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Vorwort

»Die Welt ist ein groBes Buch, und jene, die nicht reisen, lesen nur die erste
Seite.«

(Gerhard Kunze)

Nach diesem Motto habe ich schon frihzeitig meine Lebens- und Freizeitpla-
nung ausgerichtet, obwohl mir der Spruch erst bei meiner Recherche zu diesem
Sonderdruck aufgefallen ist. Als ich darlber nachdachte, stellte ich fest, dass
ich auch als Hamophiler immer schon das Bestreben hatte, das Buch nicht auf
der ersten Seite zuzuklappen, sondern mit Spannung die weiteren Kapitel zu le-
sen.

Unter manchen Patienten, DHG-Mitgliedern und Medizinern hatten sich meine
Interessen und meine Erfahrungen im Umgang mit Problemstellungen zum The-
ma Reisen herumgesprochen, so dass ich in letzter Zeit verstarkt um Ratschla-
ge gefragt wurde.

Far mich war teilweise sehr erstaunlich, dass es eine nicht geringe Zahl unter
den an Gerinnungsstdrungen leidenden Patienten gibt, die sich aufgrund ihrer
Behinderung keine oder zumindest keine gréBeren Reisen zumuten.

Das Informationsangebot erschien mir auch nicht besonders attraktiv, so dass
in mir der Entschluss heranreifte, zusammen mit weiteren reisefreudigen Ha-
mophilen und Behandlern einen kleinen Leitfaden zu »Hamophile und Reisen«
anzufertigen. Nachdem sich die Autoren intensiv mit der besonderen Proble-
matik auseinandergesetzt hatten, wurde aus diesem »kleinen Leitfaden« die vor-
liegende Broschure, die Reiseunerfahrenen Mut zu Unternehmungen und rei-
selustigen Hamophilen zusétzliche Tipps geben soll.

Mein besonderer Dank gilt allen, die an dieser Broschire mitgewirkt haben.

Peter Klingensteiner
(Mitglied und ehem. Vertrauensratsvorsitzender der DHG)

Vorwort zur 3. Auflage

Nach wie vor findet »Hamophilie und Reisen« viele Leser, wobei gerade die Ak-
tualitat in unserer schnelllebigen Zeit fir dieses Thema entscheidend ist. Seit der
2. Auflage ist nun schon wieder viel Zeit vergangen, so dass wir wichtige Neue-
rungen, die sich inzwischen im Reiseverkehr ergeben haben, in die 3. Auflage
eingearbeitet haben.



2 Hamophilie und Reisen

Die Reiselust der Hamophilen nimmt in unserer globalisierten Welt immer mehr
zu. Gerade fur jungere Patienten ist Reisen in ferne L&nder nichts Besonderes
mehr. Aber auch die altere Generation moéchte immer haufiger die erlangte Frei-
heit nutzen und endlich andere Lander und Kulturen kennen lernen.

Ich personlich sehe es mit groBer Freude, dass sich das Leben von Hamophi-
liepatienten — ermdglicht durch moderne Medikamente — immer mehr normali-
siert. Hamophiliepatienten reisen nicht nur im Urlaub in andere Lander, sondern
sind immer haufiger auch dienstlich unterwegs. Reisen nach China, Indien oder
Sltdamerika gehéren heute haufig zum Berufsalltag. Ich finde es sehr beruhi-
gend, dass auch dies inzwischen fur viele Himophiliepatienten selbstverstand-
lich geworden ist.

Ich winsche lhnen nun wieder viel SpaB beim Lesen der 3. Auflage von
»Hamophilie und Reisen« und hoffe, dass lhnen dieses kleine Heft bei den
Reisevorbereitungen hilfreich ist oder zumindest die Lust aufs Reisen weckt.

Dr. med. Harald Krebs

Hinweis der Autoren:
Alle Angaben sind nach aktuellem Sach- oder Rechtsstand zu Uberprifen!

Webseiten &ndern sich, Versicherungsbedingungen sind stdndigen Anpassun-
gen unterworfen, Rechtsvorschriften werden laufend angepasst. Das Informati-
onsangebot nimmt stets zu. Soziale Netzwerke tragen dazu bei, immer und Uber-
all mit gewunschten Infos versorgt zu werden oder weltweite Kontakte zu pfle-
gen. Notebooks, Smartphones und Tablet-PC gehdren schon fast zur Grund-
ausstattung Reisender, und diverse Apps erleichtern (manchmal) das Reisen.
Dieses Angebot an Daten verlangt daher umso mehr nach einer qualitativen Be-
wertung, welche jeder nach eigenen Prioritdten vornehmen sollte.

Neben grindlichen Recherchen im Internet empfehlen wir als Informations-
quelle die Homepage der DHG, da dort aktuelle, wichtige und nutzliche Infor-
mationen auch zum Thema Reisen publiziert werden.
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6 Hamophilie und Reisen

1 Einleitung

1.1 Fiir wen ist diese Broschiire gedacht?

Noch bis etwa Mitte des zwanzigsten Jahrhunderts betrug die durchschnittliche
Lebenserwartung eines Hamophilen nicht mehr als 16 einhalb Jahre. Thera-
piemdéglichkeiten bestanden nur in einem sehr geringen Umfang und be-
schrankten sich oft auf das bloBe Vermeiden von Blutungsereignissen und eine
symptomatische Schmerzbehandlung. Das Leben eines Hamophilen war
schicksalhaft von der Wahrscheinlichkeit bestimmt, entweder zu »verbluten oder
zu verkruppeln, zu verarmen und zu vereinsamenx. Eine (gréBere) Reise war zur
damaligen Zeit fur einen Patienten mit schwerer Hamophilie meist unvorstellbar
und sogar mit Lebensgefahr verbunden.

Ab Mitte der sechziger Jahre konnten dann neu entwickelte Gerinnungsprapa-
rate eingesetzt werden, was die Prognose der Hamophilie dramatisch verbes-
serte. In den Folgejahren war bald eine breite Versorgung mit diesen Faktor-
praparaten sichergestellt. Als Meilenstein kann die Einfihrung der arztlich kon-
trollierten Heimselbstbehandlung gelten, die es den Patienten erméglichte, ein
zunehmend normales Leben zu fuhren. Plétzlich Uberschattet wurden diese
schnellen Fortschritte in den siebziger und achtziger Jahren durch Massenin-
fektionen Hamophiler mit Hepatitis B, C und HIV, ausgel6st durch verseuchte
Faktorpréaparate.

Betrachtet man die Situation der Hamophiliepatienten heute, so stellt man
schnell fest, dass mit zunehmender Verbesserung der Behandlungsmdglich-
keiten auch das Selbstbewusstsein der Patienten gestiegen ist. Damit ist in den
letzten Jahren auch der Wunsch nach Aktivitdten immer weiter in den Vorder-
grund geruckt, die vor wenigen Jahrzehnten noch undenkbar gewesen wéren.
Auch die Tourismusindustrie ist bestrebt, jeden zu bedienen und, wenn ge-
wulnscht, auch an die exotischsten Ziele zu bringen. Die Reisewunsche von Pa-
tienten mit H&mophilie unterscheiden sich daher im Wesentlichen nicht mehr
von Urlaubern ohne chronische Erkrankung.

So wiinschenswert diese Entwicklung ist, stellt sie doch einen Patienten mit ei-
ner HAmophilie — und auch seinen behandelnden Arzt — vor besondere Proble-
me. Um diese zu bewaltigen, ist oftmals etwas Mut, Improvisationsvermbgen
und eine Portion gesunder Menschenverstand erforderlich. Oft fehlt es aber den
betroffenen Patienten schlichtweg an den notwendigen Informationen und Er-
fahrungen, um eine Reise erfolgreich zu planen und durchzufuhren. Dieser
DHG-Sonderdruck soll dabei helfen, Fragen rund ums Reisen mit Hamophilie
zu klaren und das Bewusstsein fir mégliche Gefahren zu schéarfen, aber ganz
besonders fur neue Moéglichkeiten zu 6ffnen.
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Mit dieser Broschure beabsichtigen wir nattrlich nicht, einen zum Beispiel
schwer in der Beweglichkeit eingeschrankten Hamophilen zu einer Himalaya-
Trekkingtour zu verleiten, wollen aber auch Mut fir Unternehmungen machen,
die einen Hamophiliepatienten weiter als zehn Kilometer vom heimischen Be-
handler fortfiihren. Die Wahl der richtigen Reiseform, die Beurteilung der eige-
nen Leistungsfahigkeit, die Interessenlage ist weiterhin eine Frage der individu-
ellen Planung. Daher wollen wir den (Reise-) Gestaltungswillen keinesfalls ein-
schranken, sondern vielmehr mit Tipps die Vorbereitung und Durchflhrung ei-
ner Urlaubsreise erleichtern.

Die Sicherheit, bereits im Vorfeld mogliche Probleme zu erkennen, zu minimie-
ren oder bei Auftreten durch ausreichende Information zu bewaltigen, ist eine
Voraussetzung fur das erholsame und erlebnisreiche Reisen.

1.2 Hans im Gliick oder eine Panne kommt selten allein

Hans will Urlaub machen. Sein erster eigener Urlaub, und somit nimmt er auch
alles in seine eigenen Hande. Was braucht er? Ausweis, Ticket, Hotelgutschein.
Ach, und nattrlich noch Sonnendl und Reiseflhrer. Und dann kam da noch et-
was; der Gerinnungsfaktor.

Seine Schwester macht zur gleichen Zeit Urlaub. Hans erinnert sich dumpf dar-
an, dass der Gerinnungsfaktor doch kiihl gelagert werden sollte und sucht sich
deshalb die praktische billige Kuhltasche des Supermarktes heraus, packt den
Faktor da hinein, die Wasserflaschen, Spritzen, Nadeln etc. ins Gepack. Warum
soll man sich mit unnétigem Gewicht belasten. Er hatte mal gelesen, dass man
seinen Gerinnungsfaktor immer mit sich fiihren sollte.

Seine Schwester packt auch, und ihr steht der Sinn nach kihlen Getrankedo-
sen und frischbleibenden Sandwiches. Praktisch diese Kihltasche!

