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hser Tipp:
T

Auf liberatelife.de teilen unternehmungslustige
Hamophiliepatienten* inre konkreten Reiseerfahrungen
mit dir. Schau mal vorbei und versorg dich mit
Reise-Know-how aus erster Hand!

o

die Welt
entdecken mit
Hamophilie

Ist das uberhaupt moglich?
Aber naturlich!

Mit den richtigen Vorbereitungen steht weder
einem Kurztrip an den Bodensee noch einer
Weltreise etwas im Wege.

Und damit du die Freiheit der grof3en weiten
Welt auch sorgenfrei genieRen kannst, findest
du in dieser Broschure jede Menge Wissens-
wertes, Tipps und Tricks. Das fangt bei einer
Checkliste flir die Reiseplanung an und hort
bei mehrsprachigen Formularen zum MitfUhren
noch lange nicht auf.

So wird dein nachster Urlaub ein voller Erfolg!



Dein Hamophiliezentrum ist hier sicher deine erste Anlaufstelle, um
‘ dich Uber weitere Auswahlkriterien deines Reiseziels zu informieren.
. \ Auch Patientenorganisationen kénnen dir als Informationsquelle dienen,
g’ut Informlert da du dort Erfahrungen von anderen Hamophilie-Betroffenen erhalten
! kannst, die selbst schon einmal am jeweiligen Urlaubsort waren. Gerade
aus personlichen Erfahrungen erhalt man die zuverlassigsten Angaben,

entspannt beispielsweise zur hygienischen Situation im Urlaubsland.
unterwe gs Daruber hinaus lohnt es sich nachzuschauen, was auf den Webseiten

der Deutschen Hamophiliegesellschaft (DHG), der World
Federation of Hemophilia (WFH) oder der Interessengemeinschaft
Hamophiler (IGH) zu den jeweiligen Zielorten gesagt wird.

Das Zauberwort fur eine entspannte Reise
mit Hamophilie lautet ,Information’”.

Es bedeutet nichts anderes, als das zu tun, was jeder Reisende tun
sollte: einfach im Vorfeld einige Erkundigungen zum gewlinschten

www.dhg.de

Urlaubsziel einzuholen. Klar, dass Menschen mit Hamophilie hier
ein paar Besonderheiten beachten sollten.

Verfluigbarkeit Krankenhauser Lagerbedingungen
von Facharzten (evtl. mit Kinderstation) fir Medikamente




ganz sicher
vor Ort versorgt

Geh hinsichtlich deiner Versorgung mit
Faktorpraparaten immer auf Nummer sicher.

Das bedeutet nicht nur, eine ausreichende Menge dabeizuhaben.
Bedenke immer, dass du dich verkalkulieren kénntest oder dass andere
ungeplante Ereignisse, wie spontane Blutungen oder Gepackverlust,
eintreten kdnnten — unter Gepackverlust fallt jegliche Art des Verloren-
gehens (auch es liegen zu lassen oder Diebstahl). Und weil Nachsen-
dungen von Medikamenten kompliziert und unsicher sind, halte dich
einfach an folgende Tipps:

» Kontaktiere am besten dein Hamophiliezentrum, um
entsprechende Informationen einzuholen

» Erkundige dich im Vorfeld Uber Kosten und Verflugbarkeit von
Gerinnungspraparaten an deinem Zielort

 Sprich deine Krankenkasse auf die Kostentiibernahme fur
Medikamente im Ausland an



besondere Malinahmen
fur besondere
Bedingungen

Andere Lander, andere Sitten.

Und vor allem auch andere klimatische und hygienische Bedingungen!
Je nachdem, welches Land dein Reiseziel ist, achte darauf, dessen
Eigenheiten zu berUcksichtigen und einige Regeln zu befolgen.

Genau wie fur alle anderen Reisenden besteht in gewissen Landern
auch fur dich ein erhdhtes Krankheitsrisiko. Stelle also sicher, dass du alle
notwendigen Impfungen erhaltst. Kontaktiere hierzu entweder

R
oder ﬂ ﬂ ﬂ

deinen das Auswartige Amt der
behandelnden Arzt Bundesrepublik Deutschland
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AuRerdem denk bei Transport und Lagerung von mitgeftUhrten Prapara-
ten immer an deren Warmeempfindlichkeit. Wertvolle Tipps

hierzu erhaltst du auf den folgenden Seiten.




verreisen,
aber wie?

