig aber bei
einer bestimmten Immunerkrankung es im weiteren Ver-
lauf zu einer ITP kommit, ist nicht bekannt.

Anmerkung: Viele Patient”innen vermuten ein Medika-
ment oder eine Impfung als Ausloser. Es gibt tatsachlich
zahlreiche Medikamente, die einen Abfall der Thrombo-
zyten auslosen konnen, die Thrombozytenzahl erholt sich
aber regelhaft, wenn man das Medikament wieder ab-
setzt. Es ist deshalb zumeist Zufall, dass ein Patient/eine
Patientin eine ITP entwickelt, nachdem er/sie aus anderen
Grinden ein Medikament bekommen hat. Es gibt nur eini-
ge ganz wenige Medikamente, von denen man weil, dass
sie einerseits einen Thrombozytenmangel auslosen und
dass danach die Thrombozytenzahl niedrig bleiben kann,
auch wenn man das Medikament wieder absetzt (bzgl.
Impfungen siehe weiter unten).

Typische Krankheitssymptome, aber auch
viele asymptomatische Patient*innen

Das typischste Krankheitssymptom sind Petechien. Damit
bezeichnet man kleine, flohstichartige, Blutungen an den
Beinen. An den Armen kénnen sie auch vorkommen, z.B.
nach dem Stauen fir Blutentnahmen oder Blutdruckmes-
sen. Madchen und Frauen klagen hdufig Uber verstarkte
Monatsblutungen, andere Patient*innen iber Hématome

Fachartikel

Vermehrter Thrombozytenabbau

Das gestorte Immunsystem bildet Antikorper ge-
gen die eigenen Thrombozyten (sog. Thrombo-
zyten-Autoantikorper), die dafur sorgen, dass die
Thrombozyten in Leber und Milz abgebaut wer-
den. Die Thrombozytenzahl sinkt.

Verminderte Neubildung von Thrombozyten

Normalerweise wiirde Thrombopoetin, das ist ein
Wachstumsfaktor far Thrombozyten, den der Kor-
per in der Leber bildet, die Bildung neuer Throm-
bozyten ,hochfahren” und den vermehrten Abbau
kompensieren. Bei der ITP wird aber nicht ausrei-
chend Thrombopoetin gebildet. AuBerdem greift
das Immunsystem auch die Megakaryozyten im
Knochenmark, die Mutterzellen der Thrombozyten
an. Die Nachbildung der Thrombozyten ist gebremst.

Gestorte Selbstregulation des Immunsystems

Bei der ITP ist die Zahl regulatorischer Lympho-
zyten reduziert. Die einmal angestoene, fehlge-
richtete Immunreaktion kann nicht mehr ,zuriick-
gefahren” werden, die ITP wird chronisch..

Tabelle 1: Entstehung einer ITP

(,blaue Flecken”) schon nach kleinen Stolken oder ganz
ohne dass man sich an einen Stol$ erinnert. Die geftrchte-
ten Blutungen in innere Organe (Gehirn, Lunge, Magen,
Darm) sind glucklicherweise sehr selten. Es ist aber gar
nicht ungewohnlich, dass Patient“innen gar keine Blu-
tungen, sondern nur niedrige Thrombozyten haben und bei
einer Routineuntersuchung zufdllig entdeckt werden. Bei
der chronischen ITP liegt der Anteil der Patient*innen ohne
Blutungssymptome bei 30-40%. Viele ITP-Patient“innen
klagen zusatzlich tber Erschopfungssymptome und Midig-
keit (,Fatigue”) (s.u.).

13



14

Fachartikel

Diagnose

———-

Neu diagnostizierte ITP

Therapieziel: Blutungsstillung

¢ und Heilung, bei kurzer Therapie-
i dauer unter Inkaufnahme von

. Nebenwirkungen.

3 Monate

————-

Persistierende ITP

Therapieziel: Blutungsstillung
und Heilung, da Therapie haufig
langerfristig, sind Nutzen und

Nebenwirkungen starker
i gegeneinander abzuwagen

12 Monate

S

Chronische ITP

: Therapieziel: Blutungsstillung
: und Heilung, wichtig ist aber die :
. i Lebensqualitat, ggf. unter Inkauf-
: : nahme einer chronischen Throm-
: | bozytopenie. Therapie nur bei :

Tabelle 2: Krankheitsphasen und Therapieziele

Wie diagnostiziert der Arzt eine ITP?

Die ITP ist eine Ausschlussdiagnose. Es gibt keinen Labor-
test und keine Untersuchung, die eine ITP ,beweisen
kann”. Zunachst wird der Arzt/die Arztin den Patienten/die
Patientin genau befragen, z.B. nach friheren Blutungen,
Infektionen, Medikamenten etc. Dann braucht jede®r
Patient®in eine korperliche Untersuchung, ob Lymphknoten
oder Milz vergrofsert sind (was eher untypisch fur die ITP
ware). Wenn der Arzt/die Arztin ein ,Blutbild” macht, dann
sind typischerweise nur die Thrombozyten vermindert, die
weilsen Blutkorperchen und die roten sind meist normal.

Haufig fragen die Patient™innen, ob man sie nicht auch auf
Thrombozyten-Autoantikorper testen kann. Dieser Test ist
aber nur bei ca. % der Falle positiv, also bei ¥ aller ITP-
Patient*innen unauffallig. Ein unauffalliger Test schlieBt
also eine ITP nicht aus. Ahnliches qilt fur die Knochenmark-
punktion. Nicht jeder/jede ITP-Patient”in braucht die Punk-
tion, nur wenn irgendwas an den Befunden ,nicht stimmt”,
7.B. wenn auch weifse Blutkérperchen und rote gestort
sind (was ja bei einer typischen ITP nicht sein sollte, s.0.).
Bei typischen klinischen Befunden und quter Therapiean-
sprache kann eine Punktion entfallen.

i schwereren Blutungen zwingend, :
! bei Patienten mit wenigen
i oder gar keinen Blutungen auch
. ,Watch & Wait” maglich.

Krankheitsphasen und Therapielinien -
wovon spricht der Arzt/die Arztin?

Weil sich Therapie und Therapieziele mit der Krankheits-
dauer und Schwere andern, wurde die traditionelle Zwei-
teilung in ,akute” und ,chronische” ITP verlassen und eine
Einteilung in drei Krankheits- und Therapiephasen entwi-
ckelt [Tabelle 2]. Einen Thrombozytenschwellenwert, ab
dem behandelt werden muss, gibt es nicht. Krankheits-
phase, Krankheitsverlauf und weitere individuelle Faktoren
sind zu beriicksichtigen.

Am Anfang der Erkrankung, bei der neudiagnostizierten
ITP, wird man alles versuchen, die ITP zur Ausheilung zu
bringen. Und der Patient/die Patientin wird Nebenwir-
kungen dafir in Kauf nehmen. Im weiteren Verlauf, bei der
persistierenden und chronischen ITP, wird das Erreichen
einer hoheren Thrombozytenzahl immer weniger wichtig.
Die Nebenwirkungen der Behandlung missen gegen den
Nutzen abgewogen werden. In spdteren Therapielinien
wird zwar in der Regel weiterhin eine Therapie angeboten,
aber selbst bei niedrigsten Thrombozytenwerten kann
auch eine ,Watch & Wait” Strategie verfolgt werden, d. h.
man gibt keine Therapie und wartet, ob der Patient/die
Patientin Uberhaupt blutet. Naturlich muss der Patient/die
Patientin mit dieser Strategie einverstanden sein.
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Wenn man sich zur Behandlung entschliet, dann
unterscheidet man sog. Therapielinien:

Erste Therapielinie mit Glukokortikoiden (anderer Aus-
druck fur Glukokortikoide ist Steroide, Kortison): Glukokorti-
koide hemmen das Immunsystem und die gdngige Vorstel-
lungist, dass sie die Bildung von Thrombozytenautoantikdrpern
reduzieren. Glukokortikoiden erreichen bei der Mehrzahl
der Patient”innen einen Anstieg der Thrombozytenzahl.
Nach Absetzen der Glukokortikoide fallen die Werte jedoch
in der Regel wieder ab; dauerhafte Heilungen sind selten.
Wenn Glukokortikoide keinen Anstieq der Thrombozyten
erreichen, muss auf die 2. Therapielinie umgesetzt werden.

Zweite Therapielinie: dann gibt man sog. Thrombopoe-
tin-Rezeptor-Agonisten oder den SYK Inhibitor Fostamati-
nib. Thrombopoetin-Rezeptor-Agonisten stimulieren die
Bildung neuer Thrombozyten, der SYK-Inhibitor Fostamati-
nib hemmt den Abbau der Thrombozyten in der Leber und
Milz. Beide sind qut vertrdglich, sollten aber nur durch ei-
nen in der Therapie der ITP ausgebildeten Facharzt, in der
Regel ist das ein Hdmatologe, gesteuert werden.

Dritte und spatere Therapielinien, Milzentfernung (Sple-
nektomie): Erst in der 3. Therapielinie kommen Substanzen
wir Rituximab, Ciclosporin, Mycophenolat u.a. Immunhem-
mer zum Zuge. Viele Patient"innen haben von dem Im-
munwirkstoff Rituximab gehort. Rituximab ist jedoch in
keinem Land der Welt fur die ITP arzneimittelrechtlich zu-
gelassen. Dennoch hat es in allen Leitlinien seinen festen
Platz (in den USA bereits fur die 2nd-Line empfohlen) (3,
4). Rituximab erreicht bei vielen Patient*innen einen An-
stieg der Thrombozytenzahl, bei nicht wenigen kommt es
dann aber wieder zu einem Rezidiv. Zum Ende bleiben
aber 20-30% Patient™innen, bei denen Rituximab eine an-
haltende Besserung erreicht hat.

Die Entfernung der Milz erzielt bei der Behandlung der ITP
die hochste Rate an dauerhaften Remissionen in dem
Sinne, dass keine weitere Behandlung mehr notwendig
ist. Zwei Drittel der Patient*innen erreichen eine teilweise
oder komplette Remission. Meist wird die Milzentfernung
in spateren Therapielinien, nach Versagen der medikamen-
tosen Therapien angeboten. Fiir Patient*innen, die einen

hohen Wert darauf legen, nicht Iangerfristig Medikamente
einnehmen zu missen, ist die Milzentfernung aber auch
schon in der 2. oder 3. Therapielinie ein attraktives Ange-
bot. Sie sollte aber nicht vor dem 12. Monat angeboten
werden, weil spontane Remissionen bis dahin noch haufig
sind und dann braucht man natrlich keine Operation mehr.

ITP und Impfen

ITP-Patient”innen konnen alle Standardimpfungen erhal-
ten, die von den nationalen Gesundheitsbehorden emp-
fohlen werden. Nur bei ITP-Patient*innen mit immunhem-
mender Therapie wie z.B. Glukokortikoide, Rituximab, etc.
sind Impfungen mit lebenden Viren (z.B. Masern-, Roteln-,
Mumps-, Windpocken-, Gelbfieber-Impfung) kontraindi-
ziert. Bei Patient™innen, die friiher eine ITP hatten und jetzt
in Remission sind, oder bei Patient“innen, die aktuell unter
einer chronischen ITP leiden, scheinen Impfungen keinen
relevanten Ruckfall oder eine Verschlimmerung der Throm-
bozytopenie auszulosen. Wenn die Impfung unterlassen
wird und der Patient/die Patientin dann an der Infektion
erkrankt, hat er/sie moglicherweise ein hoheres Risiko,
dass diese Infektion die Thrombozytopenie verschlimmert.

ITP und COVID-19-Impfung

Es gibt mehrere Berichte von Patient*innen, die bisher ge-
sund waren und die nach einer COVID-19 Impfung eine
neue ITP entwickelten. Insgesamt scheint das Risiko aber
extrem niedrig zu sein. Dabei muss man beriicksichtigen,
dass die natirliche Hintergrundinzidenz 2-4/100.000, d.h.
20-40 pro 1 Million Menschen pro Jahr betragt. Bei einer
Million geimpfter Manner und Frauen wird man also allein
schon rechnerisch 1,6-3,3 Neuerkrankungen in den 4 Wo-
chen nach der Impfung erwarten konnen, allein weil das
die naturliche Haufigkeit ist. Wenn es weniger waren wir-
de das ja bedeuten, dass die Impfung gegen ITP schitzt,
was natarlich Unsinn ist. Es gibt keinen Grund, aus Angst
vor ITP sich nicht gegen COVID-19 impfen zu lassen und
ITP-Patient”innen sollten nicht zogern, eine COVID-19-Imp-
fung anzunehmen.



Fatigue

ITP Patient”innen berichten haufig von einer deutlich redu-
zierten Lebensqualitét. Dies gilt besonders am Anfang der
Erkrankung, wenn Blutungssymptome noch haufig sind und
wenn der Patient/die Patientin bzw. seine Angehdrigen
erst lernen missen, mit der Erkrankung umzugehen. Mit
zunehmender Erfahrung wird die Lebensqualitat besser.
Nach Blutungssymptomen und Nebenwirkungen der The-
rapie klagen viele ITP Patient™innen aber auch tber Er-
schapfungssymptome, Mudigkeit, bis hin zu depressiven
Storungen (,Fatique”). Die Ursachen der ITP-assoziierten
Fatigue sind nicht geklart und wahrscheinlich multifaktori-
ell. Einschrankungen der korperlichen Aktivitat aufgrund
der Thrombozytopenie, verminderte Teilhabe an sozialen
Kontakten, Stigmatisierung durch Blutungen, Schlafsto-
rungen und Stimmungsschwankungen, spielen wohl eine
wichtige Rolle. Behandelnde Arzte sollten heute mehr Auf-
merksamkeit auf Fatigue-Symptome richten, um dies frih-
zeitig zu erkennen. Zur Behandlung gibt es aktuell nur we-
nige Daten. Eine Anhebung der Thrombozytenzahl und
verminderte Blutungsneiqung verbessert die Lebensquali-
tat. Es besteht aber moglicherweise kein direkter Zusam-
menhang zwischen Thrombozytenzahl und Fatigue. Auch
nach Besserung der Thrombozytopenie klagen viele
Patient*innen noch tber Fatigue.

Perspektive

Fur die ITP sind trotz der Seltenheit der Erkrankung
zahlreiche neue Wirkstoffe ,in der Pipeline”. Neben
der Anhebung der Thrombozytenzahl und der Ver-
hinderung von Blutungen riickt auch die Lebensqua-
litdt der Patient¥innen immer mehr in den Fokus der
Behandlerfinnen. Daraus ist in den letzten Jahren ein
neues Konzept fur ITP-Studien erwachsen. Es geht
nicht mehr nur darum, die Thrombozytenzahl anzu-
heben und Blutungen zu verhindern, sondern wich-
tigster Studienendpunkt ist das Erreichen einer mog-
lichst hohen Zahl stabiler, therapiefreier Remissionen.
Die Diagnostik und Therapie der ITP ist aktuell in
einem sehr dynamischen Wandlungsprozess begrif-
fen und wird in den nachsten Jahren von uns allen
hohe Aufmerksamkeit erfordern.

Fachartikel
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2018 wurde bei mir CVID diagnostiziert.

Seitdem infundiere ich einmal wochentlich subkutan
Immunglobuline, lasse die von der Immundefektam-
bulanz dringend angeratenen Untersuchungen durch-
fihren und gehe ein- bis zweimal jahrlich zur Kon-
trolluntersuchung bei meinem Immunologen.

Der Immundefektambulanz-Termin, der mir ganz beson-
ders in Erinnerung bleiben wird ist der, der fur mich zeitlich
sehr knapp lag, denn wir hatten vorher noch schnell unser
Carport abgebaut. Dabei habe ich mich mehrmals ordent-
lich gestolSen und bin mit dem Akkuschrauber herumge-
klettert. Vor diesem Hintergrund war es fir mich nicht allzu
ungewohnlich, dass ich an Armen und Beinen grof3e blaue
Flecken hatte. Dass die Flecken besonders dunkel aussa-
hen, erklarte ich mir mit der Heftigkeit der Prellungen bei
der ungewohnlichen, kérperlich anstrengenden Arbeit der
Carport-Demontage und genau so erzahlte ich es auch
dem Immunologen, als dieser sehr verwundert meine
blauen Flecken ansah. Als ich wieder zuhause war, bekam
ich einen Anruf aus der Immundefektambulanz mit der
Nachricht, dass meine Thrombozytenzahl extrem niedrig
sei. Deshalb hatte ich ein hohes Blutungsrisiko und das
wirde man ja auch schon an meinen vielen grofsen blauen
Flecken sehen. Ich solle mich am besten auf das Sofa set-
zen und mich ruhig verhalten. Aufserdem bekam ich ein
Rezept Uber sehr hochdosiertes Kortison, damit ich sofort
eine sogenannte Stoftherapie tber vier Tage damit begin-
nen konnte.

Seitdem erlebte ich eine stindige
» Thrombozyten-Achterbahnfahrt*

Die Anzahl der Thrombozyten stieg nach der StolStherapie
mit dem Kortison an, aber nicht immer und auch nicht auf
ein wirklich normales Niveau: Standig wechselten sich
Phasen mit Stofstherapie und mehr oder weniger kurze
Zeiten ohne Kortison ab. Uber Monate musste ich einmal
wochentlich zur Blutkontrolle und wenn die Thrombozy-
tenzahl dann viel zu niedrig war, holte ich mir wieder ein
neues Kortison-Rezept. Und ich verstand im Nachhinein,
dass die grofsen blauen Flecken vor Diagnosestellung tat-
sachlich nicht in erster Linie den Prellungen geschuldet
waren: Sehr haufig tauchten ohne irgendeine Fremdein-
wirkung von aulSen sehr grof3e (mit bis zu 10 ¢cm Durch-
messer) blaue, oft violette Flecken auf, ich hatte Blutun-
gen im Mundraum und manchmal auch Nasenbluten. Das
war sehr beangstigend. Das hochdosierte Kortison ging
nicht spurlos an meinem Korper vorbei: Ich war sehr ,auf-
geputscht”, konnte nachts nicht schlafen, hatte glihende
Wangen, rote Dehnungsstreifen am Bauch (ein sogenann-
tes ,Cushing-Syndrom”), standig Appetit und konnte mich
gar nicht mehr konzentrieren. Es war wéhrend einer Stofs-
therapie so, als hatte ich mein Kurzzeitgedachtnis teilwei-
se ausgeschaltet, was manchmal auch zu lustigen Bege-
benheiten fihrte. Aber dieses Auf und Ab war natirlich
alles andere als lustig

SchlielSlich sollte zusatzlich die korpereigene Produktion
von Blutplattchen im Knochenmark angeregt werden
durch wochentliche Spritzen mit Nplate (Romiplostim). Die
Dosis wurde der jeweils aktuellen Thrombozytenanzahl
angepasst. Aber auch so stellte sich nicht der gewiinschte
Erfolg ein und ich musste weiterhin die Kortison-Stof3-



therapien in Kauf nehmen. Es ging mir insgesamt korper-
lich und auch psychisch schlecht. So war ich sehr froh, dass
mein behandelnder Immunologe mich schlielSlich aus die-
ser fur mich schlimmen Zeit herausholte.