Wie es der Zufall so will, packt unser »Hans im Gluck« seine Aldi-Kuhltasche,
stopft sie in den Rucksack und wird erst durch den Aufschrei des Freundes sei-
ner Schwester, was denn diese ScheiBe solle, aufmerksam, dass er aus Verse-
hen die Sandwiches eingepackt habe. Alle sind glicklich, der Freund der
Schwester, weil er Hunger und Durst noch vor der Abreise stillen kann, und
Hans, dass er seine Prophylaxe weiter mit dem Gerinnungsfaktor durchflihren
kann und nicht mit Thunfischsandwich und einer kihlen Coladose.

Aus Sicherheitsgrinden zieht Hans seine Prophylaxe sogar um einen Tag vor
und féhrt zum Flughafen. Der Koffer wird aufgegeben und mit dem Handgepéack
geht es durch den Sicherheitscheck. Véllig unverstédndlicherweise stellen die Be-
amten Fragen, was das denn fur ein weiBes Pulver ware? Zollbescheinigung!
Dem Hans schwant etwas. Aber wortgewandt wie er ist, hat er nach zehn-
minUtiger Diskussion die Beamten davon Uberzeugt, dass es sich bei dem
weiBen Pulver wirklich nur um ein Medikament handelt. Inm schwant auch, dass
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die Diskussion sich hatte wahrscheinlich deutlich abklrzen lassen, wenn er ei-
ne komplette Originalpackung mitgenommen héatte. Am Zielort fehlt der Koffer
und somit auch Wasser, Spritzen und was sonst neben der Flasche mit dem Ge-
rinnungskonzentrat bendtigt wird. Hans stellt sich schon darauf ein, wie er mit
seinen 23 Wértern Spanischkenntnissen im Notfall bei einem Arzt oder Kran-
kenhaus an diese bendtigten Hilfsmittel kommen wird. Aber am n&chsten Tag
wird der Koffer ins Hotel nachgeliefert. Alles claro! Der Urlaub ist wunderschon.
Was sollte noch dazwischenkommen? Doch manchmal passiert es. Eine véllig
unerwartete allergische Reaktion. Hans fallt natirlich sofort ein, dass er zu Hau-
se ein paar Notfallmedikamente hat, unter anderem auch eine Cortisonspritze.
Doch hier vor Ort bleibt nur der Gang in die nadchste Ambulancia. Er schaut sich
seine Medikamente an und stellt fest, dass er noch eine weitere Chargennum-
mer mit hat, die er auch schon vorher problemlos gespritzt hatte. Nun geht der
Urlaub wirklich ruhig weiter. Die 14 Tage sind bald vorbei. Braungebrannt, aus-
gepowert, aber gltcklich macht er sich auf dem Heimweg. Er fuhlt sich feder-
leicht, warum sollte er sich mit irgendetwas belasten, da man jaim Dutyfreeshop
allerlei kaufen kann. Also gibt er all sein Gepéack auf.

Der Einkauf im Dutyfreeshop hat sich gelohnt, und vor lauter Gllick Uber diese
Schnéppchen verpasst er die erste Treppenstufe, was seinem Sprunggelenk gar
nicht geféllt und zu einer wunderschénen, schnell wachsenden Schwellung
fuhrt. Hans erinnert sich direkt daran, wie viele Einheiten er nun spritzen muss-
te. Aber wie kommt man jetzt noch an den Koffer? Lassen wir diese Geschichte
einmal gut ausgehen. Am Ende handelte es sich doch nicht um eine Gelenk-
blutung und Hans hat aus seinen Erfahrungen zumindest ein bisschen flr das
nachste Jahr gelernt.

2 Reiseziele und Reisearten

2.1 Nah- kontra Fernreisen

2.1.1 Allgemeines

Schon seit vielen Jahren ist zu beobachten, dass der Trend zu Fernreisen im-
mer mehr zunimmt. Betrachtet man die groBe Zahl an Reiseangeboten in den
Reisebliros und zunehmend auch im Internet, so wird man schnell feststellen,
dass dort zu einem groBen Teil immer exotischere Reiseziele angeboten werden.
Besonders der in der letzten Zeit stattfindende enorm scharfe Preiskampf der
Fluggesellschaften durch die neuen Billigfluglinien hat uns einen rapiden Preis-
verfall fur derartige Fernreisen beschert. Weit entfernte exotische und nie zu er-
reichen geglaubte Reiseziele sind pldtzlich ganz nah gertckt. Last-Minute-An-
gebote bieten ganz neue Méglichkeiten, auch fir den kleinen Geldbeutel — gen-
gend Flexibilitat vorausgesetzt. Diese Entwicklung, verbunden mit dem zuneh-
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mend starker werdenden Selbstbewusstsein der Hamophiliepatienten, hat un-
weigerlich dazu geflihrt, dass auch diese Patienten an den sich bietenden Még-
lichkeiten teilhaben wollen. Dadurch entstehen naturlich Probleme ganz neuer
Art.

Was sind denn nun eigentlich Fernreisen? Dies héngt nattrlich — wie so viel —
vom Blickwinkel und den Erfahrungen des Einzelnen ab. Firr den einen ist be-
reits eine Reise in das benachbarte Ausland oder gar nur in die Ubernachste
GroBstadt eine Fernreise — flr den anderen muss es Sansibar oder Zentralasi-
en sein. Daher wollen wir hier festlegen, dass wir im Folgenden unter einer Fern-
reise eine Reise in das auBereuropéische Ausland verstehen méchten.

Wenn nun die schonste Zeit des Jahres — der Urlaub — ansteht und man vor der
»schweren« Entscheidung steht, wohin denn die Reise gehen soll, stellt sich
auch die Frage, ob es eine Fern- oder eine Nahreise werden soll. Neben per-
sonlichen Praferenzen und finanziellen Aspekten spielt nattrlich bei Patienten
mit chronischen Krankheiten auch die Gesundheit eine besondere Rolle. Wie ist
mein persoénlicher Gesundheitszustand? Wie schwer ist meine Behinderung
ausgepragt? Bin ich den besonderen Belastungen einer Fernreise Uberhaupt ge-
wachsen? Ist eine vielleicht notwendige medizinische Versorgung am Zielort ge-

Abb. 1: Taj Mahal in Agra, Indien
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wahrleistet? Diese oder &hnliche Fragen sollte sich der Himophiliepatient stel-
len. Prinzipiell ist aber auch fur den Hdmophiliepatienten kein Reiseziel von vorn-
herein ausgeschlossen. Viele Dinge sind aber bei der Auswahl eines geeigne-
ten Reiseziels zu beachten:

O lIst das geplante Reiseziel prinzipiell geféhrlich?

O Wie beschwerlich wird die Reise werden?

O Uberschreitet die Reise meine kérperlichen Méglichkeiten?

O Ist bei Bedarf eine adaquate medizinische Versorgung gewahrleistet?
O usw.

Fernreisen bergen ein Reihe von Gefahren und Risiken, welche die bunten Wer-
beprospekte der Reiseveranstalter auf den ersten Blick nicht vermuten lassen.
Dies muss prinzipiell jeder Reiselustige, nicht nur der Hamophiliepatient, be-
achten.

2.1.2 Sicherheitslage im Reiseland

Die Sicherheitslage im auBereuropéischen Ausland sollte unbedingt beachtet
werden. Besonders im arabischen und asiatischen Raum kénnen sich politische
Verhaltnisse sehr schnell &ndern. In einem vor kurzem noch als sicher gelten-
den Land herrschen nach einem plétzlichen Umsturz oder Putsch schlagartig
Unruhen, Bulrgerkrieg und Chaos. Auch politisch oder religids motivierte Terror-
anschléage richten sich bevorzugt gegen Touristen, wenngleich man zugeben
muss, dass die reale Wahrscheinlichkeit, davon betroffen zu werden, duBerst ge-
ring ist. Daher ist es zwingend erforderlich, sich vor Reiseantritt, besser noch vor
Reiseplanung, eingehend Uber die Sicherheitslage im Zielgebiet zu informieren.
Dazu gibt es zahlreiche Moglichkeiten: Das Auswartige Amt halt zu jedem Land
aktuelle Informationen, auch im Internet, bereit. Fernsehen und Zeitungen be-
richten oft ausfuhrlich. Man sollte aber keinesfalls den Fehler machen zu glau-
ben, dass, wenn im Fernsehen oder Radio keine negativen Berichte Uber ein
Land auftauchen, dies auch sicher ist.

Eine hohe Kriminalitéatsrate kann ebenfalls zu einem groBen Problem werden.
Insbesondere sind viele der in letzter Zeit zu beliebten Reisezielen gewordenen
Lander — Tourismus hin oder her —immer noch Entwicklungslander. Zumindest
ist das Einkommen unter der Normalbevdlkerung oft gering — ein Umstand, der
Touristen gerne zum Ziel von Begehrlichkeiten werden Iasst. Beschrankt sich
dies auf kleinere Betrlgereien, ist dies zwar argerlich, aber meist zu ver-
schmerzen. Mit Diebstahlen ist ebenfalls immer zu rechnen. Insbesondere die
lebensnotwendigen Gerinnungspraparate durfen dem aber unter gar keinen
Umsténden zum Opfer fallen. Um Schlimmeres zu vermeiden, gilt wieder der
Grundsatz der vorherigen eingehenden Information. Nicht jedes Land ist nam-
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lich Gberall gleich gefahrlich. Gebiete, in denen sich tblicherweise Touristen auf-
halten, sind zumeist deutlich sicherer als abwegige Gegenden, bestimmte Ge-
biete in GroBstadten oder gar Slums. Aber auch hier gibt es nattirlich gentigend
Ausnahmen.

Eine Liste von sicheren bzw. unsicheren Landern anzugeben, erscheint aber fast
unmdglich, da diese standig Anderungen unterworfen ist. Generell gilt, dass
Lander mit unsicherer politischer und sozialer Lage ganz besonders von Pati-
enten mit chronischen Erkrankungen eher zu meiden sind. Sollte man sich den-
noch fur ein solches Land entscheiden, gibt es leider kein einfaches Patentre-
zept, um zu vermeiden, dass eine solche Reise einen unerwiinschten Ausgang
nimmt.