Wenn das Reiseziel feststeht, ist noch die
Frage offen: Wie komme ich da hin?
Wo bei Fernreisen vor allem das Fliegen infrage kommt, bist du bei

naher gelegenen Zielen flexibler und kannst bei der Wahl deines
Transportmittels einige Faktoren mitbedenken:

« Ist ein geschutzter und gekuhlter Transport des Praparats gewahrleistet?
* Wie flexibel kannst du den Verlauf der Reise selbst bestimmen?

» Hast du die Moglichkeit, dir ungestort dein Faktorpraparat
Zu verabreichen?

Im Folgenden findest du eine Darstellung verschiedener Transportmittel
und damit einhergehender Umstande, die dich bei der Wahl der Fort-
bewegungsart unterstutzen kénnen.
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@ flexibel unterwegs
mit dem Auto

Reisen mit dem Auto ist flexibel,
kann aber anstrengend sein.

Verschaff dir hier einen Uberblick tGber die Méglichkeiten,
die dir die eigenen vier Reifen bieten.

Du kannst ...

« eine Kiihlbox fur Faktorpraparate mitfUhren (es gibt z. B.
auch Kuhltaschen, die du an den Zigarettenanzunder
anschlieBen kannst)

« spontane Pausen einlegen, um dich regelmaliig zu bewegen

« jederzeit zur Selbstbehandlung Rastplatze anfahren

Du solltest ...

» Mitreisende Uber deine Hamophilie informieren

» eventuell einen Schutzbrief von einem Automobil-
club beantragen

« dir eine Bescheinigung vom Hamophiliezentrum
(Zollbescheinigung) zur Berechtigung der Mitnahme
des Praparats und der Spritzen besorgen

I—Vorlagen Zollbescheinigung siehe S. 27

-




@ relaxed reisen
mit Bus und Bahn

In Bus und Bahn kannst du dich
entspannt zurucklehnen und schon
mal mit der Urlaubslekture beginnen.

Andererseits musst du dich nach Fahrplanen und
Bahnhofen richten.

Du kannst ...

* insgesamt stressfreier als mit dem Auto reisen

« schlafen, lesen und dich ausreichend bewegen

Du solltest ...

 fur mehr Komfort im Voraus einen Sitzplatz reservieren

» das Bahnpersonal oder den Busfahrer lber deine
Hamophilie informieren

» ggf. nach einem ungestorten Platz fur die
Selbstbehandlung fragen

Vorlagen Zollbeschei

« dir eine Bescheinigung vom Hamophiliezentrum

q (Zollbescheinigung) zur Berechtigung der Mitnahme
: ' des Praparats und der Spritzen besorgen

16 = g : 17




@ schneller am Ziel
mit dem Flugzeug

Manchmal ist Fliegen die einzige
Moglichketit, innerhalb eines
realistischen Zeitraums an sein
Reiseziel zu gelangen.

Hier ein paar Punkte, die dabei zu beachten sind:

Du kannst ...

« in relativ kurzer Zeit dein Ziel erreichen
« dein Faktorkonzentrat im Handgepack aufbewahren

« dir die FuRe vertreten, wenn auch eingeschrankt

Du solltest ...

 das Flugpersonal Uber deine Hamopilie informieren

» ggf. nach einem ungestorten Platz fUr deine Injektion fragen =
« dir eine Bescheinigung vom Hamophiliezentrum %&en Zollbescheinigung siehe S. 27

(Zollbescheinigung) zur Berechtigung der Mitnahme des
Praparats und der Spritzen besorgen




vor Ort unterwegs
mit dem Rucksack

Individueller und flexibler geht's
nicht.

Backpacking ist gerade bei jungen Leuten eine beliebte
Reiseoption. Was es dabei zu beachten qilt, erfahrst du hier:

Denk dran ...