Durch die Behandlung mit ,Rituximab*
verbesserte sich mein Zustand spiirbar

Da es bei mir zweifelsfrei so ist, dass mein Kérper - der
sonst durch den Immundefekt keine relevanten Antikorper
bilden kann - ganz einfach Antikérper gegen die eigenen
Thrombozyten bildet und somit die Thrombozyten ,ver-
schwinden” lasst, konnte man hier eingreifen und die ,au-
to-Antikorperproduktion” stoppen. Allerdings funktioniert
so etwas nur mit einem drastischen Eingriff: Fast alle B-
Zellen beziehungsweise deren Neuproduktion werden zer-
stort. Das wird erreicht durch eine zweimalige Gabe des
Medikaments ,Rituximab”. Nach den Infusionen hatte ich
schon nach kurzer Zeit plétzlich fast normale Thrombozy-
tenwerte. Seitdem ging es steil bergauf und die Lebens-
qualitat hat sich enorm verbessert. Nicht mehr wochent-
lich zur Blutkontrolle missen und einen Tag spater das

Ergebnis holen und mit dem Facharzt besprechen, keine
Spritzen mebhr, kein Kortison mehr und vor allem keine
standige Angst mehr vor inneren Blutungen. Dennoch habe
ich einen hohen Preis gezahlt, denn ohne die B-Zellen fallt
ein wichtiger Faktor einer - wenn auch mit Immundefekt
fehlerhaften - Impfantwort weg und macht in Bezug auf
das SARS-COV-2 Virus besonders stark vulnerabel.

Das Wichtigste ist immer,
nicht alleine dazustehen

Eine dauerhafte Heilung konnte so auch nicht erreicht wer-
den, denn nach sechs Monaten sank die Thrombozyten-
zahl wieder ab. Deshalb habe ich nun wieder das Ritu-
ximab bekommen und bin gespannt, ob die Wirkung so
qut ist wie beim ersten Mal. Inzwischen habe ich Kontakte
zu anderen ITP-Patien:innen und ich habe gelernt, dass die
ITP anscheinend viele Gesichter und viele unterschiedliche
Verldufe haben kann, dass es aber nicht ,die” eine und si-
chere Behandlungsmethode gibt, die eine ITP mit Sicher-
heit stoppt. Der durch die dsai entstandene Kontakt zu an-
deren ,ITPlern” hilft mir sehr und gibt mir das Gefthl, nicht
alleine dazustehen mit einer Krankheit, Uber die andere
und selbst die meisten Arzte nichts wissen.

Silke
dsai-Mitglied
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Patientengeschichte

»Lu CVID

kam auch noch die Diagnose ITP”
Patientengeschichte von David

Meine Geschichte:

Ich lebe in Bad Essen (Osnabriicker Land). Letztes Jahr
im Oktober waren wir mit unserer Familie auf dem
Weg in die Schweiz. Es sollte ein besonderer Urlaub
werden. Meine Geschwister und ich wollten mit un-
seren Eltern deren Silberhochzeit in Thun (Berner
Oberland) feiern. Unterwegs dorthin fihlte ich mich
plotzlich schlecht und es zeigten sich Petechien (Ein-
blutungen) an meinen Handen. So fiihrte unser erster
Weg in der Schweiz direkt ins Thuner Spital und von
dort ins Inselspital Bern.

Die Einweisungsdiagnose: ITP, Thrombozyten 8000
bei bekanntem CVID. Diese Diagnose war fir mich zu-
nachst sehr schockierend, jedoch nicht neu.

Geboren bin ich am 01.01.2000 in der Schweiz im Berner
Oberland. Ich habe einen zwei Jahre dlteren Bruder und
eine sechs Jahre jungere Schwester. Im Gegensatz zu mei-
nen Geschwistern war ich in meinen ersten Lebensjahren
sehr haufig krank. Viele Mittelohrentziindungen, Keuch-
husten trotz Impfung, mehrere Male Gurtelrose und etwa
zehn grippeahnliche Infekte im Jahr. Wir lebten inzwischen
wieder in Deutschland und erhielten trotz Diagnostik noch
keine Diagnose, die diese Infektanfalligkeit bestatigte. Erst
im Grundschulalter - ich war wiedermal stationdr im Kran-
kenhaus, wegen einer sehr hartndckigen Mittelohrentzin-
dung - stellte man eine neutrophile Granolozytopenie fest

und hatte den Verdacht einer Leukamie. Es folgte eine
Knochenmarkpunktion in der Kinderklinik Osnabrtck und
die Leukdmie wurde ausgeschlossen. Zum ersten Mal er-
hielt ich Immunglobuline i.v. als Therapieversuch.

Mein Zustand verbesserte sich, ich konnte entlassen wer-
den, jedoch eine Diagnose hatte ich nicht. So wurde die
Uniklinik Minster meine Anlaufstelle und ich war zunachst
bei den Hdmatologen in Behandlung. Wenn ich rickwirkend
den Verlauf betrachte, waren es nicht nur die neutrophilen
Granolozyten, die mir Sorgen machten - die Thrombozyten
waren auch immer in einem sehr niedrigen Bereich (etwa
zwischen 50 000 und 100 000) jedoch ohne Symptome.

Als ich etwa 9 Jahre alt war - ich kam gerade aus der
Schule - entdeckte meine Mutter in meinem Gesicht unter
den Augen viele Petechien. Im Laufe des Nachmittags
folgten Hamatome am ganzen Korper. Sofort fuhren wir in
die Uniklinik Manster - Thrombozyten waren nicht mehr
nachweisbar. Ich erhielt ein Thrombozyten Konzentrat, Di-
agnostik ohne Ergebnis und wurde mit wieder tolerablen
Werten entlassen. Der Spuk war vorbei und machte uns
nach ein paar Monaten auch keine Sorgen mehr. Inzwi-
schen wurde ich nun in der Uniklinik Manster von den
Immulog:innen behandelt. Dort wurde dann auch die Diag-
nose CVID gestellt. Etwa zur selben Zeit erhielt auch die
Schwester meines Vaters diese Diagnose. Ein paar Jahre
spater wurde CVID auch bei dem Sohn der altesten
Schwester meines Vaters diagnostiziert. Zu erwahnen ist
ebenfalls, dass die Mutter meines Vaters ein niedrig malig-
nes Lymphom hatte. Das Ganze ergab fur uns ein Bild und
wir konnten mit dieser Diagnose sehr qut leben - inzwi-
schen hatte ich eine Pumpe, Uber die ich Immunglobuline
selbstandig verabreichte. Das Leben war schon, es war
normal und ich hatte kaum Infekte. Mein Cousin, der nicht



mit Immunglobulinen behandelt wurde, verstarb plétzlich
im Alter von 27 Jahren (2016) an einer Myokarditis. Ein
Schock, fir die ganze Familie.

Ich wurde also in der Kinderimmunologie in Minster eng-
maschig kontrolliert. CVID und ITP spielten fast keine Rolle
mehr, da sie den Alltag nicht stérten und mit der Pumpe
und den vielen Kontrollen alles gut behandelt war. Bis zu
dem Zeitpunkt, als wir mit unserer Familie auf dem Weg in
die Schweiz waren....

Nun zu den letzten acht Monaten

In dem Inselspital Bern (Uniklinik) bekam ich zundchst ein
Thrombozyten Konzentrat, gefolgt von einer i.v. Gabe Glu-
cocorticoide. Entlassen wurde ich mit 16 000 Thrombozy-
ten. Eine Kontrolle nach zwei Tagen ergab erneut nur 8000
Thrombozyten. Wir steuerten wieder die Uniklinik Minster an.

Innerhalb dieser neun Monate folgten etwa acht Kranken-
hausaufenthalte in der Uniklinik.

Die Einweisungsdiagnosen:
» ITP (Thrombozyten nicht mehr nachweisbar) -
dies war die haufigste Einweisungsdiagnose
» COVID Infektion (ich erhielt stationar Antikdrper von
Corona-Genesenen), ich war etwa 14 Tage positiv
» Splenektomie

Nach Leitlinien wurden zuvor verschiedene Medikamente
eingesetzt. So erhielt ich Immunglobuline i.v., Kortison,
Nplate s.c. Fostamatinib, und Avatrombopag - es ging rauf
und runter sowohl mit den Thrombozyten als auch mit
meiner Stimmungslage.

Ich setzte grolSe Hoffnungen in die Splenektomie. Roboter-
unterstitzt wurde die Milz laparoskopisch entfernt. Sie war
20 cm grol$ und ragte bereits ins Becken. Der Chirurg er-
klarte, sie sei etwa vier Fauste grofs gewesen und hatte
bereits Einblutungen. Die Thrombozyten schossen zunachst
in die Hohe - bis 850 000, nach acht Tagen dann etwa 350
000. Ich war sehr erfreut Giber diese guten Ergebnisse und
dachte schon, jetzt sei alles endlich Gberstanden.

Etwa zehn Tage spater traten dann wieder Petechien auf,
Blutblasen im Mund und das Ergebnis war mir schon vor-
her klar - die Thrombozyten waren wieder auf 8000 gefal-
len. Sofort erhielt ich wieder 60 g Immunglobuline i. v. und
Avatrombopag als regelmaRige Tabletteneinnahme. Bis zu
dem heutigen Tag hat sich daran noch nichts geandert. Al-
lerdings haben wir nun einen Rhythmus zwischen Anstieg
und Abfall der Thrombozyten entdeckt. Dies ist die Grund-
lage meiner weiteren Therapie.

Was mir in dieser Zeit eine sehr grofSe Hilfe war und ist, ist
der Kontakt zur dsai Selbsthilfegruppe. Ich habe grol3artige
Menschen kennengelernt, die meine Gedanken und Symp-
tome verstehen. Wir sind im standigen Austausch und un-
terstitzen uns gegenseitig. Ich bin ihnen sehr dankbar.
Auch meine Familie unterstitzt mich bei all meinen Anliegen.
AuBerdem habe ich eine sehr verstandnisvolle Freundin.

David
dsai-Mitglied



Einblicke

Eine Zerreiflprobe

fir alle Betroffenen - X I

bis ans Limit

Liebe Leserinnen und Leser,

diese Zeilen schreibe ich nicht nur als Bundesvorsitzende
der Patientenorganisation fir angeborene Immundefekte,
sondern auch als Mutter eines betroffenen Sohnes mit
angeborenem Immundefekt. Ich méchte Ihnen an dieser
Stelle von meinen Erfahrungen in den letzten Jahren und
Monaten berichten, und auch, welche Empfindungen
diese Doppelrolle mit sich bringt.

Von einer kleinen Selbsthilfegruppe verzweifelter Eltern
von Kindern mit angeborenem Immundefekt sind wir,
formlich gemeinsam mit unseren Kids, gewachsen. Heute
bin ich stolz, dass die dsai, als anerkannte Patientenor-
ganisation innerhalb eines bedeutenden Netzwerks, ge-
hort wird. Das engagierte Geschaftsstellenteam berat
mit Herzblut Mitglieder und Nichtmitglieder, organisiert
zertifizierte arztliche Fortbildungen und klart unermid-
lich tber angeborene Immundefekte auf. Wir haben im-
mer dafir gekampft, gehort zu werden und haben fir
die Betroffenen im Ruckblick wirklich viel erreicht. Das
Geschaftsstellenteam besteht, abgesehen von mir
selbst, heute aus funf Mitarbeiterinnen, die diese Aufga-
be in Teilzeit stemmen. Jede Einzelne setzt sich mit vol-
ler Kraft mit Herz und Verstand und dabei hochst profes-
sionell fur ihr Aufgabengebiet und die Betroffenen ein.
Das ist eine personlich sehr erfiillende, aber auch sehr
anstrengende Aufgabe, bei der man manchmal an sein
Limit kommt.
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Wir sind fiir Menschen mit angeborenem
Immundefekt da

Die Einfihrung der subkutanen Therapie war fir die dsai
wie auch fir die Betroffenen ein echter Meilenstein ge-
wesen und ermdglicht heute den Patient:innen bei fri-
her Diagnose ein fast ,normales” Leben. Jedes Jahr wer-
den weitere Arztinnen und Arzte in den zertifizierten
arztlichen Fortbildungen der dsai iiber angeborene Im-
mundefekte aufgeklart. Wir waren also auf einem guten
Weg. Dann kam Corona. Die letzten Jahre waren fiir uns
alle eine Zeit, die man am liebsten aus dem Kalender
streichen wirde. Die Pandemie hat uns alle total aus
dem Alltag gerissen und mit voller Wucht getroffen. Be-
sonders aber alle, die kein intaktes Immunsystem haben
und auch die, die sich mit hochster Verantwortung um
die Betroffenen kimmern. ,Impfen ja nein? Kinder imp-
fen, ja nein?” Mein Sohn Mario beispielsweise hatte gro-
Be Angst, sich impfen zu lassen. So ging es vielen. Was
sollte ich ihm sagen, was sollten wir denn den angster-
fullten Menschen am Telefon sagen? Wie froh waren wir,
immer (ber unser zuverldssiges, wissenschaftliches
Netzwerk Informationen aus erster Hand zu bekommen,
um uns und die Betroffenen medizinisch auf dem neues-
ten Stand zu halten. Und wie froh waren wir, dass die
Impfung auch fir die meisten Immundefektpatienten ei-
nen guten Schutz vor schweren Verlaufen bot. Und doch
haben Covid-19 nicht alle Gberlebt oder leiden an den
Langzeitfolgen, auch junge Mitglieder. Welch eine Tragé-
die. Unser aller Leben hat sich also drastisch verandert.
Wiirde sich auf Dauer mit den angezeigten MalSnahmen
irgendwie eine andere, neue Normalitat anbahnen, auch
fur Immundefektpatient:innen und ihre Familien?



Lieferengpdsse — bis hin zum
Lieferstopp

Das A und O: Die Versorgung mit
Immunglobulinen

Wie ein Kampf gegen Windmuhlen war immer der
Kampf gegen die drohende Unterversorgung mit Plasma
gewesen, irgendwie zeigten sich kaum Anzeichen einer
Verbesserung der Situation. Die wenigsten politischen
Entscheider haben die Dringlichkeit und Brisanz trotz al-
ler Anstrengungen gesehen. Aber - es funktionierte ge-
rade noch so... Wir kampften also seit Jahren in unter-
schiedlichsten gemeinsam  mit
Patientenorganisationen fir eine unabhdngige europadi-
sche Plasmaversorgung, fiir ein gemeinsames Monito-
ring, um Lieferengpassen frihzeitig begegnen zu kon-
nen, um die Abhangigkeit von den USA zu verringern...
und dann kam auch hier Corona zum Tragen. Alle Her-
steller subkutaner Immunglobulinpraparate meldeten
nach und nach Lieferengpdsse an. Mehr und mehr galt
es, verunsicherte Patient:innen zu beruhigen.

Gremien anderen

Patient:innen bekommen in der
Apotheke ihr Medikament nicht mehr

Und dann: Kompletter Lieferstopp des subkutanen Pra-
parates cutaquig® des Herstellers Octapharma, mit ei-
nem Marktanteil von 20%. Die Telefone laufen heil.
'II

,Wir bekommen unsere Rezepte nicht mehr eingelost
Weinende Matter am Telefon, die Angst um ihre Kinder

Einblicke

haben. ,Stellen Sie alternativ auf intravenose Therapie
um!”, heilt es in den Apotheken. Alte Menschen, die
aufgrund ihrer Immobilitat ans Haus gefesselt sind, ge-
raten in Panik. Die Angst macht sich breit. Auch bei uns
in der Familie, bei mir selbst.

Was dann passierte, kurz im Telegrammstil

Stundenlange Gesprache mit Betroffenen und innerhalb
des medizinischen und fachlichen Netzwerks, Vorberei-
tungen von Schreiben an den Bundesgesundheitsminis-
ter, den GKV, politische Gremien, dazu unzahlige Telefo-
nate mit den Herstellern. Und natrlich liefen weiterhin
die Telefone hei8 und die Mitglieder baten um Hilfe. Wer
nicht betroffen ist, kann sich ganz einfach nicht vorstel-
len, was auch hinsichtlich der wieder steigenden Corona-
zahlen in den Betroffenen - und auch in uns - vorging.
Tagliche Diskussionen und Uberlegungen folgten: Wie
agieren wir, wen schreiben wir an, was schreiben wir,
was sind die genauen Griinde, was sind die Konsequen-
zen, wie ist die Lage in den Kliniken, agieren - deeskalie-
ren... Jede der verantwortlichen Parteien erzahlt etwas
anderes, niemand fihlt sich zustandig... Information der
Mitglieder, Social Media, Pressearbeit, Infos auf die Web-
seite, kein Interesse der Presse, dann Interesse der Pres-
se, Fernsehinterviews, Schreiben an die Mitglieder, er-
neute Anschreiben an die verantwortlichen Stellen... und
immer der Satz: ,Warum tut Ihr nichts dagegen?” versus
Jst es denn wirklich so dramatisch?” versus ,Wer ist
denn nun wirklich verantwortlich” versus ,Wie bekom-




Einblicke

men wir am besten heute noch eine Losung”? Dabei lief
nebenher noch das ,Tagesgeschaft”: Die Veranstaltun-
gen, die Publikationen, die Buchhaltung, die Arztlichen
Fortbildungen... und vor allem auch die Beratung der Mit-
glieder rund um den Immundefekt.

Wir brauchen eine dauerhafte Losung

Es kann nicht sein, dass 20 Jahre nach Einfihrung der
subkutanen Therapie in Deutschland die Patient:innen
nicht mehr ausreichend mit subkutanen Medikamenten
versorgt werden konnen und die Umstellung auf die int-
ravenose Therapie droht. Wegen eines Preismoratori-
ums, Rabattverhandlungen oder eben aus anderen, rein
wirtschaftlichen Grinden. Inzwischen sind, auch dank
der medialen Berichterstattung, die unterschiedlichen
Argumente aller Seiten bekannt. Wir kdnnen und wer-
den auch in Zukunft keinesfalls im Sinne eines Schieds-
gerichts agieren (dies sollte Aufgabe der Rechtsauf-
sichtsbehérde sein) oder uns auf die eine oder andere
Seite stellen. Das Einzige, was fur uns zahlt, ist die ad-
aquate Versorgung der Betroffenen. Und zwar so, dass
sich die Immundefektpatient:innen heute nicht um ihre
Medikamente fiir morgen sorgen missen.

Die Situation scheint sich nun zum Redaktionsschluss
(Ende Oktober) erfreulicherweise zu entspannen. Die Im-
mundefektambulanzen vermelden eine knappe, aber
noch ausreichende Versorgungssituation mit subkutanen
Praparaten. Auf Bitte des Bundesgesundheitsministeri-
ums wird der GKV Spitzenverband das Korrekturverfahren
zum erweiterten Preismoratorium fir cutaquig® bis auf

Sal

30JAHRE

Patientenorganisation fiir
angeborene Immundefekte

weiteres aussetzen. Der Hersteller Octapharma hat sich
daraufhin entschlossen, den Lieferstopp fir cutaquig®
vorerst aufzuheben.