2.1.3 Belastungen einer Reise

Bei Reisen in das auBereuropéische Ausland muss man moglicherweise mit ei-
ner weit beschwerlicheren Anreise rechnen, als dies bei Nahreisen der Fall sein
wurde. Langstreckenflige in engen Sitzreihen der Touristenklasse sind die Re-
gel — soweit man sich nicht den Luxus der teuren Businessklasse leisten will oder
kann. Dies kann besonders bei Patienten mit Gelenkversteifungen und Kontrak-
turen zu einem unangenehmen Erlebnis werden. Hier helfen aber die Flugge-
sellschaften normalerweise gerne mit besonderen Platzen, zum Beispiel an den
Notausgangen, die Ublicherweise deutlich mehr Beinfreiheit bieten, — soweit man
seine besonderen Winsche und Bedurfnisse lange genug vor Reiseantritt auBert.
Auch Ubergepéack, zum Beispiel aufgrund eines erforderlichen Rollstuhls, sollte
man lange genug vor Reisebeginn, besser noch gleich bei Buchung, ankindi-
gen, so dass es beim Einchecken keine unangenehmen Uberraschungen gibt.
Lange FuBwege auf Flughafen, knapp bemessene Umsteigezeiten und Verspa-
tungen kénnen bei gehbehinderten Patienten zum Problem werden. Auch hier
sollte man nicht zégern, dies bereits dem Bodenpersonal der entsprechenden
Fluggesellschaft mitzuteilen. Die Bereitstellung von geeigneten Transportmdg-
lichkeiten oder Rollstihlen und Hilfspersonal wird normalerweise prompt und zu-
verléssig organisiert. Auch Busse und Taxis am Zielort sind nichtimmer nach dem
»neuesten Stand der Technik« ausgestattet. Improvisationsvermégen und groBe
Hilfsbereitschaft sind aber vielerorts weit verbreitet, so dass auch behinderte Men-
schen — etwas Motivation vorausgesetzt — ihr Ziel erreichen kénnen.

Man darf aber keinesfalls vergessen, dass behinderte Menschen in manchen
Kulturkreisen immer noch schwer diskriminiert werden. Normalerweise trifft dies
den behinderten, aber »unglaublich« reichen Touristen aus dem Westen nicht
mit voller Harte. Dennoch sind behindertengerechte Einrichtungen, wie Behin-
dertentoiletten oder Rampen, im auBereuropaischen Ausland mancherorts
géanzlich unbekannt. All dies sollte man vor Reiseantritt versuchen — soweit wie
Uberhaupt moglich — zu klaren.
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Wie beschwerlich die gesamte Reise werden wird oder werden kann, daruber
sollte man sich moglichst vor Reisebeginn im Klaren sein. Ist geplant, die ge-
samte Zeit an einem Ort, zum Beispiel in einem Hotel oder einer Pension zu ver-
bringen, oder ist geplant, im Land weiter herumzureisen? Davon hangen nattir-
lich auch die zu erwartenden kérperlichen, aber auch psychischen Belastungen
ab. In manchen Landern sind insbesondere die &ffentlichen Verkehrsmittel far
behinderte Menschen vdllig ungeeignet — Taxis aber oft im Vergleich zu eu-
ropéischen Verhéltnissen billig. Auch die Reise per Mietwagen kann eine Alter-
native sein — einen internationalen FUhrerschein und in asiatischen bzw. afrika-
nischen Landern auch gentigend Mut vorausgesetzt.

Wie »dicht« ist die Reise geplant? Bleibt zwischen den einzelnen Besichti-
gungsterminen gentgend Zeit fur Entspannung und Erholung und gegebe-
nenfalls geniigend Raum, falls eine Blutung auskuriert werden muss? Sind bei
einer Rundreise im Land bereits alle Unterklnfte vorgebucht oder muss erst je-
den Abend eine Schlafgelegenheit — moglichst auch noch behindertentauglich —
muhsam gesucht werden? Wenn Besichtigungen geplant sind, sollte man nicht
vergessen, dass es auch Lander gibt, in denen die touristische Infrastruktur viel
schlechter ausgebaut ist als in Westeuropa. Dies bedeutet unter Umstanden,
dass fur Besichtigungen langere, vielleicht auch steile, unbefestigte Weg-
strecken zu FuB zurlickgelegt werden mussen. Auch viele Treppen, méglicher-
weise in schlechtem Zustand, gilt es mancherorts zu Uberwinden. Reisende, die
auf einen Rollstuhl angewiesen sind, stehen hier vor zum Teil untiberwindlichen
Hindernissen. All das sollte man vor Reiseantritt bedenken und mit dem Reise-
partner oder der Reisegruppe offen besprechen, so dass es wahrend der Reise
keine unangenehmen Spannungen gibt, weil das behinderte Reisemitglied nicht
Schritt halten kann.

2.1.4 Medizinische Versorgung auf einer Reise

Die medizinische Versorgung bei Fernreisen stellt fir den Hamophiliepatienten
einen besonders kritischen Punkt dar. Dabei muss man sich bewusst sein, dass
gerade im tropischen Ausland die medizinischen Mdglichkeiten teilweise sehr
beschrankt sind. Je nach Reiseland existiert mdglicherweise geringes bis Uber-
haupt kein Wissen Uber die Hamophilie, abgesehen von wenigen oder gar nur
einem einzigen Hamophilie-Behandlungszentrum im ganzen Land. Relativ ak-
tuelle Listen aller bekannten Behandlungszentren mit Kontaktadressen stellt, re-
gelmaBig aktualisiert, die WFH? auf ihrer Homepage unter www.WFH.org bereit.
Diese Adressen sollte man sich vor Reiseantritt unbedingt besorgen und auch
wéhrend der Reise schnell greifbar aufbewahren, um im Notfall eine adéaquate

1) World Federation of Hemophilia
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Behandlung zu erhalten. Grundsatzlich gilt, dass die medizinische Versorgung
in GroBstadten normalerweise besser ist als auf dem Lande. Dennoch gilt auch
hier Vorsicht:

O Bei gréBeren Problemen mdglichst ein Himophiliezentrum aufsuchen
O Verletzungen bluten bei hohen AuBentemperaturen starker

O Bluttransfusion, Faktorpraparate, Injektionsbestecke im (tropischen) Ausland
beinhalten die Gefahr einer Ubertragung von HIV oder Hepatitis B und C

O Keine Schmerzmedikamente mit gerinnungshemmender Wirkung verabrei-
chen lassen

O Bei gréBeren Problemen evtl. das »Heimat-Zentrum« benachrichtigen

Sollte es zu einem echten Notfall kommen, so ist natirlich bei einer Fernreise
die mdglicherweise notwendige und schnelle Rlckreise in das Heimatland we-
sentlich zeitaufwandiger und schwieriger zu organisieren als bei einer Nahreise.
Auch kénnen hierdurch sehr schnell erhebliche Kosten entstehen. Denken Sie
daher auch Uber den Abschluss einer extra Reisertckholversicherung nach
(siehe 3.8.5) und berticksichtigen Sie, dass darin nicht alle hdmophiliebeding-
ten Risiken abgesichert sein mussen. Auch Sprachbarrieren sind zu bedenken:
Waéhrend im europaischen Ausland fast Gberall zumindest Englisch — besonders
in Krankenhausern — oder gar Deutsch gesprochen wird, kann man dies im
auBereuropaischen Ausland nicht ohne weiteres erwarten. Auch ist in vielen
auBereuropaischen L&ndern, trotz einer Auslandskrankenversicherung (siehe
3.8.4), bei medizinischer Behandlung erst einmal Barzahlung angesagt. Diesen
Fall sollte man bei der Planung der Reisekasse einkalkulieren. Die Anschaffung
einer Kreditkarte — soweit nicht sowieso schon vorhanden — sollte fir diesen Fall
ebenfalls tberdacht werden.

2.1.5 Fazit

Alle bisher angefliihrten Argumente fur und gegen Fernreisen sollen aber nicht
den Eindruck erwecken, dass diese flr behinderte Menschen und besonders fir
Patienten mit Hamophilie grundsétzlich gefahrlich und damit ausgeschlossen
waren. Es ist die persdnliche Meinung der Autoren, dass es auf der Welt un-
glaublich schéne Orte gibt, die zu besuchen eine Bereicherung flr jeden Men-
schen sein muss. Andere Lander und fremde Kulturen schérfen den Blick und
das Verstéandnis fur Neues auch zu Hause. Indes, ein Restrisiko wird natdrlich
auch bei der grindlichsten Vorbereitung einer Reise immer bleiben - sei es ge-
sundheitlicher oder finanzieller Natur. Genligend Vorsicht, Umsicht und Planung
vorausgesetzt, sollte aber fast jede Reise auch fur den Hamophiliepatienten
mdglich sein.
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2.2 Gruppen- kontra Individualreisen

Far welche Art des Reisens man sich entscheidet, hangt in erster Linie von per-
sonlichen Vorlieben ab. Bin ich ein Mensch, der gerne zusammen mit anderen
etwas unternimmt, oder bin ich eher ein Mensch, dem schon der Gedanke an
Gruppendynamik unangenehm ist? Dennoch sollte man bei der Planung beide
Moglichkeiten des Reisens in Betracht ziehen. Im Folgenden eine (unvollstan-
dige) Auflistung von Vor- und Nachteilen beider Reisearten.