« vor der Weiterreise zu einem neuen Ziel deine medizinische
Versorgung zu uberprifen

 ggf. unzuverlassige Transportmaoglichkeiten mit einzukalkulieren

 deine Praparate so hygienisch wie moéglich zu verpacken und
dich Uber deren Stabilitat zu erkundigen (Rationen im Vakuum
einschweil3en)

* immer eine Vertrauensperson uUber deinen genauen Standort
zu informieren

« groRzligig Ruhephasen einzuplanen, um eine
Uberanstrengung zu vermeiden

« dir eine Art ,Basislager” (z.B. ein Hotelzimmer) einzurichten,
wo du deine Faktorpraparate sachgerecht lagern und dir
verabreichen kannst

« dir alle wichtigen Notfallnummern vor Ort zu notieren
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zu beachten bei
der Reiseapotheke

Jeden kann es unterwegs mal erwischen
— da stellen Weltenbummler mit
Hamophilie keine Ausnahme dar.

Eine Auflistung dessen, was deine Reiseapotheke enthalten sollte, findest du

auf der gegenuberliegenden Seite. Dartber hinaus solltest du dir aber bewusst
sein, dass bei einigen Medikamenten Vorsicht und eine Rucksprache mit deinem
behandelnden Arzt geboten sind. Vor allem acetylsalicylsaurehaltige Medikamen-
te, die haufig bei Fieber und Schmerzen eingesetzt werden, sind zu vermeiden, da
sie die Blutgerinnung beeinflussen kénnen.

Vorsicht bei diesen Arzneimitteln, z. B.:

* Aspirin® » Boxazin® plus C » Neuralgin®
e Aspisol® » Doppel-Spalt® e Thomapyrin®
 Aspro® o Godamed® » Togal®

o ASS® » Melabon®  Spalt®

Es handelt sich hierbei um eine beispielhafte Aufzahlung, auch andere Medikamente kénnen
Acetylsalicylsaure (ASS) enthalten oder Uber einen anderen Mechanismus blutverdiinnend
wirken.

Bei Fragen zu Risiken und Nebenwirkungen wende dich bitte an deinen Arzt oder Apotheker.

Deine Checkliste fur
die Reiseapotheke

|:| Das entsprechende Hamophilie-Praparat, steriles Wasser fur
Injektionszwecke (Menge mit Arzt absprechen)

|:| Sterile Einmalspritzen und Kanulen

|:| Ersatz-Butterflys und normale Kanulen
|:| Wundschnellverband

|:| Rollenpflaster

|:| Desinfektionsmittel

|:| Tupfer

|:| Staubinde

Medikamente zur Behandlung von

[ ] Ubelkeit und Reisekrankheit
|:| Husten, Schnupfen, Halsschmerzen, grippalen Infekten
|:| Insektenstichen und Insektenabwehr

|:| Schmerzen und Fieber

Sonnenschutz

|:| Sonnenschutzmittel mit hohem Lichtschutzfaktor

23



nlCht Vergessen: Personliche Angaben
wichtge
Retsedokumente Telton e

Neben den Ublichen Reisedokumenten wie Personalausweis oder Reisepass Diagnose |:| Hamophilie A |:| Hamophilie B
solltest du einige weitere Unterlagen einpacken. Die mit einem * versehenen j
Dokumente sind in mehrsprachiger Ausfiihrung und zum Heraustrennen . Schweregrad |:| schwer |:| mittel |:| leicht

in dieser Broschure enthalten.

Restaktivitat Faktor ... %
PPADAIATE. ..ot s
D- D k -u d Behandlung |:| Prophylaxe |:| bei Bedarf
1lese Dokumente solltest du
unterwegs dabeihaben:
Angehorige
» Hamophilie-/Notfallausweis « Zollbestatigung, die erklart, warum g g
. . du gréRere Konzentratmengen
« gaf. Sch h t N O
9gf. Schwerbehindertenausweis und Spritzenbesteck mit dir fuhrst*
. gc;:isosvsIilzeej(ézc]lasnvélel,lltﬂwilzt:;tl’en . Krankenversicherungskarte far A O S S
P 9 Reisen innerhalb Deutschlands ‘
o Impf i
mpfausweis o Bl [ e Telefonnummer
« arztliche Bestatigung, dass karte, die eine KostenUbernahme
Faktorkonzentrat mitgeflhrt von Behandlungen im Ausland e am
werden muss* regelt - Angaben zum Hamophilie-Zentrum
* ggf. ein Visum 3
NN
AIESSE