So wird die drohende Umstellung auf die intravendse
Therapie nicht nétig sein und fir den Jahresanfang
zeichnet sich wohl sogar eine Verbesserung der Plasma-
situation auf dem Weltmarkt ab. Das erfillt uns - und
auch mich als Mutter eines Betroffenen - natirlich wie-
der mit Zuversicht.

Nichtsdestotrotz fordern wir daher die verantwortlichen
Parteien auch an dieser Stelle noch einmal auf, eine
dauerhafte Losung fur die gesicherte Versorgung von
Immundefektpatient:innen herbeizufiihren - fir Kinder,
Eltern, Familien und fur alle Betroffenen.

Wir danken allen, die mit voller Kraft gemeinsam mit
uns fir eine Verbesserung der bedrohlichen Versor-
gungssituation gekampft haben, fiir den gemeinsamen
Einsatz und das personliche Engagement!

So konnen wir nun, nach wirklich nervenzerreifenden
Monaten, ein wenig entspannter in die Advents- und
Weihnachtszeit gehen und Kraft fur das neue Jahr tan-
ken. Ich wiinsche lhnen und lhren Familien ein wunder-
schones und friedvolles Weihnachtsfest.

thre

Gabriele Grindl|

dsai-Bundesvorsitzende und
Mutter eines PID-Patienten



August 2022 - Ein Uberraschungspaket
fiir das Geschidiftsstellenteam

Danke, liebe Lilo Miiller, Leiterin der Regionalgruppe
Bamberg/Niirnberg!

Eine vollkommen unerwartete Uberraschung bereitete die
Profi-Schneiderin Lilo Muller dem Geschaftsstellenteam!
Im liebevoll zusammengestellten Paket befanden sich fur
jedes Teammitglied eine mit hochster Perfektion selbst
genahte, aufwandig verzierte und sogar mit Namen perso-
nalisierte Taschchen und dazu gab’s fur Jede auch noch
eine wunderschone ebenso individuelle Kerze mit person-
licher Widmung. Liebe Lilo, du hast uns damit eine un-
glaubliche Freude gemacht!

® wir machen uns stark

fur Menschen mit seltenen Erkrankungen

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

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

www.sobi-deutschland.de

Einblicke

Anzeige

rare strength
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Einblicke

Im Juni 2022 teilte uns die Firma Octapharma mit,
dass sie aufgrund finanzieller Streitigkeiten mit dem
GKV-Spitzenverband in Deutschland einen kompletten
Lieferstopp ihres subkutanen Immunglobulin-Prapa-
rates ,cutaquig®” verhangen wiirde. Andere Hersteller
hatten bereits Lieferengpdsse gemeldet. Erste Meldungen
von Patient:innen folgten, die in der Apotheke auf Rezept
kein cutaquig® mehr erhielten. Daraufhin bekamen wir zu-
dem noch die Information, dass die Ubernahme der
cutaquig®-Patient:innen durch andere Hersteller nicht ge-
sichert sei und alternativ die Umstellung auf i.V. Infusio-
nen drohe.

Im ersten Schritt wurden alle dsai-Mitglieder durch das
Geschaftsstellenteam uber die Situation informiert, um in
Absprache mit ihren Arztinnen und Arzten frihzeitig auf
die Lieferengpdsse vorbereitet zu sein. Schreiben an das
Bundesgesundheitsministerium, das Paul-Ehrlich-Institut,
den GKV-Spitzenverband, Bundesverband der Pharmazeu-
tischen Industrie, politische Gremien vom AK-Blut bis hin
2u einzelnen Abgeordneten auf unterschiedlichsten Ebe-
nen und quer durch die Parteienlandschaft etc. folgten.
Uber Wochen und sogar Monate erhielt die dsai trotz
mehrmaliger Nachfragen von keiner Seite beruhigende,
aussagekraftige Bestatigungen zur Klarung der Sachlage.
Vielmehr hatte man den Eindruck, als schoben die verant-
wortlichen Parteien einander die Verantwortung zu.
Mehrere Pressemeldungen wurden an alle denkbaren
Medien und Redaktionen verschickt. D3 auch andere Me-
dikamente von Lieferengpdssen betroffen waren und im-
mer noch sind, sprangen nach und nach immer mehr Re-
daktionen auf den Zug auf, um auf die bedrohliche
Situation aufmerksam zu machen.

Auch viele engagierte Betroffene aktivierten parallel ihre
Medienkontakte und stellten sich personlichen Interviews,
um die Offentlichkeit sowohl Uber Immundefekte wie
auch dber die Konsequenz der Lieferengpasse und des

PLASMAENGPASSE

BEENDEN!

DIE POLITIK MUSS
JETZT HANDELN!

[ R E

@

Lieferstopps von cutaquig® zu informieren. Es mag fur die
verhandelnden Parteien und die Politik unbequem sein,
wenn Patientenorganisationen und Patienten gemeinsam
medial auf die Barrikaden gehen, leider scheint sich nur
auf Druck der Medien etwas zu bewegen! Die Botschaft
ist schlieRlich angekommen. Das Bundesgesundheitsmi-
nisterium hat sich eingeschaltet.

Es muss sich jedoch an der aktuellen Gesetzgebung
dringend etwas andern! Immunglobuline aus Blut-
plasma miissen als biologische Arzneimittel beispiels-
weise anders behandelt werden, als ein synthetisch
herstellbarer Wirkstoff. Zum Wohle der Betroffenen,
denen nicht zusatzlich zu ihrer Erkrankung auch noch
die standige Angst vor einer Unterversorgung mit al-
len lebensbedrohlichen Konsequenzen zuzumuten ist.

Danke also allen Betroffenen, die sich gemeinsam mit
der dsai, wie auch auf Eigeninitiative, an die Medien
gewandt haben. Danke den Medien, die sich der The-
men Plasmaversorgung/Lieferengpdsse angenom-
men haben und weiterhin annehmen werden und
Seltenen Erkrankungen eine Plattform bieten.

Es wirde den Rahmen sprengen, alle Presse- und Social
Media-Aktivitdten zum Thema Lieferengpass/Lieferstopp
aufzuzahlen, daher auf der Folgeseite einige exemplari-
sche Abbildungen.
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Werden auch Sie

Plasmabotschafter:in!

Liebe Leserinnen und Leser des dsai-Newsletters,

1
ich habe 2018 habe die Diagnose Hypogammaglobulindmie
bekommen. Mittlerweile habe ich mich mit der Diagnose ar-
rangiert.

Die dsai nennt mich Plasmabotschafterin, weil ich in ganz
Kiel die Plasma-Flyer mit der Werbung fur die Plasmaspen-
de auslege. Ich finde die Flyer, das sind zweiseitige auffal-
lig gestaltete Karten, echt super! Zusdtzlich kann man na-
turlich auch noch Plakate aufhdngen, das ist aber aus
Platzgrunden leider nicht uberall moglich.

Angefangen in Apotheken und Arztpraxen, liegen die
Flyer jetzt also an fast zwanzig zentralen und gut be-
suchten Orten in Kiel aus. Neben schwarzen Brettern in
Supermarkten und Unis habe ich die Wirtschaftsakade-
mie, die Technische Akademie, eine Berufsschule, ein
grofRes Fitnesstudio und andere Laden von unserer Idee
iberzeugen konnen. Wenn man den Verantwortlichen er-
zahlt, worum es geht, bekommt man dann durchwegs po-
sitive Resonanz und volle Unterstitzung!

Sehr glucklich bin ich dartber, dass Uber eine spezielle Me-
dienagentur die dsai-Plasmakarten kostenlos in den gut
besuchten Mensen der Universitat und der Fachhoch-
schule ausgestellt werden. Ebenso konnte ich die Spar-
kasse dafir gewinnen, unsere Flyer in allen Filialen der
Stadt auszulegen und die Poster aufzuhangen. Ebenso hat

die Kunsthochschule zugesaqt, die Flyer zu verteilen. Einige
Orte in Kiel stehen noch aus.

Als ich neulich an meiner alten Universitat in Kassel war,
habe ich mich sehr gefreut, direkt nebenan ein Blut- und
Plasmacenter zu sehen. Spontan bin ich reingegangen
und habe mich stellvertretend fiir alle Patienten dort
bei Mitarbeitern und Spendern fiir ihre Hilfe bedankt.
Letzte Woche hatte ich zudem die Mdoglichkeit, mich im
Radio bei NDR1 Welle Nord bei den Blut- und Plasmaspen-
dern im Lande zu bedanken. Ich glaube, dass ich damit
sehr viele Menschen erreicht habe.

Ich mache das alles, um meinen Beitrag dazu zu leisten,
dass die Wichtigkeit von Plasmaspenden in der Gesell-
schaft ankommt und um fir uns neue wichtige Plas-
maspender zu gewinnen. Ich wirde mir sehr winschen,
wenn sich andere Mitglieder meiner Aktion anschliefen
und in ihrer Stadt unsere Flyer verteilen wirden! Gemein-
sam sind wir stark und nur gemeinsam konnen wir die Of-
fentlichkeit fur unsere 7Zwecke gewinnen! Wenn jeder ei-
nen Teil dazu beitragt, wére uns allen sehr geholfen. Bitte
macht mit und unterstutzt uns!

Liebe Grulie,
F. R., Mitglied
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Mini-Job
#Plasmaspenden
Rette Leben!

* 18-68 Jahre
* Schwerer als 50kg

* Erstuntersuchung
im Plasmazentrum

* Dann bis zu 60x
5 %

im Jahr Plasma
M

spenden!
Machen auch Sie die Plasma-
spende zu lhrem Mini-Job!
,Der Bedarf an Blutplasma fiir
lebensnotwendige Medikamente
steigt standig. Und Blutplasma kann

Der 2-seitige dsai Plasmaflyer -
kostenfrei erhaltlich in der
Geschaftsstelle

Botschafter:in

Mein_
Mini-Job
#Plasmaspenden
Rette Leben!

Warum retten
Plasmaspenden
Leben?

* Tausende Menschen mit angeborenem
Immundefekt konnen ohne Immunglobulin-
Medikamente aus Blutplasma nicht leben

¥ Bisher ist es nicht maglich, Immunglobuline
kanstlich herzustellen (im Gegensatz zu Insulin,
beispielsweise)

Mit lhrer Plasmaspende verhelfen Sie
Kindern und Erwachsenen mit angeborenem

Immundefekt nicht nur zu mehr Lebens-
qualitat, sondern Sie retten ihr Leben!

=» Am besten machen Sie gleich im nachsten
Plasmazentrum Ihren Termin fiir die Erst-
untersuchung aus!

=¥ Die Aufwandsentschadigung orientiert sich
an dem unmittelbaren Aufwand je nach

nicht kinstlich hergestellt werden!”
Michaela Schaffrath, Schirmherrin der dsai e.V.

Schirmherrin Michaela Schaffrath
spendet seit Jahren regelmafig Plasma.

Liebe Plasmabotschafterinnen, liebe Plasmabotschaf-
ter, die dsai dankt lhnen von Herzen!

Gemeinsam fiir neue Plasmaspender:innen!

Auch wir hoffen, dass Ihre Anrequngen von vielen
Plasmabotschafter:innen aufgenommen werden und in
Eigeninitiative regional umgesetzt werden. Daher appel-
lieren wir an alle Leserinnen und Leser: Danke, dass Sie
mithelfen und sich berlegen, wie Sie am besten die Of-
fentlichkeit in Ihrem Umfeld informieren und an welchen
Platzen Sie potentielle Plasmaspender:innen erreichen
kénnen.

Ein paar Ideen zur Verteilung der Plasmaflyer: Gberall in der
Nahe von Plasma Zentren, wo sich Erwachsene aufhalten,
z.B. in Kliniken, Arztpraxen, Arbeitsagenturen, Stadt-
verwaltungen, Fitness-Studios, Volkshochschulen, Kinos,
in den Bereichen von Geldautomaten in Banken und
Sparkassen ... Auch digital stehen diese als PDF zur Verfi-

gung, die z.B. Uber das Sekretariat fur digitale schwarze

Bretter an Universitaten platziert werden konnten.

Infos: www.dsai.de/immundefekte/
plasma-spenden-leben-retten

5 dsai =

Spendeart (§ 10 Satz 2 Transfusionsgesetz)

Im Namen aller Betroffenen

sagen wir: ,Herzlichen Dank!”

i Infos: www.dsai.de/immundefekte,
i plasma-spenden-leben-retten

Wichtig zu wissen: Die Plasmaspende bringt durchaus
auch Vorteile fiir Spenderinnen und Spender!

Dauerhafte Gesundheits-Checks und

eine Aufwandsentschadigung, die sich am unmittelbaren
Aufwand je nach Spendeart richtet (im Regelfall
zwischen ca. 30-50 Euro, zudem Sonderaktionen

wie Spender werben Spender, Spendejubilaen etc.).

Zur Bestellung der gedruckten Plasmaflyer und zum
Download des PDFs gehen Sie bitte auf:
www.dsai.de/publikationen/broschueren-und-flyer

Wir danken Ihnen im Voraus im Namen aller Betrof-
fenen, jede Aktion hilft, andere iiber die Bedeutung
der Plasmaspenden zu informieren und zuverldssige
Plasmaspender:innen zu gewinnen!
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,Auf’s Klapprad
fir Blutplasma

|Il
[

#wasserturm_eiffelturm

Sicherlich sind Sie gespannt, wie es mit der Aktion
,vom Wasserturm zum Eiffelturm” des Plasmabot-
schafters (alias Turmbotschafter) Matthias Sinn wei-
terging! Der Turmbotschafter hat sich ibrigens den
Begriff schiitzen lassen, um diesen zukiinftig auch fir
weitere aufregende Aktionen rund um die Plas-
maspende und angeborene Immundefekte exklusiv
nutzen zu konnen. Wir finden: Das ist eine super Idee!
Wir berichteten in den Newsletter-Ausgaben 30 und
32 bereits iiber die geplante Plasmaspende-Tour auf
dem Klapprad. Matthias Sinn hatte sich in den Kopf
gesetzt, im Juni 2022 auf eine iber 600km lange
Klapprad-Tour vom Lustadter Wasserturm mit dem Ziel
JPariser Eiffelturm” zu starten, um Spender fir die
Blutplasmaspende und Spender fiir die dsai zu akqui-
rieren. Ist es ihm gelungen? Ja, und wie!

Versetzen wir uns also in den Juni 2022 zurtick und gehen
mit dem nimmermuden und immerfleifigen Turmbot-
schafter-Team rund um Matthias Sinn auf die Reise... und
mit den vielen Sponsoren und Unterstitzern... von der
Sudpfalz bis hin nach Paris! Als Basis fur die folgende Be-
richterstattung stellte uns Mitglied Linda Engel ihre Presse-
meldungen for ,Die Rheinpfalz” zur Verfugung. Lindas Mut-
ter, Melanie Engel, vertrat die dsai schlieRlich als
Reprasentantin vor Ort auf den offentlichkeitswirksamen
Veranstaltungen rund um die Aktion sogar mit einem dsai-
Infostand. Liebe Familie Engel, wir danken auch Ihnen aufs
Herzlichste!

Teil 1: Vorberichterstattung — Lustadt, im
Juni 2022 ,,Das wird die Zeit meines
Jahres*

,14 Monate lang habe ich die Tour geplant, jetzt ist es end-
lich soweit und geht bald los” berichtet Matthias Sinn, der
in den letzten Tagen vor Abfahrt nicht nur freudig aufge-

regt, sondern auch etwas nervos wirkt. ,So kurz vorher
gibt es noch einiges zu tun, ich habe unter anderem mit
unseren vielen Spendern Termine zur Ubergabe ihrer
Spende” berichtet der Lustadter Klapprad-Fan. Um von
uberall aus die Moglichkeit zu haben das Internet zu nut-
zen und so z.B. Social Media-Beitrage online zu stellen,
wird im Gepack von Sinn auch ein mobiler Router sein, ,in
einer WhatsApp-Gruppe mochte ich alle Interessierten
noch detaillierter iber den Verlauf unserer Fahrt informie-
ren”. Die Aufregung beim Start der Tour wird nicht von un-
gefahr ruhren, schlielSlich werden Sinn und seine Mitstrei-
ter nicht nur eine Klappradtour in 10 Etappen nach Paris vor
Augen haben, sondern auch Gber 200 jubelnden Fans im
Rucken. ,Zum Start unserer Tour wird am Lustadter Was-
serturm eine Auftaktveranstaltung mit Live-Musik, Wein
und  Snacks
Spendentarif stattfin-
den” berichtet der Fa-

zum

milienvater, ,meine
Rede fur die Veran-
staltung muss ich in
den nachsten Tagen
unbedingt

schreiben”.

noch

100 % Engagement zugunsten Betroffener
mit angeborenem Immundefekt

Bei der Auftaktveranstaltung wird es auch einen Informati-
onsstand der Patientenorganisation Deutsche Selbsthilfe
fur angeborene Immundefekte (kurz dsai) geben. Denn
das Ziel von Matthias Sinn wahrend seiner Klappradtour ist
es zum einen, Geld fir diese Patientenorganisation zu
sammeln, und zum anderen auf die Wichtigkeit von Blut-
und Blutplasmaspenden aufmerksam zu machen, ,die Pa-
tienten der dsai, die unter einem angeborenen Immunde-
fekt leiden, sind fur ihre medizinische Versorqung auf



Plasmaspenden angewiesen. Aber auch jeder andere kann
eines Tages beispielsweise bedingt durch einen Unfall eine
Blut- oder Blutplasmaspende bendtigen”. Der hochmoti-
vierte Sinn hofft, dass es ihm wahrend aber auch nach sei-
ner Tour gelingen wird, noch viele Menschen von der
Spende zu iberzeugen. Antrieb und weiteren Elan zu sei-
ner Aktion gebe ihm auch die Geschichte der 26-jahrigen
Immundefektpatientin Linda Engel, die Dank Dauermedi-
kation mit Immunglobulinen zurzeit in einem gesundheit-
lich quten Zustand sei. ,Wenn ich mich in meinem Bekann-
tenkreis umblicke und sehe wer inzwischen schon alles zur
Blutplasmaspende in Mannheim war oder inzwischen so-
gar zu den Dauerspendern zdhlt, freue ich mich einfach
unglaublich” berichtet Sinn begeistert. Als grofste Heraus-
forderung wahrend der langen Tour sieht es Sinn an, das
Thema Plasmaspende auch in Frankreich anzubringen. Die
gesamte Webseite wurde ins Franzosische Ubersetzt und
man konnte sogar eine junge ,Dolmetscherin” fir das
Klappradteam gewinnen. Bis hin an den Pariser FEiffelturm,
wo die Ankunft von zahlreichen Turmbotschafter-Fans aus
Lustadt aber auch aus der Lustadter Partnergemeinde Ros-
ny-sur-Seine erwartet wird, werden sich etappenweise
immer mal wieder einzelne Radfahrer anschlieBen. ,Mein
verstorbener Vater ist die Strecke 1983 zum ersten Mal mit
einer Gruppe Radfahrer gefahren, ich fahre die Tour auch
in Erinnerung an ihn” erzahlt Matthias Sinn gerthrt.