Vorteile von Gruppenreisen:
Die gesamte Reise ist zumeist komplett organisiert
Die Reiseleitung ist inbegriffen

Es besteht zumeist keine Notwendigkeit, sich um Unterkunft, Transport und
Verpflegung zu kiimmern

Bei (medizinischen) Notfallen hilft die Reiseleitung

Oft sehr gut organisierte Besichtigungsprogramme

Einfacher Kontakt zu Mitreisenden maoglich (besonders interessant fur Al-
leinreisende)

Normalerweise keine besonderen Sprachkenntnisse erforderlich

Bei Problemen am Zoll und bei Kontrollen (Gerinnungspraparate) meist un-
problematischer, da die Reiseleitung helfen kann (soweit diese vorher infor-
miert wurde)

O Spezielle Reiseveranstalter und andere Einrichtungen (zum Beispiel Volks-
hochschulen) bieten spezielle Reisen fur behinderte Menschen an

0 000 00O

Nachteile von Gruppenreisen:

O Es ist keine individuelle Reiseplanung mdéglich

O Bei Zwangspausen, zum Beispiel durch Blutungen, beeintrachtigt dies még-
licherweise den Reiseablauf der gesamten Gruppe

O Man kann sich die Mitreisenden nicht aussuchen

O Zumeist straff und damit auch kérperlich belastend organisiertes Reisepro-
gramm (besonders bei Studienreisen)

O Pausen fur die Substitution kdnnen nicht besonders flexibel gestaltet werden

Vorteile von Individualreisen:
O Man kann das eigene »Reisetempo« wéhlen

O Eine individuelle Reiseplanung, auch mit kurzfristigen Anderungen wéhrend
der Reise, ist méglich
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O Bei Zwangspausen, zum Beispiel durch Blutungen, ist eine Umstellung des
Reiseplans einfacher

O Ublicherweise kommt man bei Individualreisen mit der értlichen Bevélkerung
besser in Kontakt

O Pausen flr die Substitution kdnnen flexibel gestaltet werden

Nachteile von Individualreisen:

O Bei (medizinischen) Notfallen ist man oft auf sich allein gestellt

O Notwendigkeit, sich um geeignete Transportmdéglichkeiten, Unterklnfte und
Essgelegenheiten selbst zu kimmern

Zumeist Sprachkenntnisse erforderlich

@)

O Insgesamt ist eine gewisse Erfahrung mit Reisen erforderlich bzw. sollte zu-
mindest der Reisepartner tber entsprechende Erfahrung verfligen
@)
@)

Bei Problemen am Zoll und bei Kontrollen (Gerinnungspraparate) ist man auf
sich allein gestellt

Far die komplette Organisation der Reise ist man selbst verantwortlich (bei
abgesagten oder verpassten Anschlussfliigen ist keine besondere Hilfe
durch die Reiseleitung méglich)

Weitere Vor- und Nachteile kénnen sicherlich leicht gefunden werden. Generell
gilt, dass behinderten Patienten — je nach persdnlichen (kérperlichen) Méglich-
keiten und Erfahrungen — beide Reisearten offen stehen. Dennoch sollte man
beachten, dass Individualreisen deutlich mehr Eigeninitiative und maoglicher-
weise auch Improvisationstalent erfordern als organisierte Gruppenreisen. An-
dererseits bieten Individualreisen viel mehr Raum fur persénliche Vorlieben und
Bedurfnisse. Die Méglichkeit, ein Land selbst zu erkunden und dabei eigene
neue Erfahrungen zu sammeln, ein Stick mehr Uber sich und die Welt zu ler-
nen, sollte aber auch fur den Hamophiliepatienten mdglich sein.

2.3 Besonderheiten beim Reisen mit Kindern

Sie haben sich gerade an das Leben mit der Hamophilie Ihres Kindes zu Hau-
se gewohnt. Die Versorgung mit Faktor ist geklart und Sie wissen, wen Sie wann
und wo erreichen, wenn es Probleme gibt. Sie haben sich eine kleine Infra-
struktur aufgebaut und die ersten Angste Uberwunden. Jetzt brauchen Sie und
die ganze Familie Urlaub — und schon sind die Sorgen wieder da. Kann man mit
einem hamophilen Kind in den Urlaub fahren? Ist eine ausreichende medizini-
sche Versorgung im Ausland Uberhaupt gesichert? Ist das Risiko nicht zu hoch?

Die Antwort ist einfach: Ja, Sie kénnen und sollen mit Ihrem Kind in den Urlaub
fahren. Hamophilie ist immer auch eine Belastung, und Sie alle brauchen eine
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Erholung und muissen einmal abschalten. Damit der Urlaub aber zur Erholung
wird, sollten Sie ein paar Dinge bedenken: Gute Planung ist die halbe Miete.
Sprechen Sie mit lhren Behandlern Gber den Urlaub, sobald Sie wissen, wohin
der Urlaub geht und wie lange er dauert.

Finden Sie heraus, wo es Behandler in der Nahe lhres Urlaubsortes gibt (maxi-
mal ein bis zwei Stunden entfernt, vor allem, wenn Sie nicht selber spritzen),
maoglichst solche, die auch mit Kindern vertraut sind. Hierbei kbnnen Ihnen Ihre
Behandler helfen oder Sie sehen im Internet auf den Seiten der DHG? unter
www.dhg.de oder der WFH3 unter www.WFH.org nach. Sollte es gar keine pas-
senden Einrichtungen in der Nadhe geben, dann sollten Sie Uber ein anderes Ur-
laubsziel nachdenken. Ist es wirklich notwendig, mit einem Dreijahrigen in die
hintere Mongolei zu fahren?

Denken Sie an den internationalen Notfallausweis und nehmen Sie den letzten
Arztbrief, vielleicht sogar Ubersetzt in die Landessprache (geht bei freiberuflichen
Dolmetschern), mit. Gleiches gilt fur eine kurze Information an mdgliche Erst-
versorger (siehe 8.2). Nehmen Sie die Telefonnummern lhrer Behandler zu Hau-
se mit, damit diese notfalls helfen oder erklaren kbnnen. Schreiben Sie sich auch
die richtige Vorwahl aus Ihrem Urlaubsland nach Deutschland auf. Besprechen
Sie mit Ihren Behandlern zu Hause das Vorgehen in bestimmten Situationen und
seien Sie am Urlaubsort nicht zu nachgiebig. Empfehlen Sie nétigenfalls —
freundlich aber bestimmt —, dass die Arzte vor Ort sich mit lhrem Behandlungs-
zentrum in Verbindung setzen.

Planen Sie den Faktorverbrauch und bestellen Sie rechtzeitig. Sie sollten unbe-
dingt mehr Faktor mitnehmen, als Sie fUr die normale Dauersubstitution bendti-
gen, um bei Problemen zumindest die Zeit bis zur vielleicht vorgezogenen Ruick-
kehr zu Uberbricken. Wann immer Sie sich von lhrem FaktorkUhlschrank ent-
fernen, sollten Sie wenigstens eine Gabe mitnehmen; das gilt Gbrigens auch flr
zu Hause. Denken Sie an die notwendigen Zollbescheinigungen, auch diese er-
halten Sie von lhren Behandlern. Darauf sollte auch stehen, dass Sie Injek-
tionsnadeln mitfUhren missen.

Denken Sie an die notwendige Kuhlung der Praparate auf der Reise wie auch am
Urlaubsort und bei Tagesausflligen. Entsprechende Kuhlrucksécke gibt es zum
Beispiel bei der DHG. Praktisch sind auch Kuhlboxen mit Anschluss an einen Zi-
garettenanzuiinder im Auto. Setzen Sie Ihr Kind nicht der prallen Sonne aus, denn
diese kann Blutungsereignisse begunstigen. Insgesamt ist im Urlaub aber eher
seltener mit Blutungen zu rechnen, wozu eine moglichst entspannte Situation
beitragt. Lesen Sie hierzu unbedingt auch Kapitel 5 »Reisen mit Kindernx.

2) Deutsche Hamophiliegesellschaft zur Bekdmpfung von Blutungskrankheiten e.V.
3) World Federation of Hemophilia
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2.4 Besondere Reisemaoglichkeiten fiir stirker behinderte
Menschen

Uberwiegend altere Himophile weisen aufgrund unzureichender Behandlungs-
und Therapiemdglichkeiten in friheren Jahren unterschiedlich stark ausge-
pragte Behinderungen auf. Ebenso differenziert gehen die Patienten mit diesen
Einschrankungen um. Wer sich keine »normale« Pauschalreise oder individuel-
le Reise zutraut oder auch auf Reisen einen starkeren Betreuungsaufwand er-
fordert bzw. zuséatzliche Unterstlitzung benétigt, dem bieten sich »behinderten-
gerechte« Reisen an. Diese werden von Spezialunternehmen und Reisebiros
organisiert. Auch Behinderten- und Wohlfahrtsverbédnde wie der VdK und das
Rote Kreuz, Volkshochschulen etc. haben entsprechende Reisen im Angebot.
Eine gute Informationsquelle ist auch in diesen Féllen das Internet. Unbedingt
ist darauf zu achten, dass es sich tatsachlich um eine behindertengerechte und
entsprechend betreute Reise handelt. Manchmal werden auch einfach nur Pau-
schalreisen Uberteuert angeboten, nur weil zum Beispiel das Hotel tber einen
rollstuhltauglichen Aufzug verfiigt. Also lieber einmal mehr als zu wenig vor der
Buchung nachfragen!

Uber Besonderheiten, falls zur Durchfiihrung einer Reise eine standige Begleit-
bzw. Betreuungsperson erforderlich ist, sollte man sich rechtzeitig beim Sozial-
versicherungstrager oder der Krankenversicherung beraten lassen bzw. einen
Antrag stellen.

3 Reisevorbereitungen

3.1 Reiseplanung

Wenn Sie sich nun flr ein Reiseziel entschieden, vielleicht schon Urlaub bean-
tragt und die Reisekasse geschnurt haben, ist eine griindliche Reiseplanung an-
gesagt. Erst durch diese »Vorarbeit« — die die Vorfreude eher noch steigern soll-
te —ist ein stressfreier Urlaub méglich. Je nachdem, flr welche Reiseart Sie sich
entschieden haben (siehe Kapitel 2 »Reiseziele und Reisearten«), wird sich die
Planung mehr oder weniger aufwandig gestalten. Aber auch bei einem kurzen
Pauschalurlaub sind wichtige Dinge zu beachten, wie Sie in den folgenden Ab-
schnitten noch sehen werden.