AuRerdem empfiehlt es sich, fur den Notfall ein Dokument mit persénlichen !
Angaben sowie Angaben zu deinem Hamophilie-Zentrum gut auffindbar mit Telefonnummer
dir zu fuhren. Dieses findest du auf der nachsten Seite. ‘

Tipp: Du kannst auch einen digitalen Notfallausweis mobil bei dir tragen! Behandelnder Arzt .
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Arztliche Bescheinigung fiir Flugreisen
fur den Patienten

Vor- und Nachname,
ggf. auch Geburtsname

Geburtsdatum

StralRe, Hausnummer

Postleitzahl, Wohnort, Land

Hiermit wird bescheinigt, dass die oben genannte Person an einer Bluterkrankheit leidet:
[ ] Hamophilie A
[ | Hamophilie B

S .

mit einer Restaktivitat von

|| Faktor viI
[ ] Faktor I
L e .

die % der Norm betragt.

Unterschrift, Name und Titel des Arztes

Zollbescheinigung

Sehr geehrte Damen und Herren,
eine an einer Bluterkrankheit leidende Person kann Blutungen nur mithilfe von
Faktorkonzentrat kontrollieren.

Herr/Frau

Name des Patienten

der/die an erkrankt ist,

reist nach

(Reiseland).

Die vorgenannte Person kann diese Reise nicht ohne Versorgung mit Faktorkonzentraten
antreten. Die Person fuhrt ausreichend Medikamente fur die selbstinfusionale
vorbeugende Therapie und zusatzliche Mengen fur Notfalle mit sich. Zollbeamte, die
versehentlich Faktorkonzentrate beschlagnahmen, kénnen hierdurch das Leben von
Herrn/Frau

Name des Patienten

gefahrden. Diese Medikamente sind fur diesen Patienten ebenso lebenswichtig wie
Insulin fur Diabetespatienten. Vielen Dank fur lhr Verstandnis und lhre Zusammenarbeit.

Mit freundlichen Grufien

Unterschrift, Name und Titel des Arztes
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Doctor’s letter
To whom it may concern

Name of patient

Date of birth

Address

This patient has a bleedind disorder called:

[ ] Haemophilia A

|| Haemophilia B

indicating a deficiency (and/or malfunction) of
[ ] Factor viil
|:| Factor IX

with a rest activity of %

The patient is well known to me. If internal of external bleeding occurs, the patient re-
sponds well to early self-infused transfusions of anti-haemophilic factor concentrates.

Yours truly,

Doctor's signature, name and position

Customs letter

Dear Sir or Madam,
a person suffering from a blood disorder can only control bleeding with a transfusion of
factor concentrates.

Name of patient

who suffers from (e.g. haemophilia Aor B) ...

istravellingto. ...
It would be not possible for him/her to travel without a supply of factor concentrates.
He/she carries sufficient units for self-infusion as maintenance of therapy and additional
amounts in the event of an emergency.

A custom official who inadvertently withholds bottles of factor concentrate may risk the
patient’s life.

Name of patient

For purposes of comparison, it is as if insulin vials were withheld from a person with
diabetes. The cooperation is highly appreciated.

Yours truly,

Doctor's signature, name and position

29
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Certificat médical
Monsieur, madame,

NOM AU PaA Nt
date de NaISSANCE

addresse

Ce patient souffre d'un trouble de la coagulation appelé:
|| hémophilie A
[ ] hémophilie B

NS .

Caractérisé par une déficience (et/ou dysfonctionnement) en

[ ] facteur vii

|:| facteur IX
e .

Je connais bien cette personne. En cas d'hémorragie interne ou externe, le patient
réagit bien aux injections de concentrés anti-hémophiliques.

Veuillez agréer l'expression de mes salutations les plus distinguées,

Signature, nom, poste du médecin

Déclaration pour la douane

Monsieur, madame,
une personne atteinte d'un trouble de la coagulation sanguine de type hémophilie peut
maitriser 'hémorragie a l'aide de concentrés de facteurs de coagulation.

nom du patient

qui souffre de (par ex. hémophilie A ou B)

serenden/aulx) ...
Ce patient ne peut se déplacer sans sa réserve de concentrés de facteurs antinémophiliques
et transporte par conséquent un nombre suffisant de flacons pour les injections réalisées
dans le cadre des thérapies préventives ainsi que quelques flacons supplémentaires en
cas d'urgence.