Teil 2: Reisebericht — Lustadt / Paris im

Juni 2022 ,Noch schoner als ertrdumt*

350 Kilometer mit dem Klapprad haben die Turmbotschaf-
ter inzwischen innerhalb von funf Tagen zuriickgelegt. Da-
bei kam es zu Reifenpannen, einer Erkrankung und es gab
kleinere Verstandigungsprobleme. In erster Linie aber
pragte Freude die erste Tourhdlfte. Der Turmbotschafter
berichtet von tollen franzosischen Gastgebern, geselligen
Abenden, schonen Radstrecken entlang des Rhein-Marne-

Botschafter:in

Kanals und Begegnungen mit vielen interessierten Pas-
santen, ,wir fallen auf mit unseren Trikots und auch mit
unseren Klappradern, fur die wir von manchen beldchelt
werden”. Vor allem wahrend ihres Zwischenstopps vor
dem StralSburger Munster sei ihnen aufgefallen, welchen
Werbezweck ihre selbstgestalteten Trikots hatten, ,die
Ubersetzung unseres Schriftzugs ,Radeln fur einen guten
Zweck. Fur mehr Blutplasmaspenden.' auf dem Trikot ist
wirklich sehr hilfreich, so weil§ jeder direkt um was es
geht”.

Nach den ersten vier extrem heifSen Etappen mussten sich
am Sonntagabend zwei der Klappradfahrer sowie der Fah-
rer des Begleitfahrzeugs verabschieden. Der neue Fahrer
des Begleitfahrzeugs Ubernahm am Montag direkt den
Krankentransport der 18-Jahrigen Ubersetzerin des Teams,
,wir furchten, dass Fabienne einen Hitzschlag erlitten hat,
es war einfach zu viel die letzten Tage”, so Sinn. So mach-
ten er und ein Mitstreiter sich am Montag nur zu zweit auf
die 57,6 Kilometer lange und anspruchsvolle Etappe, ,490
Hohenmeter, das ist wirklich kein Zuckerschlecken, aber
wir machen immer weiter mit unseren zwei Aktivitaten:
Rad fahren und Werbung fur mehr Blutplasmaspenden”
gibt der Klapprad-Fan aufser Atem an, wahrend er gerade
sein Rad einen Berg hochschiebt.

Juni 2022 - Die Turmbotschafter auf den
letzten Metern nach Paris

Am Freitag haben die Turmbotschafter auf ihrem Weg vom
Lustadter Wasserturm hin zum Eiffelturm in Paris, einen
Ruhetag eingelegt. ,Wir versuchen so qut wie maglich ab-
zuschalten und herunterzufahren, bevor es auf unsere letz-
ten beiden Etappen geht” berichtet Matthias Sinn, Initiator
und Schopfer der Aktion Turmbotschafter. ,Wir rufen die

31



32

Botschafter:in

angekom.

am
heinglalz de

Turmbotschafter am
Eiffelturm angekommen
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Bevolkerung dazu auf,
uns kurze Video-Gruf3-
botschaften zu zusen-
den, in denen sie uns for
unsere letzten Meter hin

Nach 666 Kilometer ist das Zel erreicht. Foto

Matthias strin
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nach Paris motivieren”
erklért der Klapprad-Fan
Sinn, der mit Freuden
registriert hat, welche Euphorie die Aktion in Lustadt und
der Umgebung ausgelost hat. Mit Blick auf die vergangene
Tage auf dem Klapprad berichtet er in erster Linie von
freundlichen Begegnungen mit interessierten, franzo-
sischen Burgern und der Ruckkehr der 18-jahrigen Fabien-
ne ins Team, ,Fabienne musste krankheitsbedingt zwei
Tage aussetzen, sie ist auch bedingt durch ihre franzosisch
Kenntnisse ein sehr wichtiger Teil des Teams, wir haben
uns unglaublich gefreut, als sie wieder fit genug war um
mit uns auf's Rad zu steigen”. Vor der abschlieSenden
neunten Etappe nach Paris am Sonntag, treffen die drei
Turmbotschafter-Klappradfahrer noch auf den Rennradfah-
rer und Bruder von Matthias Sinn. Wir freuen uns schon
riesig auf unseren Empfang in Paris. Tatsachlich wissen wir
gar nicht, wer alles genau mit vor Ort sein wird”, berichtet
der hocheuphorisierte Sinn, ,das wird fUr uns nicht nur
eine Uberraschung sondern unserer grandiosen Tour auch
die Krone aufsetzen”.

Die Plasmaspende beworben -
Plasmaspender:innen gewonnen - fast
10.000 Euro Spenden gesammelt

Riesig war die Freude bei den Turmbotschaftern, als sie
Ende Juni nach dber 650 Kilometern auf dem Klapprad
endlich am Pariser FEiffelturm angekommen sind. Riesig
war auch die Unterstutzung, die sie wéhrend ihrer 10-etap-
pigen Tour erfuhren, ,es war einfach der Wahnsinn, so viel
haben unsere Tour verfolgt, nach uns geschaut und vor

allen Dingen, sich mit unserer Thematik, der Blutplas-
maspende beschaftigt” berichtet Matthias Sinn, der mit
dem Ergebnis seiner Tour hochzufrieden ist. Jetzt qilt es
weiter zu machen, zu schauen wie viele Blutplasmaspen-
der wir gewinnen konnten und diese dazu zu motivieren,
dauerhaft zu spenden” so der Initiator der Turmbotschaf-
ter-Aktion weiter. Hocherfreut zeigten sich Sinn und sein
Team Uber die enorme Spenden- und Sponsorensumme.
,Es ist wirklich unglaublich, wir konnten eine Summe von
insgesamt iber 9000 Euro verzeichnen und méchten dafir
allen, die dies ermoglicht haben, nochmals von Herzen
danken” so Melanie Engel, die die Auftaktveranstaltung or-
ganisierte und vor Ort als Mitglied und Vertreterin der dsai
agierte.

Leider kopnen wir picht "live"
dabei sein.

Aus Bayern witnschen wir g
eine gurte RefTEm I

Diese und weitere Detail-
infos zum Nachlesen fin-
den Sie auf der Webseite
www.turmbotschafter.de
Die Turmbotschafter sind
weiterhin aktiv! Wir hal-
ten Sie Uber
Aktionen auf dem lau-

weitere
fenden!
Die dsai sagt

allen Beteiligten
,Herzlichen Dank!”

Euer dsai-Geschiftsstellenteam




Botschafter:in

Plasmabotschafterin Silke Unbehauen
Im CSL Plasma Center in Bremen Weserpark

03.08.2022

Silke Unbehauen berichtet: ,Was fir ein spannender Tag
in Bremen! Ich durfte den Mitarbeitern von CSL Plasma
Bremen einen Einblick in das Leben mit einem Immun-
defekt geben und ihnen nochmal ,Danke” sagen fir lhre
Arbeit.

Danach habe ich das neue Plasmacenter von CSL im We-
serpark besucht, wo ich auch Spendern personlich dan-
ken konnte. Ich mache das sehr gerne. Denn: Damit gibt
man der Spende ein Gesicht. Es ist fir beide Seiten jedes
Mal sehr emotional, denn ich wei3, dass diese Men-
schen meine ,Lebensretter” sind und die Spenderinnen
und Spender wissen, fir wen sie das tun. Danke allen
Plasmaspender:innnen und natirlich auch allen Blut-
spender:innen!

Danke, liebe Silke Unbehauen fir deinen
unermidlichen Einsatz als Plasmabotschafterin!
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Im Schulalltag von zu Hause aus voll dabei.
Der AV1 Avatar von No Isolation.

Im Jahr 2020 ...
... nutzten 1.500 Schilerinnen und Schiiler den AV1.
... wurden 20.000 Schultage mithilfe des AV1 besucht.

Die Institution ,Schule” starkt durch Bildung das Fun-
dament der Chancengleichheit innerhalb einer Gesell-
schaft. Doch geht es im Schulalltag nicht nur die Teil-
nahme am Unterricht, sondern ebenso um den so
wichtigen, sozialen Austausch, der den Verlauf des
weiteren Lebens pragt. Der Ausschluss vom Schulall-
tag und dem sozialen Umfeld fiihrt oft zu langfristigen
Problemen, deren Folgen die Kinder und Jugendliche
mit einer Langzeiterkrankung fiir den Rest ihres Le-
bens begleiten.

Der AV1 Avatar

Der Teleprasenzroboter AV1 des Herstellers No Isolation
hilft seit 2018 Kindern und Jugendlichen mit einer Lang-
zeiterkrankung in Deutschland wieder Anschluss an die
Schule und ihr soziales Leben zu finden. Der AV1 wird im
Klassenzimmer auf der Schulbank platziert, fungiert als Au-
gen, Ohren und Stimme und vertritt die Kinder somit Gber-
all dort, wo sie physisch nicht sein kénnen, da sie sich im

Krankenhaus oder zu Hause befinden.

Funktionsweise

Der AV1 ist speziell fur den Schulgebrauch konzipiert, eig-
net sich aber auch qut fur auRerschulische Aktivitaten. Der
AV1 wiegt nur 1,5 Kilogramm und kann in der Schule tber
das 4G-Mobilfunknetz oder WLAN mit dem Internet ver-
bunden werden. Da der AV1 einen Akku besitzt, ist er nicht
von einer Stromquelle abhangig, sollte aber jede Nacht
aufgeladen werden. Uber die AV1-App steuert der Schuler
oder die Schulerin den AV1, dreht den Kopf, sieht den
Stream und hort, was um den Avatar herum geschieht. Fir
die Verwendung der App ist ein mobiles Endgerat, sprich
ein Tablet oder grofses Smartphone notig.

Datenschutz & Kosten

Der AV1 ist passwortgeschitzt und kann mit nur einem mo-
bilen Endgerat verbunden werden. Es ist nicht moglich, den
Livestream aufzuzeichnen, der nur in Echtzeit angezeigt
wird. Screenshots werden unterbunden, zudem ist die
Ubertragung Ende-zu-Ende verschlisselt. Vor der ersten
Nutzung mussen von allen Beteiligten Einwilligungserkla-
rungen eingeholt werden, fir die No Isolation gerne Vorla-
gen zur Verfiigung stellt. Der AV1 kann gemietet oder ge-
kauft werden. Ab einer Mindestmietdauer von drei Monaten
ist der Avatar bereits ab 299 EUR pro Monat erhaltlich.

Vorteile gegeniiber anderen Lésungen
Der AV1 verhindert, dass Schiler und Schulerinnen schu-

lisch zurUckfallen, wahrend sie den Prasenzunterricht
krankheitsbedingt nicht besuchen kénnen. Grundlegend



ermoglicht der AV1 so Schilern und Schilerinnen, je Ge-
sundheitszustand bzw. Tagesform, den Zugang zur kom-
pletten Prasenz-Unterrichtswoche. Langzeitkranke Kinder
und Jugendliche konnen mithilfe des AV1 gemeinsam mit
der Klasse und den vertrauten Lehrkraften im eigenen
Klassenzimmer anwesend sein, wahrend der Hausunter-
richt oft nur for durchschnittlich sechs Stunden und Hybrid-
oder E-Learning-Losungen nur vereinzelt angeboten wer-
den konnen.

Finanzierung und Verleihstellen

In Bayern und einigen anderen Bundesléndern wurde der
AV1 Avatar bereits eingehend geprift sowie die daten-
schutzrechtlichen Anforderungen geklart. Eine Forderung
sollte fur Schulen grundsétzlich im Rahmen des Digital-
Pakts Schule maéglich sein, in Bayern z.B. Uber die Richtli-
nie ,digitale Bildungsinfrastruktur an bayerischen Schule
(dBIR)”. Auerdem haben einige Kommunen, Schultrager,
schulische Medienzentren oder Fordervereine in Deutsch-
land Avatare zum Verleih angeschafft. Abgesehen davon
konnen Familien beim Sozialhilfetrdger unter bestimmten
Umstanden nach Sozialgesetzbuch (SGB) eine Kostentber-
nahme des Avatars als Hilfsmittel auf Basis von Bildung
und sozialer Teilhabe beantragen.

Sie haben Fragen?

Zégern Sie nicht, sich fur eine Erstberatung direkt an den
Entwickler und Hersteller No Isolation in Miinchen zu wenden.

Sie haben Interesse?

Sprechen Sie bitte ebenfalls die beiden Ansprechpartner
bei No Isolation beziglich einer aktiven Unterstitzung und
Vernetzung zu maglichen Verleihstellen an. No Isolation
versorgt Sie mit allen wichtigen Kontakten, Unterlagen,
Fakten und Argumenten fur die Schulleitung, denn erfah-
rungsgeman ist eine gut vorbereitete Uberzeugungsstrate-
gie die dringende Voraussetzung fur die Aufnahme des
Avatars in die Klassengemeinschaft. Lassen Sie sich gerne
beraten.

Ihre Ansprechpartner sind Ina Lober oder Maximilian Popp
E-Mail: de@noisolation.com
Telefon: 089 3803 8256

Schule und PID

Medienbeitrdige

Eine Ubersicht aktueller Medienbeitrdge zum AV1
Avatar finden Sie unter folgendem Link:
www.noisolation.com/de/news/avi-in-the-news-de

Einen besonders anschaulichen Bericht, der auch
hervorragend fir die Uberzeugungsarbeit bei den
Schulen geeignet ist, gibt es bei der ,Sendung mit
der Maus” von WDR:
www.youtube.com/watch?v=CxmO2ZTSTWE&t=298s

Oder der Beitrag iber Mia aus dem ARD Morgen-
magazin: www.daserste.de/information/politik-
weltgeschehen/morgenmagazin/videos/
Mias-Avatar-Klassenzimmer-100.html/

AuBerdem gab es im September 2022 auf KiKA von
ARD und ZDF einen langeren Beitrag aus der Serie:
,Schau in meine Welt! - Valentin, sein Avatar und der
Traum vom Film”
www.kika.de/schau-in-meine-welt/sendungen/
valentin-sein-avatar-und-der-traum-vom-film-100.html|

»,Dank Roboter wieder schulstark.*
Unter dem Motto ,Avatare fur Kinder mit Seltenen Er-
krankungen” will die ACHSE in Kooperation mit dem
norwegischen Hersteller ,No isolation” Kindern und
Jugendlichen aus ihrem Netzwerk der Seltenen diese
Avatare/Roboter zur Verfiigung stellen.

Eine Kooperation der ACHSE (Allianz Chronischer
Seltener Erkrankungen) mit No Isolation.

Sie wollen mehr wissen?
Ansprechpartnerin bei ACHSE e.V. ist Lisa Biehl,
Leiterin ACHSE Selbsthilfegemeinschaft
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Geschenk des Himmels...
ein Avatar fir unsere Tochter!

Ja, Du liest genau richtig. Kaum vorstellbar,
schlieBlich hat Corona jedem von uns so viel
Negatives beschert. Aber tatsachlich durften
wir Wunderbares und so Wertvolles in dieser
schweren Zeit erfahren. Wenn Du neugierig
geworden bist, erzahle ich es Dir gerne:

Im Marz 2020 kam dieses fremde Virus, das sich Corona
bzw. Covid-19 schimpft, immer naher zu uns. Niemand
wusste was passieren wiirde, was dieses Virus anrichten
wirde. Welche Konsequenzen, Sorgen und Note werden
auf uns zukommen? Diese Frage hattest du dir sicherlich
auch gestellt.

Gleichzeitig der kaum auszuhaltende Gedanke, was macht
dieses Virus mit unseren Kindern? Manche Familien haben
leider nicht das Gluck, gesunde Kinder auf dieser Welt be-
grilen zu dirfen. Auch wir nicht, somit wuchs die Sorge
um unsere Tochter immer mehr. Unsere Tochter durfte
und sollte den Prasenzunterricht nicht besuchen. Nun war
der erste Schock etwas verdaut, die Schule war informiert
und nun?

Sollen wir jetzt etwa LehrerInnen spielen?
Das kann doch nicht gut gehen und wie soll dies funktio-
nieren? Vielleicht kommt unser Kind wahrend dieser Zeit
noch in die Pubertat, es ist nun mal schon vorpubertar. Na
Bravo, da mussten wir und wohl viele andere Eltern durch.
Erstmals traf es nicht nur uns und vorerkrankte Kinder etc.,
sondern tatsachlich folgte ein Lockdown nachdem ande-
ren. Somit war ein Umdenken der Schule und dem Bil-
dungssystem unabdingbar. Stimmt, bei der einen Schule
funktionierte es besser, bei der anderen schlechter, um es
milde auszudriicken. Ich kénnte auch sagen, in manchen
Schulen lief es katastrophal.

Liebe Schiilerinnen und Schiiler, liebe Eltern!
Heute erzahlt uns ein Mitglied eine Geschichte,
mit der wir euch und Sie und die ganze

Schulfamilie motivieren mdchten, gemeinsam
neue Wege zu gehen. Aber lest und lesen Sie
selbst, wie das gehen kann.

Jetzt auch noch Homeoffice und die ganze
Familie unter einem Dach

Das kann nicht qut gehen, hast du dir vielleicht auch ge-
dacht!? Tatsachlich lief es bei uns absolut harmonisch und
unkompliziert ab, unsere Familie wuchs zusammen. Der
Zusammenhalt in unsere Familie und im Freundeskreis
wurde noch gréfer und war gepragt von grofSer Hilfsbe-
reitschaft. Unsere Nachbarn waren immer mit grofler
Mihe fir uns da, sie erledigten unseren waéchentlichen
Einkauf und hatten immer ein offenes Ohr fir unsere Sor-
gen. Viele Geschenke mit guten Gedanken lagen ganz un-
verhofft vor unsere Tur und der Briefkasten quoll Gber mit
netten Worten, die an uns gerichtet wurden von nah und
fern. Ebenfalls hatten wir ein wunderbares Netzwerk ge-
sponnen mit Lehrerinnen und Menschen, die unsere Toch-
ter online unterrichteten. Auf einmal hatten wir Kontakte
in die ganze Welt. Wir haben die wunderbarsten Menschen
kennengelernt, die unser Leben bis heute bereichern. Es
entstanden innige Freundschaften, die man nicht missen
mochte.

Wahre Helden

Nach gefthlten 764 Lockdowns ging es fur viele Schile-
rinnen wieder los, zwar mit Maske, Testen und Hygiene-
malsnahmen, aber das Homeschooling wurde endlich offi-
ziell beendet. Hier ist zu erwdhnen, dass die Kinder die
wahren Helden sind und waren in der Pandemie! Sie
mussten auf so Vieles verzichten und haben das meister-
haft umgesetzt, ihnen gilt mein voller Respekt. Natirlich
auch ganz vielen anderen Menschen, um nur ein paar zu



erwahnen: Krankenschwestern und -pfleger, Arztinnen
und Arzte, Altenpflegerinnen und -pfleger, Mitarbeite-
rinnen und Mitarbeiter in Laboren, im 6ffentlichen Gesund-
heitsdienst, Hilfs- und Blaulichtorganisationen (alle Betrof-
fenen hier aufzuzahlen, wirde sicherlich den Rahmen
sprengen).

Es endete jedoch nicht fiir alle Kinder!