Informieren Sie sich eingehend Uber das geplante Reiseland (siehe 3.3), so dass
Sie bereits vorher auf die neuen Eindricke vorbereitet sind und keinen (zu
groBen) Kulturschock erleiden. Wenn Sie eine individuelle Reise planen, ja viel-
leicht sogar auf eigene Faust eine Rundreise unternehmen moéchten, sollten Sie
diese unbedingt groBzugig planen. Insbesondere sollten Sie immer gentigend
Zeit fir mégliche Pannen und unvorhergesehene Ereignisse von vornherein ein-
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kalkulieren. Bedenken Sie, dass immer gentgend Zeit fur die Substitution und
eventuell fir das Auskurieren von Blutungen bleiben muss (siehe 4.4).

Je nachdem, in welches Land Sie reisen, missen Sie auf weitere landes- und
mentalitatsbedingte zeitliche Verzégerungen und Unannehmlichkeiten mehr
oder weniger stark vorbereitet sein. Dies sollten Sie nicht mit »deutscher Griind-
lichkeit« verurteilen, sondern als Teil lhrer Erfahrungen mit einem neuen Land
und einer méglicherweise véllig anderen Kultur mit nach Hause nehmen. Rech-
nen Sie daher entsprechend viele »Puffertage« bereits bei der groben Planung
mit ein. Dies verhindert, dass Sie wahrend der Reise plétzlich voéllig neu dispo-
nieren, ja vielleicht einen Teil der geplanten Unternehmungen auslassen mus-
sen oder — noch fataler — sogar einen Anschlussflug verpassen.

Die Erfahrung zeigt, dass es in der Praxis wenig bringt, méglichst viel in eine Rei-
se zu packen. Es gilt — wie so oft — der einfache Grundsatz »weniger ist mehre.
Dies dient zusatzlich der Vermeidung von Stress, dem Sie ja im Urlaub eigent-
lich entkommen mdchten. Sollte sich wahrend der Reise zeigen, dass Sie die
»Uberzahligen« Tage gar nicht benétigen, weil alles vollig glatt geht, kbnnen Sie
dann (bereits vorher geplante) zusétzliche Besichtigungen oder einfach weite-
re Erholungstage einbauen. Je flexibler Sie einen Reiseplan von vornherein ge-
stalten, desto weniger werden |hnen auf Ihrer Reise unvorhergesehene Ereig-
nisse wirklich Schwierigkeiten bereiten.

3.2 Unterwegs mit dem Auto

3.2.1 Allgemeines

Das Reisen mit dem eigenen oder einem gemieteten Fahrzeug ist besonders fur
behinderte Menschen bequem. Die eigene Mobilitdt am Urlaubsort ist dabei si-
cherlich am gréBten. Besonders dann, wenn das 6ffentliche Verkehrsnetz weni-
ger gut ausgebaut ist und Iangere Wege zu FuB zurlickzulegen wéren, ist ein ei-
genes Fahrzeug manchmal unverzichtbar. Auch der Transport von Faktor-
praparaten (siehe 4.2.2) ist so einfach méglich. Das Fahren in fremden Landern
stellt jedoch einige Anforderungen an den Urlauber:

Wenn Sie also mit dem Auto im Ausland unterwegs sind, sollten Sie sich unbe-
dingt aktuelles Kartenmaterial besorgen. Insbesondere gilt im auBereuropai-
schen Ausland eine gewisse Vorsicht, was die Genauigkeit und die Korrektheit
der angegebenen StraBenverhaltnisse angeht. Eine auf der Karte als gut zu be-
fahrende Strecke eingezeichnete StraBe kann sich vor Ort als ungeteerte Schlag-
lochpiste entpuppen. Auch sollten Sie die 6rtlichen Verkehrsgewohnheiten und
Verkehrsregeln sowie die vielleicht andere Mentalitat der Verkehrsteilnehmer be-
achten. Radfahrer oder Eselskarren in falscher Richtung auf der Autobahn soll-
ten Sie daher nicht sonderlich Uberraschen.
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Nicht in allen Landern werden Verkehrsregeln so strikt ausgelegt und beachtet
wie in Deutschland. Andererseits gelten moglicherweise vollig andere Regeln, de-
ren Nichtbeachtung (auch in Unkenntnis) Sie in ernsthafte Schwierigkeiten brin-
gen kann oder schlimmstenfalls einen schweren Unfall provoziert. Bereits in un-
seren Nachbarlandern gelten teilweise fir uns ungewohnte Regelungen. Die Stra-
fen kénnen dabei drakonisch ausfallen — Gnade hat man von den Verkehrshu-
tern dabei meist nicht zu erwarten. Auch eine Vignettenpflicht gilt fur viele
Autobahnenim Ausland (zum Beispiel in Osterreich und der Schweiz). Diese kén-
nen Sie normalerweise an den jeweiligen Grenzen, an grenznahen Tankstellen
oder teilweise bereits in Deutschland (zum Beispiel beim ADAC) erwerben. In Ita-
lien gilt zudem seit neuestem die Pflicht, eine rote Signalweste mitzufihren.

Informieren Sie sich daher unbedingt vor Reiseantritt Gber die geltenden Ver-
kehrsregeln und Bestimmungen im Reiseland und beachten Sie diese strikt. Ins-
besondere in arabischen und asiatischen Landern, aber auch mancherorts in
Stidamerika gilt im StraBenverkehr oft schlichtweg »das Recht des Starkerenx.
Beharren Sie daher niemals auf lhrem vermeintlichen Recht. Bevorzugen Sie
(wenigstens im Ausland) eher eine defensive Fahrweise. Dies gilt um so mehr,
da in vielen Landern bei Unféllen mit Personenschaden der (auslandische) Au-
tofahrer gerne prinzipiell als schuldig betrachtet wird. Dies kann schnell zu un-
angenehmen Verhandlungen und hohen Kosten, im Extremfall bis zu einem (un-
schuldigen) Gefangnisaufenthalt fihren.

Wie vor jeder (gréBeren) Fahrt sollten Sie auBerdem lhr Fahrzeug vor Reisean-
tritt grundlich Uberprifen. Ist der Reifendruck korrekt, genigend Getriebedl
nachgefullt und der Reservereifen dabei? Ist der Verbandskasten aufgefullt, das
Warndreieck und das Werkzeug im Kofferraum? In vielen Landern herrscht
Linksverkehr, ein Umstand, der vom deutschen Autofahrer zumindest eine ge-
wisse Eingewdhnungsphase verlangt. Bedenken Sie zudem, dass in manchen
Landern ein internationaler Fiihrerschein bendtigt wird (siehe 3.9). Fir Fahrten
ins europaische Ausland ist auBerdem die »grine Versicherungskarte« vorge-
schrieben.

3.2.2 Mietwagen

FUr die problemlose Anmietung eines Leihwagens ist meistens eine Kreditkarte
erforderlich (siehe 3.10.4). Soweit Sie aufgrund Ihrer Behinderung Probleme ha-
ben, eine normale Gangschaltung mit manueller Kupplung zu benutzen oder
vielleicht besonders viel Beinfreiheit benétigen, sollten Sie die Verfugbarkeit ei-
nes Wagens mit Automatikgetriebe oder eines bestimmten Fahrzeugtyps bereits
vor Reisebeginn prifen. In diesem Fall ist es ratsam, den Mietwagen von
Deutschland aus, zum Beispiel Uber ein Reiseburo, vorzubuchen.

Es gelten nicht in allen Landern derart strenge Vorschriften wie in Deutschland.
Eine Uberwachung der Verkehrstiichtigkeit von »Vehikeln« wie durch den TUV
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ist mancherorts ganzlich unbekannt. Es dient daher lhrer eigenen Sicherheit, bei
der Anmietung eines Leihwagens selbst so genau wie mdglich auf den Fahr-
zeugzustand zu achten. Sind gravierende Sicherheitsméangel (zum Beispiel ab-
gefahrene Reifen oder »lasche« Bremsen) vorhanden, sollten Sie unbedingt auf
ein anderes Fahrzeug bestehen oder gleich eine andere Vermietagentur aufsu-
chen. Auch sollten Sie alle bereits bei der Anmietung vorhandenen Fahrzeug-
schéaden (Kratzer, Dellen usw.) auf dem dafur vorgesehenen Formular (am be-
sten in Gegenwart eines Mitarbeiters der Vermietagentur) genau dokumentieren,
so dass bei Ruckgabe des Fahrzeugs erst gar keine unnétigen Diskussionen
Uber diese Schaden aufkommen kénnen.

Uberpri]fen Sie auch immer das Vorhandensein von Verbandskasten, Reser-
vereifen, Warndreieck und Werkzeug. Es ist ebenfalls ratsam, eine méglichst ho-
he Versicherung unmittelbar bei Anmietung abzuschlieBen, die fir Fahrzeug-,
Personen- und Sachschaden aufkommt. Je nach Vermietagentur und Reiseland
werden Ihnen hier verschiedene Leistungen und Deckungssummen (evtl. mit Ei-
genbeteiligung) angeboten. Scheuen Sie den Mehrpreis nicht.

Planen Sie Kosten fiir diese zusatzlichen Versicherungen bereits vorher in die
Reisekasse mit ein, um zu vermeiden, dass Sie im Falle eines Verkehrsunfalls
auf (extrem) hohen Schadenssummen sitzen bleiben. Im Falle einer Panne ist
es ebenfalls relevant, welche Serviceleistungen angeboten werden. Wird durch
die Vermietagentur ein Austausch oder eine Reparatur des Fahrzeugs organi-
siert oder mussen Sie selbst fur alles sorgen? Bevorzugen Sie im Zweifelsfall lie-
ber eine renommierte, internationale Vermietagentur wie zum Beispiel AVIS®,
Sixt®, Hertz® oder Europcar®.

Hier kbnnen Sie Fahrzeuge oft direkt und meistens auch kostenglinstiger Gber
das Internet buchen. Aber auch kleinere, lokale Vermietagenturen bieten manch-
mal gute Leistungen zu einem (sehr) guten Preis an. Vorsicht gilt aber unbedingt
bei »Schnappchen und Dumpingangeboten«. Vorherige Information ist daher
wie immer notwendig.