Un agent des douanes qui confisquerait par inadvertance des flacons de concentrés de
facteurs anithémophiliques met la vie de

NOM AU PaA Nt

en péril. A titre de comparaison, ce serait comme si des flacons d'insuline étaient refusés
a une personne diabétique.

Dans lattente de votre coopération, je vous prie d'agréer l'expression de mes salutations
les plus distinguées,

Signature, nom, poste du médecin



32

Carta del medico
A quien corresponda

nombre del paciente

fecha de nacimiento

calle, nUmero de casa

codigo postal, ciudad, Pais ... .

Este paciente tiene un trastorno sanguineo lamado:

[ ] Hemofilia A

[ ] Hemofilia B

que conlleva una deficiencia (y/o disfuncion) de
[ ] factor viI
|:| factor IX

Conozco bien a este paciente. Si tuviese una hemorragia interna o externa, el paciente
responde bien a un tratamiento temprano de transfusiones autoadministradas de
concentrados de factor anti-hemofilico.

Atentamente,

firma del médico, nombre, cargo

Carta para la aduana

Estimado / a sfior(a),
La unica forma que tiene una persona que sufre una enfermedad sanguinea de controlar
una hemorragia es con la ayuda de concentrados de factor.

nombre del paciente
quien padece (p. ej. Hemofilia A0 B) ...
VIGJAUA (pais)
Esta persona no podria viajar sin una provision de concentrados de factor. Lleva consigo
suficientes unidades para su autoadministracion como terapia de mantenimiento, asi como

unidades adicionales para casos de urgencia.

Un oficial de aduanas que de forma involuntaria retuviese los envases de concentrados de
factor humano podria poner la vida de

nombre del PaCiente

en peligro. Estos medicamentos para estos pacientes son tan imporantes como lo son
las ampollas de insulina para un diabético.

Agradezco de antemano su cooperacion.

Muy atentamente,

Firma del médico, nombre, cargo
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Doktor Belgesi:
Bay (Bayan)

Resmi makamlara sunulmasi icin

Bu kisiyi flahsen taniyorum. Hastanin kanamalarda erkenden faktor k_pnsantreleri
ile kendi yapmis oldugu infuzyonlar baflarili bir etki gostermektedir. Oncelikle su
konsantreler etkilidir:

Konsantrenin adi

Bay (Bayan) Onerilerine gore

Hastanin adi

ne zaman ve hangi miktarda faktér konsantresi verilecegine itaat edilebir. |
Samimi selamlarimla

Doktorun imzasi, adi ve unvani

Gumruk Belgesi:

ilaclar icin,

Sayin Bayan ve Baylar!
asagida adi gegen, bir kan hastaligina (hemofili) yakalanmis olan hasta, kanamalarini
sadece faktor konsantreleri yardimiyla control edebilir.

Bay (Bayan)

Ornegin Hemofili A veya B

hastaligina yakalanmistir ve su Ulkeye seyahat edecektir

Yukarida adi gegen kisi, bu seyahati faktor konsantreleri olmadan yapamaz.

Bu sahis yeterli derecede kendi yapabilecegi infuzyon ve buna ek olarak acil durumlar
icin gerekli olan ilaglari yaninda tasimaktadir.

Calismamizi desteklediginiz igin tesekkur ederim.

Samimi selamlarimla

Doktorun imzasi, adi ve unvani
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Notizen




werde Tell unserer
Community!

Keine Mythen und Vorurteile mehr, denn hier hat jeder

die Chance, seine Geschichte mit Hamophilie zu teilen.

Dich interessieren Reisen, Sport, Beruf, Familie und mehr? Dann
bist du hier genau richtig! Auf Liberate Life erfahrst du genau
das, was dich interessiert.

[=] ' [=]
Jetzt mehr erfahren unter:
El www.liberatelife.de

Weitere Informationen zu Sobi und unseren Services
findest du unter sobi-deutschland.de.

Folge uns auch
auf

u YouTube facebook

Swedish Orphan Biovitrum GmbH SO b I
Fraunhoferstralie 9a

82152 Martinsried  Deutschland rare strength

162-HAE-DACH(D)-0424-V01