Da gab es vorerkrankte Kinder, Kinder die mit Risikopati-
enten und - patientinnen in einem Haushalt zusammen-
lebten etc., fur diese war das Homeschooling noch nicht
beendet. Auch nicht fur unsere Tochter. Fir diese Gruppen
von Menschen hiefs es nach wie vor Home Schooling. Mit-
ter und Vater wurden weiterhin zu Lehrern und Lehre-
rinnen, Koch und Kochin, Reinigungskraften, Frisérinnen
und Friséren, Seelensorgerinnen und Seelsorgern, Freundin
und Freund, Animateurin und Animateuren, Managerin
und Manager und, und, und.... Man erganzte sich und re-
vanchierte sich, weiterhin lief dieses System wirklich gut
bei uns. Unsere Familie hielt zusammen, getreu dem Mot-
to: ,Gemeinsam sind wir stark!” Dieses Motto begleitet
uns bis heute.

Du fragst dich sicherlich, wann kommt
denn jetzt endlich das Geschenk des
Himmels?

. Jetzt! .

Als ich wie so oft vor den Nachrichten sal§, um zu verfol-
gen, was sich in der AulRenwelt so zutragt, klingelte das
Telefon. Mein Patenonkel (dir gilt ein ganz besonderer
Dank, ohne dich ware unser Geschenk des Himmels wohl
nie in unser Leben getreten) rief an und erzahlte mir auf-
geregt von einem Roboter, der fur Kinder, die den Pra-
senzunterricht nicht besuchen konnen, in die Schule geht.
Er wurde auf diesen Roboter durch die ,Sendung mit der
Maus” aufmerksam, diese Sendung schlielSt seit Gber 40
Jahren alle moglichen Bildungslucken bei Grofs und Klein.

Avatar ,Tilda” in
einem ihrer
schicken Kleider.

,Was soll das denn jetzt
sein, so ein
discher Quatsch?” fragte
ich mich. Nur unter uns,
ich stehe ja ein wenig
mit der technischen und digitalen Welt auf Kriegsful$ (aber
das nur am Rande). Doch packte mich die Neugier - und

die Euphorie meines Patenonkels hatte mich angesteckt.

neumo-

Ich sah mir also die Sendung mit der
Maus an, die iiber den AV1 Teleprdsenz
Avatar von ,,No Isolation* berichtet

Auch Google leistete mir gute Dienste, um mir Informatio-
nen Uber diesen Roboter zu beschaffen.

,Dieser Avatar ermaglicht es Kindern an dem Schulalltag
teilzunehmen. ,AV1 ist eine persénliche Kommunikations-
hilfe in Form eines Avatars, der es Kindern mit Langzeiter-
krankungen erlaubt, wieder am Alltag teilzunehmen. Den
Schulbesuch und den Kontakt mit Freunden und Mitschi-
lern erleben die Kinder in Ruhe von zuhause im Bett oder
aus dem Krankenhaus. Durch einen Einweg-Videostream
und einen Zweiwege-Audiostream kann das abwesende
Kind die Lehrer und Mitschiler sehen, héren und mit ih-
nen sprechen. Es kann aktiv am Unterricht oder an Grup-
penarbeiten teilnehmen und die Pausen mit seinen Freun-
den verbringen. Aulerdem verfugt der AV1 dber eine
eigene SIM- Karte und eine Batterie, um auch bei aulSer-
schulischen Aktivitaten dabei sein zu konnen.”

(Quelle: No Isolation Broschiire)

Wow, ich war vollig beeindruckt, nachdem ich wir das Wis-
sen Uber den AV1 angeeignet und unzahlige Videos ge-
schaut hatte. Ja und wie kommt man jetzt an so ein Teil-
chen, wirst du dich sicherlich fragen. Nicht so ungeduldig,
gleich wirst du die Antwort bekommen! Es gibt jede Men-
ge Vereine und Organisationen die Uber einen Leihvertrag,
Kindern diesen zur Verfigung stellen. Hier ist jedoch anzu-
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Dank Avatar ,Tilda” von
zu Hause aus dabei!

merken, dass es Vereine sein mus-
sen, die auf ein bestimmtes Krank-
heitsbild ausgelegt sind und somit
nicht jedem Kind diesen zur Verfu-
qung stellen konnen.

In unserem Fall musste es

ein Verein oder eine

Organisation sein, die seltene Erkran-
kungen unterstiitzt und dann noch diesen
Avatar vermietet.

Das sind nattrlich groBe Anforderungen und nach vielen
Stunden der Recherche im Internet und schlaflosen Nach-
ten war ich endlich auf den Verein gestofsen, der uns wei-
tergeholfen hat. FUr uns traf dies bei ACHSE e.V. zu (dort
ist auch die dsai Mitglied), was somit die richtige Stelle zu
sein schien. Ich suchte den Kontakt zur Organisation nach
Berlin und tatsachlich erreichte uns im letzten Sommer
2021 das Paket mit dem Roboter, der sehnstchtig erwartet
wurde. Das war unser Geschenk des Himmels!

Nun musste die Schule ins Boot geholt
werden.

Wir suchten das Gesprach mit der Schule, um unserer
Tochter den Zugang Uber den AV1 zu ihrem Unterricht zu
ermaglichen. Bei uns stand ein Schulwechsel an und damit
wuchs nattrlich auch die Sorge, ob die Schule bereit sei,
mit solch einem Roboter zu arbeiten. Durch ein Telefonat
mit der zukinftigen Klassenlehrerin verschwanden all un-
sere Sorgen und Angste. Diese Klassenlehrerin war genau
wie die Entdeckung des Avatars ein Geschenk des Him-
mels. Selten haben wir eine solch engagierte und ver-
standnisvolle Lehrerin, wie diese, kennengelernt. Wir ha-
ben durch die Klassenlehrerin jegliche Unterstitzung und
Zuwendung der Schule erfahren, die wir benétigten, um
den Avatar ins Leben unsere Tochter zu integrieren. Auch
der Schulleiter und das gesamte Lehrerteam unserer Toch-
ter setzen alles daran, ihr diesen Weg zu ermaglichen. Un-
ermadlich wurden Mails mit samtlichen Unterlagen, die fir
den Unterricht benotigt wurden, geschickt, Konferenzen
gehalten, um die Integration unserer Tochter zu ermogli-
chen, Telefonate gefthrt, um alles Ungekldrte zu bespre-
chen. All das, neben dem ganz normalen Schulwahnsinn.
Dies war fur uns nie selbstverstandlich, sondern wir waren

unendlich dankbar fir all die Unterstitzung und die lieben
Worte, die wir erfahren durften.

An dieser Stelle mochte ich auch einmal allen Lehrern und
Lehrinnen, dem Schulleiter und nicht zu vergessen dem
technischen Assistenten der Schule von Herzen DANKE sa-
gen, fur das Abnehmen all der Sorgen und Néte, die vielen
Mails, die Versorgung mit dem samtlichen Schulmaterial,
das Integrieren von unserer Tochter und die so wertvollen
Gesprache ber den Avatar mit unserer Tochter und, und,
und.... Wir waren tberwaltigt von dieser Unterstitzung und
Hilfsbereitschaft. Sie sind alle ein Geschenk des Himmels!

Nun trat also unser Roboter Avatar A1
ihren Dienst in der Schule an!

Der erste Schultag von Tilda (Kunstlername, der wahre
Name von unserem Avatar bleibt geheim, weil auch wir
anonym bleiben wollen) wurde in der Klasse gefeiert mit
Schultite und Muffins, schliefslich war es ein ganz beson-
derer Tag. Man wird ja nun auch nicht jeden Tag einge-
schult als Roboter! Durch die Klassenlehrerin wurde Tilda
von Anfang an im Schulalltag integriert - und unsere Toch-
ter blieb integriert, trotz Isolation zu Hause. Dank Tilda
konnte unsere Tochter von zu Hause aus am Schulalltag
teilnehmen und wurde fur Sie Augen, Ohren und Mund -
direkt ins und im Klassenzimmer und auf dem ganzen
Schulgelande. Die Klassenlehrerin organisierte mit vollem
Elan alles Wichtige rund um Tilda, unter anderem den ,Til-
da Dienst”. Hier meldeten sich immer Kinder, die Tilda
morgens aus dem Sekretariat holten und mittags wieder
zuriickbrachten, Tilda mit zu den Fachraumen und in die
Pausen nahmen. Ja, Tilda hatte Bed & Breakfast im Schul-
sekretariat gebucht, auch an dieser Stelle ,DANKE” an die
netten Damen im Schulburo, dass Sie Tilda in Ihrer WG auf-
genommen haben.



Nicht jede Klasse hat einen Roboter als
Klassensprecherin!

Tilda war Bestandteil der Klasse geworden, alle Kinder der
Klasse bemuhten sich sehr, Uber sie unsere Tochter zu in-
tegrieren. Tilda war ihre neue Freundin und sie war sehr
beliebt. Sogar wurde unsere Tochter mit Tilda und einer
weiteren Klassenkameradin und Freundin zur Klassenspre-
cherin gewdhlt. Tilda und unsere Tochter strahlten vor
Freude, denn der Avatar kann sogar Gefiihlsrequngen an-
zeigen! Fur die Mitschiler und Mitschilerin war es selbst-
verstandlich, sich um Tilda zu kimmern, selbst auf dem
Schulausflug ins Kino durfte Tilda nicht fehlen. Zum ersten
Mal Zug fahren, das war sehr aufregend fiir Tilda.

Ein ganz besonderer Dank gilt nattrlich der besten Freun-
din und den besten und engsten Freundinnen von unserer
Tochter, die ganz viel Zeit und Mihe in das Tilda-Sitting
steckten. Unermadlich transportierten sie bei Wind und
Wetter Tilda Uber den Schulhof und durchs Schulgebaude.
Manchmal wurden sie zu Packeseln, mit all den Schulsa-
chen, der Sporttasche und den Tilda-Utensilien. Auch ihr
seid ganz besondere Geschenke des Himmels... ,DANKE”
fur alles.

Unsere Tochter konnte tiberall dabei sein -
iiber ihren Avatar ,,Tilda*

Tilda begleitete die Kinder nun auf Schritt und Tritt, auch
bei Chorauftritten und Schulfesten. Tilda wurde nach und
nach als selbstverstandlich und normal angesehen. Natr-
lich wurde Tilda vor solch wichtigen Terminen hibsch ge-
macht. Die Tante unserer Tochter fertigte Kleider fur jeden
Anlass an, somit war der Kleiderschrank von Tilda bestens
gefullt. Die Kinder hatten viel Freude daran, Tildas Outfit
am Morgen auszusuchen und sie einzukleiden. Manchmal
passierte es noch, dass auf dem Schulhof Teenies aus an-
deren Klassen mit offenem Mund vor Tilda standen und
ununterbrochen Fragen stellen. Auch die Ausflige in die
Eisdiele machten den Eisverkaufer ganz neugierig und er
wurde ein grofser Fan von Tilda. Auch hier muss ich noch-
mals ALLEN Kindern der Klasse ein grofses Lob und Danke-
schon aussprechen. Ohne Euch ware es nicht moglich ge-
wesen, dass unsere Tochter so nah bei euch und dem
Schulalltag gewesen ware. Ihr seid mega und auch ALLE
ein Geschenk des Himmels!

Jetzt kommen wir zu unserem letzten
Geschenk des Himmels: Dem Leihvertrag.
Auch so ein Leihvertrag ber den AV1 lauft mal aus und
dann...? Dann kommt manchmal ganz unverhofft ein Ge-
schenk des Himmels vorbei. In unserem Fall war das die
Gruppenleiterin vom Jugendrotkreuz. Ebenfalls eine klasse
Frau mit grolem Herz und Engagement. Sie setzte alles
daran, unserer Tochter den Wunsch eines ganz eigenen
Avatars zu erfillen und uns die Sorge zu nehmen, wie es
nach der Beendigung des Leihvertrages weitergeht. Weih-
nachten 2021 wurde unserer Tochter durch die Gruppenlei-
terin und tollen Menschen des DRKs der eigene Avatar
uberreicht. Ein Geschenk des Himmels! Auch an dieser
Stelle nochmals von Herzen ,DANKE”, auch ihr seid ein Ge-
schenk des Himmels.

In der Corona Pandemie wurde leider auch viel iber Ego-
isten und negative Erfahrungen und Verhaltensweisen in
der Pandemie berichtet, es wurde geschimpft und geme-
ckert. Covid-19 hat uns viel Schlechtes beschert. Wir haben
aber glucklicherweise unglaublich viele Geschenke des
Himmels erhalten und sind dafir von Herzen dankbar.
Ohne all die Geschenke ware diese Zeit nicht so einfach zu
ertragen gewesen.

Jetzt hditte ich fast das wichtigste
Geschenk des Himmels vergessen:

unsere Tochter.

Du bist fur uns und viele andere Menschen auf der Welt
das grofste Geschenk des Himmels und wir als Eltern sind
unendlich stolz auf dich. Du bist unsere ganz persénliche
Heldin der Corona Pandemie. ,DANKE”, dass es dich gibt.
Mach weiter so!

So, liebe Leserinnen und Leser, ich danke euch fir das Le-
sen meines Berichtes und ich winsche auch euch ganz
viele Geschenke des Himmels...

und denkt daran, nur gemeinsam sind wir stark!

Hier mochte ich euch noch zwei weitere tolle Links an die
Hand geben, die fir unsere Tochter in den letzten drei Jah-
ren in Sachen Lernen eine grofse Hilfe waren:
www.lern-fair.de

www.digitale-drehtuer.de

Liebe Griilse, Eure Familie Anonym
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Arzte-Netzwerk fiir
Angeborene Immundefekte

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

hereditares Angioodem oder GBS/CIDP

wieder ein weitgehend normales Leben fihren.

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

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

mit  Plasmapraparaten  behandelt  werden,

Jetzt unter
Mitglied werden!

sind

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



Neue Fach-Broschiire

Immundefekt?

www.find-id.net

s»Autoinflammatorische Erkrankungen*

Inzwischen sind fast 500 verschiedene primare Immundefekte (PID)
beschrieben. Manche von Ihnen kénnen sich zum Teil auch durch Auto-
inflammation manifestieren. Die neue FIND-ID Broschire ,Autoinflamm-
atorische Erkrankungen” (AID) skizziert, was diese Erkrankungen genau
sind, bei welchen Symptomen Arztinnen und Arzte an eine AID denken
sollten und wie sie bei initialem Verdacht diagnostisch vorgehen kénnen.
Die Broschure steht ab sofort online zur Verfigung. Die Druckversion kon-
nen Sie tber das Kontaktformular unter www.find-id.net bestellen.

FIND-ID bedankt sich bei Dr. med. Tatjana Welzel und Prof. Dr. med.
Jasmin B. Kimmerle-Deschner fur die freundliche Zusammenarbeit an der

Broschre.

Schwierige Situation fiir
PID-Patienten findet Weg
in die Medien.

Es ist schon lange kein Geheimnis mehr: Fir Patientinnen
und Patienten, die auf Medikamente aus Plasma (z.B. sub-
kutane oder intravendse Immunglobuline) angewiesen
sind, wird die Lage immer prekdrer. Bedingt durch einen
weltweiten Plasmamangel und entsprechende Liefereng-
passe bei den Herstellern von Plasmapraparaten, stehen
Menschen mit einem angeborenen Immundefekt einer be-
sorgniserregenden Unterversorgung mit Plasmapraparaten
gegeniber. Die dramatische Lage war Thema gleich meh-
rerer Medienberichte, in denen neben der dsai auch FIND-
ID-Experten zu Wort kamen. In der Berliner Zeitung erlau-
terte FIND-ID-Sprecher Prof. Volker Wahn mit deutlichen
Worten, welche (iber)lebenswichtige Bedeutung Plasma-
medikamente fur PID-Patientinnen und -Patienten haben.
Dr. Karsten Franke, Direktor der Immunologie am St.-Marien-
Krankenhaus in Siegen, nahm in einem Beitrag der WDR-
Lokalzeit sowie in einem Artikel des Berliner Tagesspiegel
Bezug auf den Lieferstopp des subkutanen IgG-Praparates
Cutaquig von Juni bis Oktober 2022.

VERSTEHEN

BEHANDELN

AUTOINFLAMMATORISCHE

ERKRANKUNGEN

Auszeichnung fiir
Prof. Volker Wahn

Wie sehr sich die Mitglieder von FIND-ID speziell fur Pati-
entinnen und Patienten mit einem angeborenen Immun-
defekt einsetzen, belegt unter anderem eine besondere
Wardigung: Fir sein Engagement fur Patienten mit ange-
borenen Immundefekten erhielt Prof. Volker Wahn den Hil-
fenhaus Award der Plasma Protein Therapeutics Associati-
on (PPTA), der internationalen Interessenvertretung der
privaten Hersteller von plasmatischen Arzneimitteln. Mit
diesem Preis wirdigt die PPTA Wahns Lebenswerk, zu
dem auch die Grindung des Arztenetzwerks FIND-ID gehort.
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Kurznachrichten

Kurznachrichten
im Uberblick

Neues Onlineangebot informiert Neu: Die ID+ App -
zu Long COVID das digitale Tagebuch fiir alle Patient:innen
mit Inmundefektsyndrom

Bundeszentrale

fiir Die ID+ App ermaglicht Patient:innen eine schnelle und
Bng ie?:ﬂdheltllche einfache Dokumentation der Infusionen sowie maéglicher
ufklarun
9 Infektionen.

Durch die erfassten Daten wird das
nachste Arztgesprach optimal vorbereitet.

Die Bundeszentrale fur gesundheitliche Aufklarung (BZgA)
hat in Zusammenarbeit mit dem Bundesministerium fur

Gesundheit (BMG) ein neues Informationsportal erstellt. . Dieser kostenlose Service des Unterneh-
__ = | Mens Takeda verbessert die Versorgung

Dort finden Betroffene und Angehorige, Arbeitnehmende der Patient:innen mit Immundefektsyn-

und Arbeitgebende sowie alle Interessierten verldssliche _ | drom.

Informationen rund um die Langzeitfolgen einer Anste- et A S

ckung mit dem Coronavirus SARS-CoV-2. %; Siehe dazu auch Anzeige zur App der

Firma Takeda auf Seite 11.
www.longcovid-info.de

Dringende Bitte: Teilen Sie uns mit,
wenn sich bei Ihnen etwas dndert!

Liebe Mitglieder, Fordermitglieder, liebe Newsletter-Empfanger:innen,
bitte denken Sie daran, der dsai-Geschaftsstelle unbedingt Anderungen von

Adresse, E-Mail-Adresse und Kontonummer mitzuteilen. Jede Riicksendung ist mit
unnodtigen Kosten verbunden und die Recherche nach den korrekten Daten bindet

zudem wertvolle Ressourcen des Geschaftsstellenteams.
Lieben Dank fiirs Drandenken!




Anzeige

Lo n ’ convatec

— forever caring —

In jedem von uns
steckt ein Superheld.

FUr eine einfache
Handhabung von
subkutanen Infusionen

Das neria™ guard Infusionsset ist

alles in einem:; weiche Kanule und EinfUuhrhilfe
in einem Gerat

einfach zu bedienen: wenige Bedienschritte
und vollautomatische Punktion auf Knopfdruck .