Alle genannten Punkte sollten Sie bei Ihrer Reiseplanung beachten. Insgesamt
gilt, dass Sie eine »gewisse« Sicherheit im StraBenverkehr haben sollten, bevor
Sie im Ausland mit dem Auto fahren. Alternativ gibt es in manchen Landern (ins-
besondere in Asien) die Moglichkeit, neben dem Auto gleichzeitig auch einen
persdnlichen Fahrer kostenglnstig zu mieten, der Sie auf Ihrer Reise begleitet
und auch auf Fahrzeug und Inhalt wéhrend Besichtigungen aufpasst. Auch
spricht er die Landessprache und StraBenverhaltnisse sowie Routen sind ihm
meist bekannt. Dies ist auch fUr starker behinderte Menschen ein bequeme und
sehrindividuelle Mdglichkeit zu reisen, da der Fahrer (evtl. gegen Aufpreis) meist
gerne bereit ist, auch persdnliche Hilfe zu leisten.
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3.3 Informationsbeschaffung
3.3.1 Allgemeines

Das Schlagwort Information ist bereits haufig gefallen. Viele Probleme, bdse
Uberraschungen und Unannehmlichkeiten auf einer Reise lassen sich durch ei-
ne grundliche Reisevorbereitung und Informationsbeschaffung vermeiden. Je
exotischer oder ungewodhnlicher ein Reiseziel ist, umso wichtiger ist eine vorhe-
rige grandliche Reiseplanung (siehe 3.1). Es stellt sich nun die Frage nach dem
prinzipiellen Vorgehen. Wie kommt man schnell am besten an alle notwendigen
Informationen Uber ein Reiseland? Welche Informationsquellen sind zuverlas-
sig? Im Folgenden hierzu einige Tipps:

3.3.2 Reiseftihrer und Kartenmaterial

Der erste Schritt bei der Informationsbeschaffung tber ein Reiseland wird si-
cherlich ein Reisefihrer sein. Bei der Auswahl eines oder gleich mehrerer Rei-
sefuhrer, unabhangig ob als Printausgabe oder als digitales Medium, sollten Sie
grundlich vorgehen. Achten Sie darauf, dass der Fihrer neben kulturellen In-
formationen auch praktische Reisehinweise in groBer Zahl enthélt. Er sollte ins-
besondere bei individueller Reisegestaltung Adressen aller wichtigen offiziellen
Stellen enthalten; auBerdem Hinweise zu Einreise- und Zollbestimmungen, Ver-
halten im StraBenverkehr, medizinische Informationen, optimale Reisezeit, zu er-
wartende Preise, besondere Gefahren usw. Auch Informationen zu Unterkinf-
ten und deren Qualitat, Informationen zur Kiiche und Restaurantwertungen so-
wie Routenbeschreibungen sind nutzlich. Ein Heftchen von 30 Seiten Uber ei-
nen ganzen Kontinent kann dabei bestimmt nicht besonders genau sein. Far
genaueste kulturelle Informationen kénnen Sie sich im Zweifelsfall einen weite-
ren, speziellen Kulturreiseflhrer beschaffen. Achten Sie bei Reisefihrern unbe-
dingt auf deren Aktualitat. Der FlUhrer aus der Stadtblcherei von 1982 ist be-
stimmt Uberholt und wird fur eine gute Reiseplanung weitgehend nutzlos sein.
Wenn Sie mit dem Auto unterwegs sind, sollten Sie auch an (aktuellem) Kar-
tenmaterial bzw. Update des Navigationsgerates nicht sparen (siehe 3.2).

3.3.3 Internet

Im Internet finden sich unzéhlige Informationen Uber fast jedes Land dieser Erde,
eingestellt von offizieller Stelle, von Reiseveranstaltern, Reisebdros, Privatper-
sonen bzw. von sozialen Netzwerken. Die Kunst besteht nun darin, die richtigen
Informationen zu finden, zu selektieren und zu bewerten. Nicht alles, was sich
im Internet findet, ist ndmlich unbedingt (vollstandig) wahr.

Einschlagige Suchmaschinen bieten in den Suchergebnissen oft hauptséachlich
kommerzielle Seiten an, deren Informationsgehalt haufig gefarbt ist. Foren zu



22  Hamophilie und Reisen

Reisethemen sind oft wenig uUbersichtlich und mit emotionalen Diskussionen
Uberfrachtet. Private Reiseberichte spiegeln immer eine subjektive Meinung wi-
der. Sie sollten daher immer mehrere Berichte und Informationsquellen im In-
ternet zu Rate ziehen, bevor Sie sich ein endgultiges Urteil bilden. Vielleicht fin-
den Sie sogar Reiseberichte von behinderten Menschen, die Uber ihre Erleb-
nisse schreiben und wertvolle Tipps geben kénnen. Viele offizielle Stellen (S. 23
oder 64) bieten ebenfalls meist sehr verlassliche Informationen zu Reisezielen
aufihren Internetseiten an. Insbesondere aktuelle Informationen zur Sicherheits-
lage, Gesundheits- und Impfinformationen kénnen abgerufen werden.

Es istin letzter Zeit gebrauchlich, Flige, Mietwagen oder ganze (Pauschal-)Rei-
sen direkt im Internet zu buchen. Dies bietet zahlreiche Vorteile: Man kann vie-
le Angebote in kurzer Zeit vergleichen, dabei meist die Verfigbarkeiten sofort
prufen und online buchen, ohne ein Reisebiro aufsuchen zu mussen. Viele —
beileibe aber nicht alle — Angebote im Internet sind gunstiger als im Reiseburo.
Eine gewisse Vorsicht beim Buchen Uber das Internet ist jedoch immer gebo-
ten, da sich dort auch schwarze Schafe tummeln. Ein Vergleich mit dem Reise-
buro um die Ecke lohnt daher immer. Dort hat man zumindest einen persénli-
chen Ansprechpartner und kann sich eingehend beraten lassen. Welche Art zu
buchen Sie bevorzugen, ist also auch Geschmackssache.

Achtung: Aus verschiedenen Griinden ist nicht immer und tberall eine Internet-
verbindung méglich. Es sollten wichtige Informationen im und zum Reiseziel un-
bedingt auch in gedruckter Form oder als Datei auf einem entsprechenden Me-
dium verfluigbar sein. Denken Sie bei Mobilverbindungen auch an die hohen
Roomingkosten im Ausland.

3.3.4 Freunde und Bekannte

Freunde oder Bekannte waren womaoglich bereits im angepeilten Reiseziel und
kdnnen aus eigener Erfahrung erzéhlen. Vielleicht laden Sie lhre Freunde ein-
mal zu einem netten Essen in lustiger Runde ein. Ihrer Bitte, etwas Uber Land
und Leute zu berichten, vielleicht unterlegt mit Bildern oder einem Reisevideo,
wird man sicherlich gerne nachkommen. Méglicherweise erhalten Sie so wert-
volle Tipps fur eine gelungene Reise.

3.3.5 Vortrage, Fernsehen und Videos

Zu vielen Reisezielen werden oftmals, zum Beispiel in Volkshochschulen und
Gemeindezentren, Dia- oder Filmvortradge gehalten. Hier kénnen Sie Informa-
tionen aus erster Hand erhalten, ja vielleicht sogar mit dem Referenten selbst
sprechen und Fragen stellen. Dort werden Sie unter den Zuhérern auch Gleich-
gesinnte treffen. Manche Institutionen bieten spezielle Veranstaltungsserien
oder auch interessante Angebote speziell fur behinderte Menschen an. In Pro-
grammen von Volkshochschulen und Gemeindezentren oder auf Plakaten fin-
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den sich hierzu oft Ankindigungen. Nutzen Sie diese Angebote — es wird si-
cherlich Ihre Vorfreude noch weiter verstarken. Im Fernsehen werden oft infor-
mative Beitrdge zu Reisezielen gesendet. Diese kdnnen durchaus einen ersten
Eindruck vom Reiseziel vermitteln. Filme zu ausgesuchten Reisezielen sind zu-
meist auch auf Videos in Bibliotheken oder Videotheken erhaltlich.

3.3.6 Sonstige Informationsquellen

Viele offizielle staatliche und kommerzielle Stellen bieten ausfihrliche Informa-
tionen zu bestimmten Themen und Reisezielen an. Diese kdnnen Sie normaler-
weise telefonisch abrufen, per Post anfordern oder am einfachsten im Internet
nachlesen. Im Folgenden eine Auswahl wichtiger, offizieller Informationsquellen:

O Auswartiges Amt

O Tropeninstitut (siehe 3.4 + 3.5)

O Fremdenverkehrsamter

O Botschaft des Reiselandes

O Fluggesellschaften (siehe 4.2.3)

O Versicherungsgesellschaften (siehe 3.8)

Auch Pharmabhersteller kbnnen eine sinnvolle zusatzliche Informationsquelle
sein. Manche bieten Broschtiren oder Online-Informationen an. Beispielsweise
sind darin Mustervordrucke von Zollbescheinigungen in verschiedenen Spra-
chen untergebracht oder werden zum Download bereitgestellt.

Ein Blick auf www.dhg.de oder direkt unter www.dhg.de/Reisen sollte in diesem
Zusammenhang selbstverstéandlich sein.

3.4 Medikamente und Reiseapotheke

3.4.1 Faktor und andere Blutgerinnungspréparate

Wenn der Hamophiliepatient an die Reiseapotheke denkt, werden ihm sicher-
lich zuerst seine Faktorpraparate in den Sinn kommen. Deshalb mochten wir
darauf auch gleich zu Beginn dieses Kapitels eingehen. Dass Sie gentigend Fak-
torpréparate mit auf die Reise nehmen sollten, steht auBer Frage. Wie viel ge-
nau, hangt von vielen Dingen ab. Lesen Sie hierzu unbedingt Kapitel 4 »Der Fak-
tor auf Reisen«. Dort finden Sie genaue Empfehlungen und Vorschlage fir Men-
ge, Lagerung und Transport.

Generell sollten Sie darauf achten, bereits frihzeitig die notwendigen Prépara-
te zu bestellen, so dass diese rechtzeitig bei Reiseantritt zur Verfligung stehen.
Argerlich wére es, wenn Sie eine bereits gebuchte Reise aufgrund kurzfristiger
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Lieferschwierigkeiten des Herstellers verschieben oder sogar absagen mussten.
Auch sollten Sie genligend Injektionsbestecke und Desinfektionsmittel mit-
fihren. Sie sollten in jedem Fall »autark« sein, also so viel Faktorpraparate und
Injektionsbestecke mitnehmen, wie Sie im ungunstigsten Fall auf der Reise vor-
aussichtlich benétigen werden, zuziglich einer ausreichend dimensionierten
Reserve fur Notfélle. Dies ist besonders im auBereuropaischen Ausland wichtig,
da dort Faktorpraparate oft nicht oder nur in schlechter Qualitat, verbunden mit
einer eventuellen Infektionsgefahr, erhaltlich sind. Aber auch bei innereuropai-
schen Reisen und kleineren Reisen innerhalb Deutschlands sollten Sie genu-
gend Praparate mitnehmen, da keineswegs gewahrleistet ist, dass tberall auch
»lhr« Préparat vorratig ist. Auch bei Injektionsbestecken ist Vorsicht geboten, da
diese im Ausland méglicherweise nicht uneingeschrankt kompatibel zu unseren
Systemen sind. Auch ist davon auszugehen, dass erhebliche Kosten entstehen,
wenn Sie Faktorpraparate im Ausland beschaffen. Méglicherweise erhalten Sie
diese auch nur gegen Barzahlung. Es ist keinesfalls gewéahrleistet — ja sogar
héchst unwahrscheinlich —, dass diese Kosten von der eigenen Krankenkasse
oder einer Auslandskrankenversicherung ersetzt werden. Hier kdnnten Sie im
schlechtesten Fall auf exorbitanten Kosten »sitzen bleiben.

Besprechen Sie lange genug vor Antritt einer Reise das Vorgehen mit lhrem be-
handelnden Arzt. Legen Sie zusammen mit ihm fest, welche Menge an Faktor
auf der Reise mitgefuhrt werden sollen. Besprechen Sie auch, welche Schwie-
rigkeiten, zum Beispiel am Zoll, zu erwarten sind (siehe 4.3) und wie man diese
I6sen kann. Vielleicht kennt Ihr Behandler im Reiseland sogar einen Kollegen mit
Erfahrung in der Hamophiliebehandlung, den Sie im Notfall kontaktieren
kénnten.

3.4.2 Allgemeine Reiseapotheke

Es gibt viele Empfehlungen, wie eine Reiseapotheke aufgebaut sein sollte. Was
genau darin enthalten sein sollte, hangt aber im Wesentlichen vom Reiseziel, der
Reisedauer und dem Reisestil ab. In der Tabelle auf Seite 25 haben wir einige
allgemeine Empfehlungen fur eine »gute Reiseapotheke« zusammengestellt.
Diese Auflistung erhebt keinen Anspruch auf Vollstandigkeit, weitere Medika-
mente kénnen hinzukommen (siehe nachster Abschnitt).

3.4.3 Sonstige persénliche Medikamente

Neben den besonders wichtigen Faktorpraparaten sollten Sie aber nicht ver-
gessen, alle lhre weiteren persénlichen Medikamente, die Sie regelméaBig oder
zumindest zeitweise bendtigen, in ausreichender Menge mit auf die Reise zu
nehmen. Dazu gehdren insbesondere Medikamente zur Schmerzbehandlung
und HIV-Medikamente. Auch Medikamente bei Bluthochdruck oder Herzer-
krankungen mussen Sie im Urlaub regelmaBig einnehmen. Denken Sie daran,
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Beschwerden Substanz

Fieber, Entz(indung, Paracetamol, Ibuprofen, evtl. weitere individuelle Medikamente zum

Schmerzen Beispiel gegen Gelenkbeschwerden (Vorsicht vor gerinnungs-
hemmenden Medikamenten), Fieberthermometer, Augentropfen,
Ohrentropfen

Durchfall

Loperamid, Tannin, Elektrolyt-Glucose-Préaparate, evtl. Antibiotikum

Erbrechen, Ubelkeit Paspartin, Metoclopramid, Mittel gegen Reisekrankheit

(im Handgepéack)

Verlet
erietzungen Desinfektionsmittel, Einmalhandschuhe, Spritzen, Kantilen,
Verbandszeug (Mullbinden, elastische Binden, Pflaster ...), Pinzette,
kleine Schere (nicht im Handgepéck transportieren), Wundpuder
Isngr?ﬁ;n;tg:je’ Insektenabweisende Cremes,
antiallergische Cremes
Malariaprophylaxe (wenn fir das Reiseland erforderlich)

Empfehlungen fiir die Reiseapotheke

dass zwar die meisten gangigen Medikamente — zumindest im europaischen
Ausland — erhaltlich sind, dies aber mit erheblichen Aufwand oder Kosten ver-
bunden sein kann. Spezielle Medikamente, besonders zur HIV-/HCV-Therapie,
sowie neuere Schmerzmittel sind oft Gberhaupt nicht erhaltlich.

3.5 Impfungen

Es gilt prinzipiell der Grundsatz, dass der Himophiliepatient alle Impfungen be-
kommen muss, die fur ein Reiseland notwendig sind. Viele Impfungen kénnen
ohne wesentlichen Wirkungsverlust anstelle der intramuskularen Injektion auch
tief subkutan appliziert werden, so dass sich bei Hamophiliepatienten das Risi-
ko von Hamatomen wesentlich minimiert. Ob eine Impfung unter Substitutions-
schutz erfolgen muss, sollte aber im Einzelfall mit dem behandelnden Arzt ge-
klart werden. In jedem Fall muss ein ausreichender Impfschutz fur Tetanus, Po-
lio und Diphtherie bestehen. Welche weiteren Impfungen fur ein bestimmtes Rei-
seland im einzelnen zwingend erforderlich oder zumindest ratsam sind, muss
vor Reiseantritt geklart werden. Eine derartige Impfliste kann, je nach (exoti-
schem) Reiseland, schon einmal lang werden. Im Folgenden eine Liste mogli-
cher Impfungen:
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O Polio O Hepatitis A/ B O Tetanus
O Masern O Gelbfieber O Tollwut
O Diphtherie O Japanische Enzephalitis O Tuberkulose
O FSME O Meningokokken-Meningitis O Typhus
O Influenza O Pneumokokken O Cholera

Naturlich ist, wenn Uberhaupt (insbesondere in das tropische Ausland), meist
nur eine kleine Auswahl »fallig«. Da viele Impfungen aber Mehrfachimpfungen
sind, daher in bestimmten zeitlichen Abstanden lange vor Reiseantritt verab-
reicht werden und moglicherweise zusatzlich Impfabstdnde zwischen den ver-
schiedenen Impfungen eingehalten werden muissen, sollten Sie dies auch un-
bedingt lange genug vor Reiseantritt klaren (mindestens sechs bis acht Wochen
vorher). Schreibt ein bestimmtes Reiseland zwingend die Impfung gegen Gelb-
fieber vor, so muss ein offizieller Stempel einer Behérde oder eines anerkann-
ten Tropeninstitutes im Impfpass vermerkt sein. Bitte beachten Sie hierzu unbe-
dingt die speziellen Einreisebestimmungen der einzelnen Lander. Anzumerken
ist noch, dass manche Impfbestimmungen nur dann gelten, wenn Sie Uber be-
stimmte andere Lander einreisen. Reisen Sie direkt aus Deutschland (per Flug-
zeug) ein, gelten meist weniger scharfe Bestimmungen.

Zu beachten ist auch, dass der Impferfolg, das heiBt der erreichbare Impfschutz,
weitgehend von der Funktionsféhigkeit des Immunsystems abhangt und dass
Impfungen das Immunsystem unter Umsténden stark belasten kénnen. Insbe-
sondere é&ltere Menschen oder HIV-positive Patienten sollten dies beachten. Ob
in diesem Fall von einer speziellen Reise abzuraten ist, sollten Sie mit lnrem be-
handelnden Arzt diskutieren. In jedem Fall sollten Sie lange genug vor Reise-
antritt mit hrem Hausarzt, einem Tropenmediziner oder dem 6&rtlichen Gesund-
heitsamt sprechen, um dort eine individuelle Beratung zu erhalten. Zu beachten
ist, dass sich Impfempfehlungen schnell &ndern kdnnen. Welche Impfungen fur
ein ganz bestimmtes Reiseland zu einer ganz bestimmten Reisezeit erforderlich
sein kdnnen, kann auch problemlos im Internet heraus gefunden werden. Das
Tropeninstitut der Ludwig-Maximilians-Universitat Minchen (LMU) stellt auf sei-
nen Webseiten unter www.fit-for-travel.de ausgezeichnete und standig aktuali-
sierte Informationen zur Verfligung. Fast jedes Zielgebiet ist dort mit detaillier-
ten Angaben zu Impfungen und anderen medizinischen Informationen (zum Bei-
spiel Malariaprophylaxe, siehe nachster Abschnitt) vertreten.

3.6 Malaria

3.6.1 Allgemeines

Die Malaria ist in vielen tropischen Landern weiterhin und zunehmend auch ein
gréBer werdendes Problem. Der Malariaerreger wird durch den Stich der Ano-
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pheles-Mucke Ubertragen (siehe Abb. 2), die in den Tropen weit verbreitet ist.
Laut WHO* leben derzeit etwa 40 Prozent der Weltpopulation, das heift rund
2400 Millionen Menschen, in Uber 90 Landern unter der stdndigen Bedrohung
einer Malaria. Davon erkranken weltweit jahrlich zwischen 300 bis 500 Millionen.
Rund 90 Prozent aller Malariafélle treten dabei in Afrika stdlich der Sahara auf.
An den Folgen der Malaria sterben jéahrlich tber eine Million Menschen, wobei
die Mehrzahl der Todesfélle afrikanische Kinder in entlegenen Regionen ohne
ausreichende medizinische Versorgung betrifft.