Nadelsicherheit: keine sichtbare Nadel und
automatischer RUckzug der Nadel

KEINE SICHTBARE NADEL

Beratung und Bestellung unter
de.neria.com oder 0800 78 66 200 (gebUhrenfrei)

™ Alle Marken sind Eigentum der ConvaTec, Inc.
©2022 ConvaTec
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Sonstiges

10. Internationale Woche der
Plasmaspende - IPAW 2022

Den engagierten Plasmaspenderinnen und -spendern
weltweit kann gar nicht oft genug gedankt werden. Die
Internationale Woche der Plasmaspende fand in diesem
Jahr bereits zum zehnten Mal statt. Weltweit wird in dieser
Woche in den Medien die Plasmaspende verstarkt aufge-
griffen, den engagierten Plasmaspender:innen gedankt
und ihr Einsatz auf allen Kandlen international gewrdigt.
Nur durch die Bereitschaft zuverldssiger Spenderinnen und
Spender kann die Versorgung mit Immunglobulinen gesi-
chert werden. Die Zahl der Plasmaspenden ist durch die
Corona-Pandemie weltweit massiv zuriickgegangen. Dies
fuhrte 2022 schliefslich zu besorgniserregenden Liefereng-
passen der Hersteller. So waren auch die medialen Aktivi-
taten der dsai zur IPAW 2022 auch zeitlich eng mit den
Pressemeldungen zu den Lieferengpdssen verbunden.

Vor allem wurde auf die International Plasma Awareness
Week 2022 #IPAW2022 verstdrkt Uber die Social Media
Kandle der dsai aufmerksam gemacht. Dankesvideos von
Mitgliedern Plasma-

richteten sich direkt an die

e immundefekt ratgeber
Warum DU

Blutplasma
spenden solltest?

Du wirst zum
Lebensretter!

@ballcom.de
e immundefekt ratgeber
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_..':_‘

#18....
Vs 50...
@ priiCm—

NEGATIY ALF
@ SPEDNISCNE VEN
GLTLSFLT SEN

WER KANN
PLASMA
SPENDEN?

.LLL( 3?

JAHRE

INTERH&TIQHALE

oy

*#
#4 dsai

30JAHRE

oav o]
FPatientenorganisation far LA et
angeborene immundefekte

]

spender:innen und Charts mit wichtigen Plasmafakten
informierten Uber Wissenswertes rund um Plasma und die
Plasmaspende. Uber die Stories von Facebook und Insta-
gram wurden unter dem Hashtag #IPAW2022 die Postings
der Plasmaspendezentren, Kliniken und anderer Organisa-
tionen rund um Immundefekte wie die PPTA oder IPOPI
geteilt. Jahr fur Jahr beteiligen sich mehr aktive Social Me-
dia User und sorgen fur die Verbreitung der Botschaft:

Plasmaspenden retten Leben -
Danke allen Plasmaspenderinnen und -spendern!

@ immundefekt_ratgeber
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Anzeige

Wir unterstutzen
das Besondere

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

sehr unterschiedlich sein kénnen. Deshalb gibt es von uns

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

WWW. |l 5ig 4 info

EINE INITIATIVE DER OCTAPHARMA GMBH

www. {[li{H]{:§.de

Elisabeth-Selbert-Str. 11
40764 Langenfeld

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

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

in Thnen

———

[Tt

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

EINE INITIATIVE DER OCTAPHARMA GMBH

oclapharma
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Sonstiges

Juli 2022 - Gabriele Griindl wird in den
internen Beirat des Exzellenz Clusters
RESIST berufen

Patienten eine Stimme zu geben ist fir Gabriele
Grindl, Bundesvorsitzende der dsai, seit Gber 30 Jah-
ren eine Herzensangelegenheit - und mehr als das. Ein
stetig wachsendes Netzwerk aus den Bereichen Medi-
zin, Industrie, Forschung und Politik sorgt dafiir, dass
diese Stimme bereichsiibergreifend gehort wird.

RESIST

RESOLVING INFECTION SUSCEPTIBILITY

(Hz1) Braunschweig, dem Centre for Structural Systems
Biology (CSSB) Hamburg, dem Centrum fir Chronische Im-
mundefizienz Freiburg und der Stiftung Tierarztliche Hoch-
schule Hannover.

Dariiber hinaus arbeitet RESIST mit mehreren Kooperati-
onspartnern zusammen. Gefordert wird die Arbeit von der

RESIST steht fur ,Resolving Infection Susceptibility” - Exzel-
lente Wissenschaft fur Menschen, die besonders anfdllig

sind fur Infektionen.

,Manche Menschen erkranken
nur leicht, wenn sie sich Viren
oder Bakterien ,einfangen”, an-
dere jedoch sehr schwer. Doch
warum verlaufen Infektionen so
unterschiedlich? Und wie kann
der Krankheitsverlauf vorherge-
sagt, konnen individuelle Thera-
pien entwickelt werden?”
Diesen Fragen widmet sich das
Team des Exzellenzclusters RE-
SIST. So wird es Menschen mit
einem geschwdachten Immun-
system helfen. Dies sind bei-
spielsweise Neugeborene, Seni-
Senioren,
Menschen mit einer angebore-
nen Immunschwdéche und Per-

orinnen und

sonen, deren Immunsystem aus
therapeutischen  Griinden  ge-
dampft wird oder die ein Im-
plantat tragen.

Die Forscherinnen und Forscher
des Exzellenzclusters RESIST ar-
beiten in sechs Partner-Instituti-
onen: der Medizinischen Hoch-
schule Hannover (MHH), dem
Zentrum fr Experimentelle und
Klinische  Infektionsforschung
TWINCORE, dem Helmholtz-Zen-

trum  fur Infektionsforschung

www.resist-cluster.de

Bereichernde
Fursprecherin

Wir freuen uns sehr, dass Gabriele Griindl die Aufgabe iibernommen hat, im
internen Beirat von RESIST die Patientinnen und Patienten zu vertreten. Sie ist
Bund itzende der Pati ganisation Deutsche Selbsthilfe fiir angebo-
rene Immundefekte (dsai).

Frau Grindl, Sie setzen sich seit mehr als drei Jahrzehnten fir Menschen mit angeborenen
Immundefekten ein. Was hat sich fiir die Betroffenen durch die Corona-Pandemie verandert?

Die Plasma-Spenden, auf die viele Betroffene angewiesen sind, sind zurlickgegangen — weil
weniger Menschen spenden und weil es zu Lieferschwierigkeiten gekommen ist, zum Beispiel
aus den USA, woher rund 30 Prozent des Plasmas bezogen wird. Zudem drehte sich viel um
die Frage, ob man sich impfen lassen soll oder nicht. Bei mehr als 480 verschiedenen Krank-
heitsbildern innerhalb der angeborenen Immundefekte ist es leider nicht méglich, eine gene-
relle Empfehlung zu geben. Dartber hinaus isolieren sich viele Betroffene aus Angst vor Anste-
ckung, manche gehen kaum noch vor die Tur.

Was solite in Bezug auf angeborene Immundefekte besonders vorrangig erforscht werden?

Besonders zukunftsweisend ist aus meiner Sicht die Forschung im Bereich der Gentherapie.
Allerdings sind diese Therapien sehr kostenintensiv.

Sie haben die dsai sefbst im Jahr 1991 gegriindet. Der Anlass war, dass bei threm Sohn ein
angeborener immundefekt diagnostiziert worden war. Wie geht es ihm heute?

Mario ist inzwischen 33 Jahre alt und es geht ihm relativ gut. Als er sieben Monate alt war,
bekam er immer wieder Infekte, die sich in der Blase manifestierten. Er war monatelang in
der Klinik und seine Nieren haben schon nicht mehr richtig gearbeitet. Als er nach einer Bla-
senspiegelung eine Bluttransfusion bendtigte, fieberte er hoch und ein Immunologe wurde
hinzugezogen. Da kam heraus, dass er keine Antikorper hat und seitdem wird er mit Immun-
globulinen behandelt.

Die dsai fiihrt arztliche Fortbildungen zu immundefekten durch und macht sehr viel Offentlich-
keitsarbeit. Wie informiert sind Arzteschaft und Offentlichkeit derzeit in Bezug auf Immundefekte?

Die Diagnoserate hat sich verbessert. Doch grade niedergelassene Arztinnen und Arzte sind
noch viel zu wenig informiert. Sie denken noch zu selten an angeborene Immundefekte, wenn
es zu hdufigen Infekten kommt, die sich durch Antibiotika zwar kurz unterdriicken lassen,
dann aber wiederkommen. Dabei sind dies die eindeutigen Warnzeichen.

Die dsai hat maBgeblich dazu beigetragen, dass die Bundesarztekammer eine , Zusatzaus-
bildung Immunologie” anbietet, sie setzt sich derzeit fir die Einfihrung des , Facharztes fiir
Jmmunologie” ein. Eine weitere Errungenschaft ist, dass Neugeborene auf schwere angebo-
rene immundefekte untersucht werden. Gibt es ein nachstes groBes Ziel?

Wir brauchen mehr Behandlungszentr en fir Inmundefekte bei Erwachsenen, bisher mis-
sen zum Teil monatelange Wartezeiten in Kauf genommen werden. Zudem fehlt es auch an
Zentren, in denen Plasma gespendet werden kann — damit fir die Patientinnen und Patien-
ten gentigend Immunglobuline zur Verfiigung stehen.

Liebe Frau Grindi, viefen Dank fiir das Gesprach.

RESIST

Deutschen Forschungsgemeinschaft (DFG).

GABRIELE GRUNDL VERTRITT DIE
PATIENTINNEN UND PATIENTEN IM
INTERNEN BEIRAT VON RESIST

Gabriele Griindl: Sie hat 2017 fir ihr Engagement
das Bundesverdienstkreuz am Bande erhalten.

’\

Die dsai: Eine Stimme
flr Menschen mit
seltenen Erkrankungen

Angeborene Immundefekte zahlen zu den seltenen
Krankheiten; aktuell sind bereits knapp 500 ver-
schiedene primare Immundefekte bekannt. Die
Patientenorganisation Deutsche Selbsthilfe fiir
angeborene Immundefekte (dsai) setzt sich fur
friihzeitige Diagnose, angemessene Therapie und
fldchendeckende Versorgung ein, aber auch fiir
Aufklérung der Offentlichkeit, Schulung von Arztin-
nen und Arzten sowie immunologische Forschung.
Besonders wichtig ist ihr der Austausch mit Betrof-
fenen — es gibt bundesweit 15 Regionalgruppen —
und die Beratung durch die Bundesgeschéftsstelle.
Dem Verein gehoren fast 1.000 Mitglieder an, er
finanziert sich durch Spenden und Mitgliedsbeitra-
ge. Mehr Informationen gibt es auf der Homepage
www.dsai.de.

Kontakt:

dsai e.V.

Hochschatzen 5

83530 Schnaitsee

info@dsai.de
Telefon: 08074 / 8164
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KinderUniHannover -
Tipp fiir Kinder ab dem Grundschulalter

Wie konnen Fresszellen aus dem Labor uns heilen?
Professor Lachmann zeigt Kindern die Medizin von
Morgen.

Eine Vorlesung eines echten Uni-
versitats-Professors erleben - das
konnen bereits Madchen und Jun-
gen im Grundschulalter. Denn die
Kinderuni
moglich. In diesem Wintersemes-
ter dreht sich das Thema in der
Medizinischen Hochschule Han-
nover (MHH) um das Immunsys-
tem, genauer gesagt um be-
stimmte Immunzellen: ,Medizin von Morgen: Wie kdnnen
Fresszellen aus dem Labor uns heilen?” lautet der Titel des
Vortrags von Professor Dr. Nico Lachmann.

Hannover macht es

Die Kinder konnen erfahren, dass es Fresszellen in der Lun-
ge gibt und wir diese zum Atmen brauchen. Denn diese
Zellen schitzen uns vor Infektionen, wenn also Bakterien
in die Lunge eingedrungen sind. Professor Lachmann zeigt
daruber hinaus allen interessierten jungen Zuschauerinnen
und Zuschauern auch, wie er zusammen mit seinem Team
solche Fresszellen selbst im Labor in einem Bioreaktor aus
Stammezellen herstellen kann. Dabei wird er auch einen
Blick in sein Labor und somit seine alltagliche Arbeit ge-
wahren. Sein groes Ziel ist es, kinftig mit diesen Zellen
Krankheiten heilen zu konnen. Diese Fresszellen sind qute
Zellen, die in unserem Blut schwimmen. Doch was ist Blut
eigentlich genau, wo kommt es her und was macht es so
besonders? Auch auf diese Fragen gibt er Antworten.

Die Vorlesung hat am 8. November 2022 in der MHH statt-
gefunden und ist nun online zu sehen auf der Home-
page der Kinderuni Hannover unter dem Link:
www.kinderuni-hannover.de.

Sonstiges

Die KinderUniHannover (KUH)

Die KinderUniHannover (KUH) ist eine kostenlose Vorle-
sungsreihe der funf hannoverschen Hochschulen, die sich
an acht- bis zwolfjahrige Kinder richtet. Zum ersten Mal
offnete sie im Wintersemester 2003/2004 ihre Horséle und
seitdem stellen sich in jedem Wintersemester Professorin-
nen und Professoren dem Wissensdurst der Kinder und
geben ihnen Antworten auf all-
tagliche Fragen. Zu diesen kos-
tenlosen Vorlesungen kommen
im Schnitt jeweils zirka 300 Mad-
chen und Jungen. Die Kinder be-
kommen dabei auch die Moglich-
keit, eine Hochschule von innen
zu betrachten und zu erleben.

RESIST - Forschen fiir die Schwachsten

Professor Lachmann ist Mediziner der MHH-Klinik fir Padi-
atrische Pneumologie, Allergologie und Neonatologie. Er
hat seine Professur an MHH im Rahmen des Exzellenzclus-
ters RESIST (Resolving Infection Susceptibility). Dieser Ver-
bund besteht aus rund 50 Teams, die besonders anfsllige
Menschen besser vor Infektionen schitzen wollen. Dazu
gehoren in der Klinik tatige Arztinnen und Arzte, denen die
Situation der Patientinnen und Patienten sehr vertraut ist,
sowie Grundlagenwissenschaftlerinnen und -wissenschaft-
ler, die Krankheitserreger und deren Zusammenwirken mit
dem Immunsystem bis ins kleinste Detail erforschen.

RESIST besteht aus sechs Partner-Institutionen. Sprecher ist
Professor Dr. Thomas Schulz, Leiter des MHH-Instituts fur
Virologie. Die Deutsche Forschungsgemeinschaft (DFG) for-
dert RESIST.

Weitere Informationen erhalten Sie auf der Homepage
wwWw.RESIST-cluster.de
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Sonstiges

Die dsai hat in den 30 Jahren ihres Bestehens ein umfangreiches Netzwerk auf- und stdandig weiter ausgebaut.
Heute mochten wir Ihnen ein neues Gremium vorstellen. Den wissenschaftlichen Beirat der dsai. Dieser unter-
stitzt die dsai kiinftig zu allen maglichen fachlichen Fragen, wichtigen Projekte und Veranstaltungen der dsai und
spielt eine entscheidende Rolle dabei, die langfristigen Ziele der dsai zu erreichen. Diese sind:

Frithzeitige Diagnose * Angemessene Therapie

Flachendeckende Versorgung

Wir freuen uns, folgende Spezialist:innen als wissenschaftliche Beirdte gewonnen zu haben:

Dr. med. Leif Hanitsch

Dr. Leif Hanitsch ist Internist und Pneumologe
und betreut als Oberarzt an der Berliner Cha-
rité erwachsene Patienten mit primaren und
sekunddren Immundefekten. Er studierte Hu-
manmedizin in Berlin und Immunologie
(MSc) in Oxford, UK. Seine klinischen und
wissenschaftlichen Schwerpunkte betreffen
v.a. infektiose und nicht-infektiose Manifestationen bei
CVID sowie die Untersuchung von Immunantworten. Dr.
Leif Hanitsch ist Mitglied der Arbeitsgemeinschaft Padiatri-
sche Immunologie (API), des Arbeitskreises Klinische Im-
munologie der Deutschen Gesellschaft fur Immunologie
(DfGI), der Deutschen Gesellschaft for Pneumologie (DGP)
und der European Society for Immunodeficiencies (ESID).
Dr. Leif Hanitsch ist an der Erstellung von nationalen und
internationalen Leitlinien zur Diagnostik und Therapie aktiv
beteiligt.

Dr. med Leif Hanitsch

Oberarzt Immundefekt-Ambulanz
Internist und Pulmologe

Charité - Universitdtsmedizin Berlin

PD Dr. med. Henner Morbach

Dr. Henner Morbach ist Kinderarzt mit der
Spezialisierung Immunologie und Rheumato-
logie. Er studierte Humanmedizin an der Uni-
versitat Wirzburg und wurde 2006-2011 an
der Universitats-Kinderklinik zum Kinder- und
Jugendarzt ausgebildet. Dies war gefolgt von
einem dreijahrigen Forschungsaufenthalt zur
Pathogenese von Immundefekten am Institute of Immu-
nobiology an der Yale University in den USA. Er habilitierte
sich 2014 an der Universitat Wirzburg und ist seitdem
Oberarzt in der Universitats-Kinderklinik Wurzburg. Er ist
Grindungsmitglied und Sprecher des ,Zentrum fur Primdre
Immundefekte und Autoinflammatorische Erkrankungen
(ZIDA)” am Universitatsklinikum Wirzburg (2015). Seit 2022
leitet er an der Universitats-Kinderklinik Wirzburg den Be-
reich Padiatrische Entzindungsmedizin. Er ist aktives Mit-
glied in mehreren Fachgesellschaften (API, GKJR, PRES).
Seine klinischen und wissenschaftlichen Schwerpunkte liegen
auf dem Gebiet der Autoinflammatorischen Knochener-
krankungen sowie den molekularen Mechanismen der Au-
toimmunitat und Immundysregulation bei Immundefekten
und chronischen Entzindungserkrankungen.

PD Dr. med. Henner Morbach

Oberarzt,

Leiter Padiatrische Entzindungsmedizin

Kinderklinik und Poliklinik, Universitatsklinikum Wirzburg



Spontanes Treffen auf dem ESID2022 in Goteborg

v.l.n.r.: Prof. Dr. Catharina Schitz, PD Dr. Henner Morbach, Michaela
Scholtysik (dsai), Andrea Maier-Neuner (dsai), Prof. Dr. Klaus Warnatz,
Dr. Leif Hanitsch

Prof. Dr. med. Catharina Schiitz

Prof. Catharina Schitz ist Kinderdrztin mit der Spezialisie-
rung Immunologie, Rheumatologie und Hamatologie. Bis
2018 war sie an der Universitatskinderklinik Ulm im Be-
reich Stammzelltransplantation tatig und vertrat dort ab
2006 die Kinderrheumatologie. Sie studierte in Berlin und
Paris, in London erwarb sie den MSc in Im-
munology of Infectious Diseases. Ende 2018
wurde sie auf die W2-Professur fur Padiatri-
sche Immunologie an das Universitatsklini-
kum Carl Gustav Carus der TU Dresden in
Dresden berufen. Ihre klinischen und wissen-
schaftlichen Schwerpunkte sind Immundysre-
gulation bei angeborenen Immundefekten
und  Autoinflammationserkrankungen. — Mit
Kollegen der Arbeitsgemeinschaft padiatri-
sche Immunologie (API) setzte sie sich fur die Umsetzung
des Neugeborenenscreenings fur die Friherkennung von
SCID Patienten ein. Prof. Catharina Schitz ist Mitglied der

Sonstiges

API, ESID, EBMT und PRES. 2022 wurde sie in den Vorstand
der GKJR gewahlt, wo sie sich seit langerem fur das Thema
Pharmakotherapie und AWMF-Leitlinienerstellung engagiert.

Prof. Dr. med. Catharina Schitz

Oberarztin, Leiterin der Padiatrischen Immunologie/Kinder-
immunologie, Leiterin UniversitgtsCentrum Chronische
Immundefizienzen Dresden (UCID), Klinik und Poliklinik fir
Kinder- und Jugendmedizin, Universitatsklinikum Carl
Gustav Carus an der Technischen Universitdt Dresden

Prof. Dr. Klaus Warnatz

Oberarzt, Leiter der Sektion fur Immundefizienz, Klinik fur
Rheumatologie und Klinische Immunologie
und Zentrum far Chronische Immundefizienz
(CCI), Universitatsklinikum Freiburg, Deutsch-
land.

Klaus Warnatz schloss sein Studium (1991)
sowie sein Postgraduierten-Diplom (Diplom-
arbeit, Abt. Mikrobiologie) an der Universitat
Aachen, Deutschland, ab. Er begann seine Ta-
tigkeit 1991 in der Abteilung fir Innere Medi-
zin am Klinikum Rechts der Isar in Munchen,
gefolgt von einem Postdoc-Studium an der University of
California in San Diego und der Universitat Freiburg,
Deutschland, wo er sich 2006 habilitierte. Er spezialisierte
sich auf Innere Medizin (2004) und Rheumatologie und kli-
nische Immunologie (2006).

Seit 2006 ist Klaus Warnatz Leitender Oberarzt fir Rheu-
matologie und Klinische Immunologie, von 2008 bis 2018
am Zentrum far Chronische Immundefizienz, Universitats-

klinikum Freiburg, und leitet dort die Ambulanz fir Immun-
defizienzerkrankungen bei Erwachsenen.

Seine Forschungsschwerpunkte sind B-Zell-lImmunologie
(Schwerpunkt Tbet+ B-Zellen, BCR-Signalisierung und Dif-
ferenzierung) sowie Atiologie, Pathogenese, Diagnostik
und Therapie von primaren und sekundaren Immundefek-
ten bei Erwachsenen (Schwerpunkt CVID - Common Varia-
ble Immunodeficiency und verwandte Erkrankungen, Ent-
deckung neuer Formen von Immundefekten).

Professor Dr. med. Klaus Warnatz

Oberarzt, Leiter der Sektion fur Immundefizienz, Klinik fir
Rheumatologie und Klinische Immunologie und Zentrum
fir Chronische Immundefizienz (CCl), Universitatsklinikum
Freiburg
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Sonstiges

Der Name Mahlmann ist seit Jahren intensiv
mit der dsai verbunden. Annett Mahlmann ist
langjdhriges aktives Mitglied der dsai - be-
reits seit 20 Jahren!

Als Mutter eines von Immundefekt betroffenen
Sohnes, war es ihr immer ein Anliegen gewe-
sen, sich fur die dsai zu engagieren. So Uber-
nahm sie 2013 die Leitung der Regionalgruppe
Leipzig und betreute mit hochstem personlichen
Finsatz die Betroffenen in ihrer Region, stand for
offentliche Auftritte zur Verfugung und war auf
arztlichen Fortbildungen als Vertreterin der dsai
vor Ort. 2019 erhielt Annett Mahlmann vom
Sachsischen Staatsministerium fur Soziales und
Verbraucherschutz die ,Annen-Medaille” und
wirdigte damit ihr herausragendes Engagement
auf dem Gebiet der Sozial- und Familienarbeit.

Ihr Sohn, Christoph Mahlmann, der schon als Ju-
gendlicher firr die dsai aktiv im Einsatz war, teil-
te sich ab 2019 diese Aufgabe der Regionalgrup-
penleitung mit seiner Mutter. Annett Mahlmann
z0g sich im Fruhjahr 2022 offiziell aus dem Amt
zurtck. Christoph Mahlmann, der 2021 selbst Vater gewor-
den ist, informierte das Geschaftsstellenteam nun mit Be-
dauern, dass er aus familidren und beruflichen Grinden
die Regionalgruppenleitung ebenfalls aufgeben miisse. Er
stehe jedoch weiterhin fur 6ffentliche Auftritte und media-
le Anfragen gerne zur Verfugung.

Liebe Annett, lieber Christoph,

wir danken euch fur euren personli-
chen Einsatz nicht nur in eurer Funktion
als Leiter der Regionalgruppe Leipzig,
sondern auch fur alles, was ihr zusatz-
lich noch fur die dsai getan habt. Wir sind uns sicher, dass
Ihr der dsai weiterhin verbunden seid und erlauben uns,
mit dem einen oder anderen Anliegen zu gegebener Zeit
wieder auf euch zuzukommen und weiterhin den Aus-
tausch zu pflegen.

Die dsai wiinscht der Familie Mdhlmann
weiterhin alles Gute!



Anzeige

Keep Life Flowing
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Veranstaltungen

16. Juli 2022 - Arztliche Fortbildung
Wiirzburg

Zum ersten Mal nach Beginn der Pandemie konnte in
Wiirzburg wieder eine Zertifizierte Arztliche Fortbil-
dung in Prasenz stattfinden, als Fortbildungsort diente
das Wiirzburger Museum im Kulturspeicher. Wie be-
reits in friheren Jahren, wurde die Fortbildung von der
dsai in Kooperation mit dem Zentrum fir Primare Im-
mundefekte und Autoinflammatorische Erkrankungen
(ZIDA) organisiert. Die Fortbildung stand unter der
arztlichen Leitung von Prof. Johannes Liese, Prof. Hans-
Peter Tony, PD Dr. Henner Morbach und Dr. Marc
Schmalzing. Wir danken den engagierten Arztinnen
und Arzten aus mehreren Fakultdten des Universitats-
klinikums Wiirzburg, die iiber folgenden Themen refe-
rierten:

Prozentuale Verteilung der teilnehmenden Fachrichtungen

* Padiatrie/Kinderheilkunde
* Allgemeinmedizin

* Sonstiges

Rheumatologie

* Onkologie

Innere Medizin

INFEKTAMFALL
IMMUNDEFER
FiND-1D]

Liselotte Muller und Dr. Gerd Klock fir die dsai

* Differentialdiagnostik bei Verdacht auf Autoinflammation

* Hyperinflammation nach SARS-CoV2 Impfung

* Pravention von COVID-19 bei Immundefizienz

* EBV-Infektionen: zwischen banalem Infekt und folgen-
schweren Entzindungen

* Therapie der Immundysrequlation bei CVID anhand von
Fallbeispielen

* Impfungen bei Immundefekten und Autoinflammation

Die Fortbildung wurde von der Bayerischen Landesdrzte-
kammer mit 4 Fortbildungspunkten zertifiziert.

Die teilnehmenden Arztinnen und Arzte lobten die Inhalte
und Qualitat der Vortrage und zeigten sich rundum zufrie-
den, was sich in den von allen Teilnehmer:innen ausgefull-
ten Evaluationsfragebogen widerspiegelte. Fur die dsai vor
Ort waren Liselotte Muller, Regionalgruppenleiterin Bam-
berg/Nirnberg und Dr. Gerd Klock, Regionalgruppenleiter
Frankfurt und kimmerten sich um den Ablauf und infor-
mierten die Interessenten Uber die Arbeit der dsai am Info-
stand. Vielen Dank dafur!



Im letzten Quartal 2022 fanden unter Organisation der dsai
funf weitere Zertifizierte Arztliche Fortbildungen statt. Auf-
grund der leider im Herbst wieder angestiegenen Corona-
zahlen musste teilweise von reinen Prasenzveranstaltun-
gen auf Hybrid- bzw. Online-Fortbildungen umgestellt
werden.

Detaillierte Informationen im Frithjahrs-Newsletter
iber die nachfolgenden Zertifzierten Arztlichen Fort-
bildungen erhalten Sie im kommenden Newsletter:

* 29.10.2022 Minster - in Kooperation mit dem Universi-
tatsklinikum Manster

* (05.11.2022 Hamburg - in Kooperation mit dem Universi-
tatsklinikum Hamburg-Eppendorf

* (05.11.2022 Leipzig - in Kooperation mit dem ImmunDe-
fektCentrum Leipzig (IDCL)

* 12.11.2022 Dusseldorf - in Kooperation mit dem Universi-
tatsklinikum Dusseldorf

* 19.11.2022 Essen - in Kooperation mit dem Universitats-
klinikum Essen

Kategorie

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

Eine Vielzahl an Fachvortragen finden Sie wbrigens auf der
dsai-Webseite
www.dsai.de/informationen/fachvortraege

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

Wir danken allen Unterstiitzern fir ihr Engagement!
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Veranstaltungen

In den Regionen Nord, Siid und Ost fanden seit Erschei-
nen des letzten dsai-Newsletters ganze 8 virtuelle
regionale Patientenstammtische statt.

Leider konnte aus gesundheitlichen Grinden erneut kein
Austausch in der Regionalgruppe West abgehalten wer-
den. Wir hoffen, recht bald auch in dieser Region wieder
einen virtuellen Patientenstammtisch anbieten zu konnen.
Selbstverstandlich konnen Sie sich in der Zwischenzeit
auch zu einem Austausch einer anderen Region anmelden.
Auch wenn Sie maglicherweise nicht alle Ihre regionalen
Anliegen klaren kannen, gibt es sicherlich gentigend Uber-
schneidungen bei allgemeinen Gesprachsthemen. Die Ein-
ladungen zu allen regionalen Stammtischen erhalten Sie
wie immer automatisch von der dsai-Geschaftsstelle.

Die Regionalgruppenleiter:innen geben der Geschaftsstelle
im Nachgang meist ein kurzes Feedback zu Teilnehmer-
zahlen und den Hauptthemen des Abends. Dabei handelt
es sich um jeweils aktuelle Kernprobleme und immer wie-
derkehrende ,Dauerbrenner.” Seit Juni beschaftigt die
Stammtischteilnehmer:innen naturlich ganz besonders die
alarmierende Versorgungssituation rund um Lieferengpdsse
und Lieferstopp von cutaquig. Passend dazu wurden auch

die Plasmaspende und Werbemaglichkeiten zur Gewin-
nung von Plasmaspendern als brennendes Thema genannt
und Erfahrungsberichte von Bekannten und Freunden aus-
getauscht. Auch Corona ist in den Gesprachsrunden wieder
(oder nach wie vor) topaktuell, wie auch die grundsétzli-
che arztliche Versorgung. Hier wurden insbesondere auch
die Bedeutung und unverzichtbare Rolle der Immundefekt-
ambulanzen angefthrt und die oft sehr angespannte Ter-
minsituation gegentbergestellt.

7u den ,Dauerbrennern” zahlen Themen wie der Informa-
tionsaustausch zu Reha und Reha-Kliniken, wie auch Sozi-
alrechtliches, z.B. Tipps zum Grad der Behinderung (GdB)
und der Umgang mit dem Immundefekt am Arbeitsplatz.
Ubereinstimmend berichten alle Regionalgruppenleitun-
gen, dass die virtuellen Stammtischabende neben dem Er-
fahrungsaustausch auch wegen der ungezwungenen und
offenen Atmosphdre so beliebt seien. Zum jeweiligen
Jharten Kern” kdmen immer wieder ,Neue” dazu, die auch
neue Impulse lieferten. ,Wir kénnten noch ein paar Stun-
den sitzen, und es wirde uns nicht der Gesprachsstoff aus-
gehen” resiimiert eine der Teilnehmerinnen. ,Es war ein-
fach wieder ein schéner Abend”.



Am besten, Sie informieren sich
bereits vor einer Infektion!

Im August fand erstmalig der Austausch jiingerer Mit-
glieder (ab 16 Jahren) statt, um Jugendlichen und jun-
gen Erwachsenen die Mdaglichkeit zu bieten, sich mit
Ihresgleichen auszutauschen, die doch oftmals ganz
andere Themen als die Alteren bewegen.

Die Betreuung des Stammtisches fur Jugendliche und jun-
ge Erwachsene (bernahm die dsai-Jugendbeauftragte
Hannah Dettmar. Zur ,Premiere” hatten sich 8 Teilneh-
merinnen und Teilnehmer zwischen 17 und 30 Jahren an-
gemeldet. Mit Anwendungstipps rund um die Substituti-
onstherapie und ihren personlichen Erfahrungsberichten
helfen die ,alten Hasen” unter den Jungen, z.B. denjeni-
gen, bei denen der Immundefekt erst frisch diagnostiziert

Corona,

was tun?

Behandlungszentren
in lhrer Nahe:

www.t1p.de/Behandlungszentren

Veranstaltungen

wurde und die mit Unsicherheiten zu kampfen haben. Alle
Lebensbereiche wie Ausbildung, Schule und Beruf, der
uUmgang mit dem Immundefekt im Freundeskreis oder in
der Beziehung kénnen im ,Jugendstammtisch” ungezwun-
gen besprochen werden.

Alle Teilnehmer:innen waren sich einig, dass das neue
Veranstaltungsformat der dsai unbedingt fortgefthrt wer-
den misse und gemeinsam einigte man sich auf einen
vierteljahrlichen Turnus des Jugendstammtisches.

Die Anmeldung erfolgt auf dem bekannten Weg per E-Mail
uber die dsai-Geschaftsstelle. Wir danken der Jugend-
beauftragten Hannah Dettmar herzlich fir die engagierte
Betreuung der Jung-Mitglieder.

Anzeige

Ein angeborener Immundefekt
kann das Risiko fiir einen
schweren Verlauf von COVID-19
deutlich erhodhen.

Informieren Sie sich deshalb
frihzeitig Uber Ihr individuelles
Risiko sowie Uber Behandlungs-
moglichkeiten und Anlaufstellen
im Fall einer Corona-Infektion.

Sprechen Sie schon jetzt mit
Ihrer Arztin oder Ihrem Arzt!

Mehr Informationen
finden Sie unter
www.corona-wastun.de

GSK

NP-DE-SOT-ADVT-220009
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Veranstaltungen

Auf dem 20. Internationalen Kongress der ,European
Society for Immunodeficiencies” (ESID) waren in die-
sem Jahr in Schweden iber 3.000 Teilnehmer aus iber
96 (!) verschiedenen Landern aus dem Bereich der Im-
munologie vertreten. Neben Arzten und Pflegeperso-
nal nahmen auch - unter dem Dach der IPOPI (Interna-
Patientenorganisation  fir  angeborene
Immundefekte) - zahlreiche Vertreter von Patienten-
organisationen teil. IPOPI hat sich zwischenzeitlich
zum 17. Mal - international versammelt (GPM - global
patient meeting) und hat nun 98 Mitgliedsorganisationen
aus der ganzen Welt.

tionale

Die dsai wurde von Michaela Scholtysik und Andrea Maier-
Neuner vertreten. Bei den zahlreichen Workshops der IPOPI
konnten sich die Vertreter der jeweiligen Patientenorgani-
sationen kennenlernen und sich ber Themen wie Offent-
lichkeitsarbeit und Awareness, Fundraising, Kranken-
kassen, Therapiemadglichkeiten, Versorgung,
internationale Zusammenarbeit und vieles mehr austau-
schen. Vor allem fir neu gegriindete Patientenorganisatio-
nen ist ein Kongress dieser Art enorm wichtig, um von den
Erfahrungen der ,Alteren” zu profitieren.

arztliche

Zentrale Themen der IPOPI-Vortrage waren die Versorgung
und Therapie mit Immunglobulinen, die Corona-Pandemie
und was wir daraus gelernt haben sowie die Besorgnis
uber das verstdrkte Auftreten des Ebola-Virus weltweit,

v.l.n.r.: IPOPI-Prasidentin Martine Pergent, Michaela Scholtysik (dsai),
Andrea Maier-Neuner (dsai) und IPOPI-Geschaftsfihrer Johan Prevot

was natdrlich fur die
Patien-
ten besonders schwie-
Selbstver-

treiben

anwesenden

rg war.
standlich
diese  Themenberei-
che die Patienten
grundsatzlich im Be-
sonderen um, wes-
halb

rege dartber disku-

tiert und nach Losungsmoglichkeiten gesucht wurde. Die

im  Anschluss

Situationen in den jeweiligen Landern wurden verglichen.
Bei den Neuwahlen des IPOPI-Boards wurde Martine Per-
gent (Frankreich) als Vorsitzende in ihrem Amt bestatigt.

Die Vortrage und Workshops der IPOPI waren so eng ge-
taktet, dass den Patientenvertretern kaum Zeit blieb, den
wissenschaftlichen Vortragen zu lauschen. Deshalb fassten
die Arzte des IPOPI Medical Advisory Boards am Ende des
Kongresses die wichtigsten Punkte fur die Patientenvertre-
ter kurz zusammen. Die Arzte sprachen iber Erfahrungen
in der Stammzelltransplantation- und Gentherapie, die Er-
folge mit dem Neugeborenen-Screening, Antibiotikaresis-
tente Keime und Bakterien. Sehr viel drehte sich um die
sekunddren Immundefekte und autoinflammatorischen Er-
krankungen sowie deren Behandlungsmaglichkeiten.

Finf Kontinente an einem Tisch



Ein besonderes Highlight fir Familien war und ist seit
vielen Jahren das von der dsai organisierte Familien-
wochenende - exklusiv fiir Mitglieder.

Coronabedingt konnte es das letzte Mal im Jahr 2019 statt-
finden. Naturlich waren in diesem Jahr die heild begehrten
Platze in Windeseile restlos ausgebucht. Sich endlich wie-
der mit anderen Betroffenen persénlich austauschen zu
konnen, wurde von allen Beteiligten mit grofSer Aufrequng
herbeigesehnt. Das Kennenlernen ging wieder recht
schnell, denn durch ahnliche Schicksale, Probleme und Er-
krankungen ist der Gesprachsbedarf riesig! Einfach mal
wieder rauszukommen, bekocht zu werden und in netter
Gesellschaft Neues zu sehen und zu horen, gehért natr-
lich auch zum dsai-Familienwochenende. Die Betreuung
der Familien ibernahm Sandra Lopes, die bei der dsai auch
Ansprechpartnerin fir Autoinflammation ist. Das abwechs-
lungsreiche Programm am schénen Aasee in Nordrhein-
Westfalen bot auch diesmal wieder eine gelungene Mi-
schung fir Grol und Klein: Kultur, Bewegung, Tiere
hautnah, gemeinsame Mahlzeiten und ein informativer
Vortrag durch Sandra Lopes standen auf der Agenda.

Die dsai dankt Frau Lopes aufs Herzlichste fir die Be-
treuung der Familien vor Ort und am besten lassen wir
sie selbst erzahlen, was die Teilnehmerinnen und Teil-
nehmer des Familienwochenendes erlebten:

,Am Wochenende von 24.-26.06.22 fand in Minster nach
langer Zeit endlich wieder unser Familienwochenende
statt. Nach unterschiedlich langen Anreisen lernten wir uns
beim gemeinsamen Abendessen in kleiner Runde kennen
und ein reger Austausch - auch unter den Kindern - ent-
stand in entspannter Atmosphdre mit abendlichem Blick
auf den Aasee. Aufgrund des schonen Wetters entschie-
den wir uns spontan am Samstagmorgen zu einer Tret-
bootfahrt tber den Aasee, um dann im Anschluss zu ei-
nem Spaziergang zum Allwetterzoo Munster zu starten.
Hier verbrachten wir den Rest des Tages mit den verschie-

Veranstaltungen

Familienwochenende in Minster

densten Eindriicken aus der vielfaltigen Tierwelt und durf-
ten einige Tiere hautnah erleben und auch futtern.

Kulinarisch wurden wir am Abend in der Jugendherberge
erneut lecker versorgt und konnten bei guten Gesprachen
und Tischtennisspielen den Sommerabend geniefSen.
Nach einem ausgiebigen Frihstick am Sonntag verab-
schiedeten wir uns mit der Erkenntnis voneinander, dass
dieses Wochenende eine wertvolle Auszeit fir die Familien
war und hoffentlich auch in Zukunft sein kann.”

Sandra Lopes
dsai-Ansprechpartnerin fir Autoinflammation

Bei der GKV-Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe auf
Bundesebene bedankt sich die dsai herzlich fiir den ex-
klusiven Férderzuschuss zu diesem wertvollen Projekt.
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Veranstaltungen

Unter Beibehaltung eines im Vorfeld festgelegten Hy-
gienekonzepts konnte im Juli 2022 endlich wieder ein
personlicher Austausch der Regionalgruppenleiterin-
nen und Regionalgruppenleiter mit dem Geschafts-
stellenteam stattfinden, diesmal im schonen Wasser-
burg am Inn.

Diejenigen, die nicht anreisen konnten oder aus Sicher-
heitsgrinden zu Hause geblieben waren, hatten die Mog-
lichkeit zur teilweisen Teilnahme an workshop und Prasen-
tation per Zoom-Ubertragung. Es wurde bewusst auf eine
sehr flexible Agenda geachtet, um den Schwerpunkt auf
den offenen, konstruktiven Austausch zu legen. Nach der
BegruRung durch die Bundesvorsitzende Gabriele Grundl
folgte eine Vorstellungsrunde zum gegenseitigen Kennen-
lernen - die neuen Mitarbeiterinnen des Geschaftsstellen-
teams hatten ja ihre regionalen Ansprechpartner:innen
bisher nur virtuell getroffen.

Geschaftsfuhrerin Andrea Maier-Neuner prasentierte im
Anschluss ,Aktuelles aus Geschéaftsstelle und Offentlich-
keitsarbeit” und nach einer Feedback-Runde begann der
gemdtliche Teil mit einem bayrischen Abendessen. Dies
fand im abgeschlossenen Innenhof des Wasserburger Ho-
tels ,Fletzinger” statt, wo man bei schénstem Sommer-
wetter vollkommen unter sich war. Perfekt fur den Aus-
tausch mit Abstand in geselliger Runde Freien und ganz
nebenbei wurden gemeinsam neue Ideen entwickelt. Der
nachste Tag startete mit einem Workshop, der die aktuelle
Versorgungssituation thematisierte und in dem gegenseiti-
ge Erwartungen und Winsche besprochen wurden. Nach
einem leichten Mittagessen im Innenhof begab sich die
Gruppe in geloster Stimmung auf eine humorvolle, histori-
sche Stadtfuhrung, die Gdaste wie Gastgeber begeisterte
und in vergangene Zeiten entfuhrte. Nach Kaffee und Ku-
chen auf dem wunderschonen Stadtplatz von Wasserburg
verabschiedete sich das Geschaftsstellenteam und die Re-

Ein abwechslungsreiches Austauschwochenende

gionalgruppenleiter lieRen die Veranstaltung bei einem
Abendessen beim Italiener auf der Terrasse gemeinsam
ausklingen, um am ndachsten Tag mit neuen Eindricken die
Ruckreise in die Heimat anzutreten. Liebe Regionalgrup-
penleiterinnen, liebe Regionalgruppenleiter, das Geschafts-
stellenteam freut sich auf ein baldiges, ebenso konstruk-
tives wie geselliges Treffen mit Euch.

Fir den Forderzuschuss zum dsai-Regionalgruppenleiter-
treffen 2022 danken wir der GKV Gemeinschaftsforde-
rung Selbsthilfe auf Bundesebene aufs Herzlichste.




Anzeige

SUBKUTANE IMMUNGLOBULIN-THERAPIE ] ~ I

WURDE BEI IHNEN EIN Ihr starker Partner.
IMMUNDEFEKT DIAGNOSTIZIERT?

Dann haben Sie sicherlich viele Fragen zur Therapie z. B.

® Wer versorgt mich schnell und unkompliziert mit einer
Infusionspumpe?

® Wer schult auf die Pumpe und weist mich in die Therapie ein?

® Wer unterstiitzt mich nach der Einstellung zu Hause?

® Wer kiimmert sich um die Kosteniibernahme durch meine

Krankenkasse?

OMT bietet Ihnen einen Rundumservice um lhre Therapie
inklusive Hilfestellung tber die technische 24/7-Hotline
bei Fragen zu lhrer Pumpe.

OMT GmbH & Co. KG
T +49.571.974 34-0 - E info@omtmed.com - www.omtmed.com

Dieses Fieber
liegt in der
Familie

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

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

auf unserer Website und besprechen

Sie das Ergebnis mit lhrem Arzt.

zum Symptom-Check aur.
www.mehralsnurFieber.de
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Spenden

Bitte denken Sie auch
an Weihnachten an die dsai...

Jede Spende zdhlt!

Wie Sie wissen, ist der Beratungsservice von dsai e.V.
kostenfrei. Unsere Projekte und Aufkldrungsarbeit
sind vielseitig und nachhaltig angelegt. Damit dies so
bleiben kann, sind wir auf Ihre Unterstiitzung und fi-
nanzielle Hilfe angewiesen. Wenn Sie den gemeinniit-
zigen Verein mit einer Spende unterstiitzen méchten,
freuen wir uns sehr. Jede Spende kann steuerlich gel-
tend gemacht werden!

Es gibt mehrere Moglichkeiten, die dsai mit einer Spende
7u unterstitzen:

1. Online spenden iiber die dsai-Webseite
Direkt auf: www.dsai.de/spenden/online-spenden-ein-
fach-schnell/

Oder Sie wahlen auf der dsai-Webseite www.dsai.de unter
,Spenden” den Reiter ,Online spenden” und den gewiinsch-
ten Spendenbetrag aus. Fullen Sie das online-Formular aus
und spenden Sie per SEPA-Lastschrift oder per Paypal.

Sie mochten die Spende ,verschenken”? Falls Sie die
Spende gerne einer anderen Person widmen mochten,
konnen sie diese in Form einer Geschenkurkunde Uberrei-
chen. Dazu klicken Sie auf ,Geschenkspende” und setzen Sie
lhren Namen und den des/der Beschenkten ein. Sie erhal-
ten eine E-Mail mit einer Geschenkurkunde im PDF-Format,
welche Sie ausdrucken oder weiterleiten und verschenken
kénnen. Ein besonderes Geschenk fur besondere Menschen!

2. Spenden per Uberweisung mit online-
banking oder Uberweisungstriger
Selbstverstandlich konnen Sie auch tber thren gewohnten
Uberweisungsweg spenden. Das dsai-Spendenkonto bei
der Kreis- und Stadtsparkasse Wasserburg am Inn:

©0 © 06 0006000000000 000000000000000000 00

¢ Kontoinhaber dsai e.V. :
. Konto Nr. 30 135 842 .
. IBAN DE62 7115 2680 0030 1358 42 .
. BIC BYLADEM1WSB .

© © 0006000000000 000000000000000000 00 e

3. Werden Sie dsai-Fordermitglied und
spenden Sie regelmdfig

Haben Sie schon einmal daran gedacht, Fordermitglied
zu werden?

Mit einer regelmaRigen Spende konnen Sie sich aktiv fur
die Arbeit der dsai einsetzen und Sie helfen damit Leben
7U retten! Bitte sagen Sie das auch gerne an Nicht-Mitglie-
der aus Ihrem Bekanntenkreis weiter... Alle Fordermitglie-
der erhalten automatisch dreimal im Jahr den dsai-News-
letter, alle dsai-Publikationen auf Anfrage kostenlos und
weitere aktuelle Informationen.

4. Smile Amazon (funktioniert wieder!)
Bitte melden Sie sich einmalig bei www.smile.amazon.de
an, wahlen Sie die dsai als zu unterstitzenden gemeinnit-
zige Organisation (DEUTSCHE SELBSTHILFE ANGEBORENE
IMMUNDEFEKTE e.V.) aus. Bestellen Sie dann zukinftig di-
rekt Gber Smile amazon und alles weitere funktioniert wie
gewohnt bei Amazon. Amazon sammelt die Centbetrage -
und auch dariber freut sich die dsai!

5. Beim Online-Kauf iiber www.gooding.
de (nur iiber den PC moglich, nicht auf
dem handy)

Bitte wahlen Sie dsai e.V. als Verein aus (Eingabehilfe
DEUTSCHE SELBSTHILFE) und installieren Sie die gooding-
Toolbar. Immer, wenn Sie auf einen der Gber 1.600 Online-
Shops wie OTTO, Zalando, Deutsche Bahn oder Reiseporta-
le gehen, werden Sie an den Einkauf Uber gooding erinnert
und die dsai erhdlt eine kleine anteilige Provision.

Sobald die Moglichkeit besteht, auch tber facebook Spen-
den fur die dsai zu sammeln, informieren wir Sie umge-
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Dank dafur. o

hend. Bitte weitersagen!

Vielen herzlichen



hilfeflirmich

Krankheit. Orientierung. Unterstiitzung.

hilfefiirmich
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Hallo, ich bin
Ma:::!as:ar:or PaCo .

Brustkreb Lungen:
krebs
lhr Pati h. Unsere Expertan und ich
mdéchten lhnen dabei helfen, mit lhrer e—
Erkrankung besser zu leben.
Rauch- A
entwihnung 5/:"‘“
=
Seltene
Erkrankung
Schlaganfall
+H - —
&
Kinderrhaum:
Schw
Infektionen

Erfahren Sie mehr iber die Zusammen-

arbeit mit unseren Patientenexperten.

Der Online-
Wegwelser

Gesundheit, Krankheitsbewaltigung, Hilfsangebote:
Hier finden Patienten und Angehdrige Antworten.
www.hilfefuermich.de %




Sonstiges e et

dsai sagt

DANKE!

An dieser Stelle mdchten wir uns noch einmal ganz besonders bei allen

engagierten Mitgliedern bedanken, die sich bereit erkldren, 6ffentlich

iber die Anliegen und Probleme von Betroffenen mit angeborenem
Ein ganz besonderer Immundefekt zu sprechen.

Dank geht an ALLE, die

Wir danken allen Spenderinnen und Spendern, ohne die die Arbeit der

dsai nicht méglich ware. "‘""".":: )

uns Spenden zukommen

lassen. Aber auch an
diejenigen, die unsere * Bei den Mitgliedern der ,GKV-Gemeinschaftsférderung Selbsthilfe
auf Bundesebene” bedanken wir uns ganz herzlich fir die Bereitstel-

lung von pauschalen Mitteln, die uns helfen, einen Teil der laufenden
sonlichen Engagement Betriebskosten zu decken. Zu den Mitgliedern gehoren:

unterstutzen. f_‘) KNAPPSCHAFT "% ..

Arbeit mit ihrem per-

* |Im Speziellen bedankt sich die dsai bei der ,GKV-Gemeinschaftsforde-
rung Selbsthilfe auf Bundesebene” fur den exklusiven Forderzuschuss
zu dem wertvollen Projekt ,Austauschwochenende fir Familien mit be-
troffenen Kindern” und fir den Forderzuschuss zum dsai-Regionalgruppen-
leitertreffen 2022.

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

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

* Last but not least mochten unserer Schirmherrin Michaela Schaffrath aufs
Herzlichste danken, die neben ihrem zeitaufwendigen Engagement als
erfolgreiche Schauspielerin seit inzwischen 10 Jahren keine Gelegenheit

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

auslasst, die dsai aufmerksamkeitsstark ins Licht der Offentlichkeit zu ricken.
lichen Krankenkassen beantragen.

Die ordnungsgemafle Verwendung der

Fordermittel muss anhand vorliegender

Belege genau nachgewiesen werden.




Anzeige

- Die Zukunft flr unsere
< Pharmmg Patienten verandern

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

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

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

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

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

Menschen von APDS betroffen, und derzeit ist keine s’& < \" * .

zugelassene Behandlung verfiigbar.? R LIPY N "s \\“:\' \"‘

A \

N ”'\' \\\\ "‘\\ \]

= , ..' \i ‘\ ‘O\“‘

Wer kann betroffen sein? « 2% LA

N L AN \\

Personen, die von APDS betroffen sind, haben normalerweise ein & - .III' Q" Q.\&\’,\‘

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

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

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

chronischer Durchfall und Fieber.! Menschen mit APDS haben ebenfalls Y
ein hohes Risiko fur lymphatische Malignitat.* L )

. cnw ne . NN
andere Infektionen, ungewohnlich langsames Wachstum bei Kindern, ‘a .- \\ 0.‘
’ \ \J
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APDS kann nur mit einem Gentest diagnostiziert
werden.>¢ Bei Fragen zu APDS sprechen Sie bitte mit
einem Experten fiir Primdre (angeborene) Imnmundefekte. @

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

Aufklarungs- und Unterstiitzungsprogramme fiir die Zukunft zu entwickeln
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Termine (Auszug)

DEZEMBER
05.12.2022
FEBRUAR

18.02.2023

MARZ
04.03.2023

25.03.2023

APRIL
19.04.2023
JUNI
22.06.2023
JuLl

15.07.2023

Regionalgruppenleiter-Stammtisch

Berlin - Zertifizierte Arztliche Fortbildung
(Online-Veranstaltung)

Ulm - Zertifizierte Arztliche Fortbildung

Dresden - Zertifizierte Arztliche Fortbildung
(Hybrid-Veranstaltung)

Offener Patiententag ,Angeborene Immundefekte”

1’

Offener Patiententag ,Autoinflammatorische Erkrankungen’

Wiirzburg - Zertifizierte Arztliche Fortbildung
(Hybrid-Veranstaltung)

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

Stand: November 2022
Bitte beachten Sie, dass sich Termine unter Umstanden verschieben kénnen.

Den jeweils aktuellen Stand finden Sie unter
www.dsai.de/informationen/termine

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



Anzeige

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

IHRE

SPENDE
ZEHLT!

... weil jedes Jahr mehr als

1200: 7

Plasmaspenden bendtigt werden,
um EINEN HAMOPHILIEPATIENTEN
zu behandeln.

130: %

> ““Plasmaspenden bendtigt werden,
4 um EINEN PATIENTEN MIT EINEM
! ‘; PRIMAREN IMMUNDEFEKT

.' i * zu behandeln.

£ 900:f

Plasmaspenden bendtigt werden, &
um EINEN PATIENTEN MIT

i .ll |' I -
¥ ALPHA-1-ANTITRYPSINM L
' : " ‘ Pla.sma 1 zu behandeln. m’
SerVIce b . | .I'I__ Quelle: pptadeutschland.de

Aachen « Dortmund - Halle - Hannover + KdIn « Magdeburg - Merseburg « Nordhausen « Rostock




Kontakt

Gemeinsam

sind wir
fir Sie da.
lhr dsai-Team

Kontakt

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

83530 Schnaitsee

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

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

VR Bank Rosenheim-Chiemsee eG

IBAN DE54 7116 0000 0003 4125 12
BIC GENODEF1VRR
Spendenkonto

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

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

Firmen verantwortlich.

Gabriele Griindl

dsai - Bundesvorsitzende

Steffen Ball

dsai - Stellvertretender Vorsitzender

Andrea Maier-Neuner
Geschaftsfihrerin
Fundraising/Spenden

Krankenkassenprojekte

Michaela Scholtysik
Organisation Arztefortbildungen
Ansprechpartnerin

Regionalgruppenleiter

Manuela Kaltenhauser
Versand Publikationen

Spendenverwaltung

Carmen Hellmeier
Beratung
Mitglieder- und Spendenverwaltung

Veranstaltungsorganisation

Sabine Aschekowsky
Kommunikation
Erstellung Publikationen

Offentlichkeitsarbeit



Kontakt

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

Regionalgruppen
Bamberg/Nirnberg: Lilo Miller Lahn/Sieg: Silke Junge-Unbehauen und Sandra Jung
lilo.mueller@dsai.de * Tel. 0160-6 271 080 silke.unbehauen@dsai.de = Tel. 02762-6 007 983

sandra.jung@dsai.de = Tel. 06435 -5 471 083
Berlin: Ulrike Stamm und Nini Ebert

ulrike.stamm@dsai.de = Tel. 030 - 8 515 558 Miinchen: Martin Ruff

nini.ebert@dsai.de * Tel. 0175-2 524 652 martin.ruff@dsai.de = Tel. 0160-95 616 004
Diisseldorf: Laura Wilms Stuttgart / Ulm: Friedolin Strauss
laura.wilms@dsai.de = Tel. 0176 - 81 67 26 88 friedolin.strauss@dsai.de = Tel. 07144-1300 620

Eifel: Angela Kastenholz
angela.kastenholz@dsai.de = Tel. 0160-8 450 708
g © Jugendbeauftragte

Erfurt/Nordhausen: Julia Solinski Hannah Dettmar und Mario Grandl

julia.solinski@dsai.de * Tel. 0160-6 558 433 hannah.dettmar@gmx.de = Tel. 0163 - 6 743 123

mariopascalgruendl@gmail.com = Tel. 0171-2 695 601
Frankfurt/Mainz: Dr. Gerd Klock und Anne Mouhlen

gerd.klock@dsai.de * Tel. 06071-1367

anne.mouhlen@dsai.de « Tel. 017621585617 Ansprechpartnerin fiir Autoinflammation

frgibqrg:JuIia Bi.nder Sandra Lopes
julia.binder@dsai.de * Tel. 0176 - 72 848 161 sandra.lopes@dsai.de = Tel. 05977 - 929 234

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

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

www.dsai.de
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12 Warnsignale
fir einen Immundefekt

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

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

SIE KONNEN HELFEN,
DASS ANDEREN SCHNELLER GEHOLFEN WERDEN KANN!

www.dsai.de

DAS IMMUNSYSTEM
ONLINE CHECKEN!

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