Durch die wachsende Begeisterung an touristischen Fernzielen und den da-
durch zunehmenden Reiseverkehr kommt es in den entwickelten Landern zu ei-
ner steigenden Anzahl importierter Malariafalle. Alleine in Deutschland wurden
die letzten Jahre im Durchschnitt ungeféhr 1000 solcher Falle bei Reisenden pro
Jahr gemeldet. Die Dunkelziffer ist mit Sicherheit héher, da manche bei Riick-
kehr nicht erkannt und/oder gemeldet werden. Ebenso existieren keine genau-
en Angaben Uber die Anzahl der Malariaerkrankungen wahrend der Reise. Die
meisten Malariaerkrankungen bei Reisenden werden im tropischen Afrika er-
worben. Bei ungeféhr 90 Prozent aller Falle handelt es sich dabei um die ge-
fahrliche Form der Malaria — der so genannten Malaria tropica. Wahrend diese
lebensgeféhrliche Malariaart in den siebziger Jahren in Deutschland in fast zehn
Prozent der Falle zum Tode fiihrte, sind es in den letzten Jahren nur noch zwei
bis drei Prozent. Es gilt jedoch immer der Grundsatz: Jede Malaria ist heilbar,
sofern sie rechtzeitig erkannt und behandelt wird! Todesfélle entstehen fast aus-
nahmslos dadurch, dass die Diagnose zu spat oder gar nicht gestellt wurde, weil
an die Moglichkeit einer Malaria nicht gedacht worden war.

Abb. 2: Anopheles-Miicke
3.6.2 Der Schutz vor Malaria

Da bisher keine Impfung gegen die Malaria existiert, bleiben bei einer Reise in
ein Gebiet mit Malariarisiko nur zwei Méglichkeiten: ausreichender Schutz vor

4) World Health Organization
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dem Ubertrager und eventuell eine medikamentdse Malariaprophylaxe. Diese
wird durch oral verabreichte Medikamente — einzeln oder in Kombination —
durchgeflhrt, die regelmaBig eingenommen werden mussen. Die Malariapro-
phylaxe muss dabei meist bereits vor Reisebeginn begonnen werden und eine
bestimmte Zeit nach Ruckkehr aus dem Malariagebiet fortgesetzt werden, um
einen optimalen Schutz zu erzielen. Welche Medikamente genau fur ein ganz
spezielles Malariarisikogebiet geeignet sind, hdngt im Wesentlichen von der so
genannten Resistenzlage der Erreger im Malariagebiet ab. Leider sind namlich
mittlerweile in vielen Gebieten die Malariaerreger gegen bestimmte Medika-
mente weitgehend unempfindlich geworden. Die Malaria-Notfallselbsttherapie
(oder auch stand-by-Therapie) bildet ein Zwischenglied zwischen Vorbeugung
und Behandlung, da sie zur Behandlung dem Reisenden vorbeugend mitgege-
ben wird, um im Falle einer Malariainfektion schnell handeln zu kénnen. Die not-
fallmaBige Selbstbehandlung wird nur dann empfohlen, wenn bei Fieber oder
anderen Malaria verdachtigen Symptomen wéhrend oder nach dem Aufenthalt
in einem Malariagebiet im Ausland kein Arzt erreichbar ist. Diese eigenverant-
wortliche Selbsttherapie sollte nur im unbedingten Notfall durchgefliihrt werden,
um die gefahrliche Form — die Malaria tropica — rechtzeitig behandeln zu kon-
nen. Im Anschluss an diese Selbstbehandlung sollte immer sobald wie mdglich
ein Arzt aufgesucht werden. Der Verzicht auf eine medikamentése Malariavor-
beugung und die alleinige Mithahme eines Notfallmedikamentes wird nur emp-
fohlen bei kurzer Reisedauer (= wenige Tage), Reisen in Gebiete mit nur sehr
geringem Malariarisiko oder bekannter Unvertraglichkeit gegenuber der Mala-
riaprophylaxe. In jedem Fall sollten Sie lange genug vor Reiseantritt mit Ihrem
Hausarzt, einem Tropenmediziner oder dem 6&rtlichen Gesundheitsamt spre-
chen, um dort eine individuelle Beratung zur Malariaprophylaxe zu erhalten.

Soweit uns bekannt, haben die Gblichen Medikamente zur Malariaprophylaxe
keine Nebenwirkungen, die eine Einnahme bei einer Blutungsneigung, also bei
einer Hamophilie, einer von-Willebrand-Erkrankung oder einem anderen Fak-
tormangel verbieten. Sollten weitere Erkrankungen vorliegen, sollten Sie vor der
eventuellen Einnahme unbedingt mit lhrem behandelnden Arzt Ricksprache
halten. Die WHO teilt die Malariagebiete in drei verschiedene Risikostufen ein.
Die Gefahr, sich eine Malaria zuzuziehen, hangt dabei zudem stark von weite-
ren Faktor wie der Reisezeit, dem Reisestil und anderen individuellen Faktor ab.
Wichtig ist, dass auch die medikamentdse Malariaprophylaxe keinen hundert-
prozentigen Schutz vor der Krankheit bietet. Der wichtigste Schutz vor Malaria
ist in jedem Fall der Schutz vor dem Ubertrager:

O Kérperbedeckende, méglichst helle Kleidung
O Insektenabweisende Mittel

O Insektenabtdétende und —abweisende Mittel in Form von Aerosolen, Ver-
dampfern, Kerzen, Raucherspiralen, Steckern u.a. im Wohn- und insbeson-
dere Schlafbereich verwenden
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O In der Dammerung und wahrend der Nacht in miickengeschitzten Rdumen
aufhalten

O Den Schlafplatz mit Moskitonetz verhangen (Maschenweite 1,2 x 1,2 mm),
falls der Raum nicht moskitofrei sein kann

O Schlaf- und Ruheplatz abseits von stehenden Gewassern, Graben und Was-
sertonnen wahlen

O Wahrend der Regenzeit Reisen in Hochrisikogebiete meiden

Das Tropeninstitut der Ludwig-Maximilians-Universitat Manchen (LMU) stellt auf
seinen Webseiten unter www.fit-for-travel.de ausgezeichnete und standig ak-
tualisierte Informationen zur Malariaprophylaxe zur Verfigung. Fast jedes Ziel-
gebiet ist dort mit detaillierten Angaben zum Risiko und empfohlenen Medika-
menten vertreten.

3.7 Adressen

Wichtig: Stets eine Liste mit im Notfall wichtigen Adressen mitfihren. Jeder
Eintrag dieser Liste sollte (soweit vorhanden) folgende Kontaktangaben ent-
halten:

O Name und Adresse

O Telefon (privat und geschéttlich), Handy, Fax

O E-Mail

O Hotline

O Geschaftszeiten

O Ansprechpartner

unbedingt von:

O Néchsten Angehdrigen

O Behandler oder Behandlungszentrum
O zu Hause (siehe 6.2.3)
O in der Urlaubsregion (siehe 6.2.2)

O Hausarzt

O Krankenkasse

O Reiseversicherungen (siehe 3.8)

zusétzlich hilfreich und in Notfallen zeitsparend:
O Notrufnummer des Reiselandes

O Hamophilieorganisation des Reiselandes

O Hersteller des Gerinnungspraparates
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O Botschaften und Auswartiges Amt

O Internationale Notfallnummern der Kreditkartenorganisation /
Travellerschecks bei Diebstahl (siehe 3.10.5)

O ADAC-Mitgliedsnummer
O Arbeitgeber
O Fluggesellschaft

Die Angaben in dieser Liste sollten vor jeder Reise auf Aktualitat Gberpruft und
die landerspezifischen Hinweise angepasst werden. Wer sich noch die Muhe
macht, kann diese Informationen in der Landessprache oder zumindest in eng-
lischer Sprache mitfihren. Die meisten Reisenden sind zwischenzeitlich mit ei-
nem Mobiltelefon unterwegs. Besonders Personen, die vielleicht schnelle Hilfe
bendtigen, ist dies zu empfehlen. Die meisten Mobiltelefone besitzen heutzuta-
ge die Funktion, Kontakte im Telefonbuch zu hinterlegen. Empfehlenswert ist, die
Angaben der Liste zusatzlich (!) dorthin zu Ubertragen. Tipp: Telefon- und Fax-
nummern im internationalen GSM-Format (Deutschland +49, dann Vorwahl oh-
ne »0«) eintragen. Dieses Format ist auch fur die schriftliche Listenform sinnvoll.
Klaren Sie vorher mit Inrem Mobilfunkanbieter, ob Sie mit lnrem Vertrag und dem
dazugehdrigen Handy im geplanten Reiseland Uberhaupt telefonieren kdnnen.
Bedenken Sie auch, dass durch das Telefonieren mit dem eigenen Handy im
Ausland (auch wenn Sie selbst nur angerufen werden) schnell hohe Kosten ent-
stehen kdnnen. Bei Kontaktaufnahme aus dem Ausland ist aus Grinden der
besseren Erreichbarkeit und Rucksichtnahme auf eine eventuelle Zeitverschie-
bung zu achten (siehe 6.2).

3.8. Versicherungen
3.8.1 Allgemeines

Bei Erstellung dieser Infoschrift lag nachfolgender Rechtsstand vor. Im Rahmen
von Gesundheitsreform/en, sonstigen Gesetz-/Vorschriftendnderungen und
Rechtsprechung ist denkbar, dass diese Aussagen nicht auf Dauer Bestand ha-
ben. Eine zeitnahe Prufung bzw. Nachfrage bei den Versicherungstragern ist da-
her unerlasslich. Die Erfahrung zeigt, dass man grundséatzlich und mit Nach-
druck auf eine kompetente (!) Auskunftsperson und nétigenfalls auf schriftliche
Bestatigung bestehen sollte, da die Kundenberater in den Geschéaftsstellen bzw.
die Hotline-Informanten nicht immer Uber das erforderliche Spezialwissen ver-
fugen. Hierzu ist erforderlich, dass man auf die Erkrankung und die individuel-
len Besonderheiten hinweist.

Eine wichtige (Urlaubs-) Planungsvorbereitung ist die Prifung und Wahl des
ausreichenden Krankenversicherungsschutzes. Zu beachten ist, dass sich der
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Auslandskrankenschutz in der privaten Krankenversicherung (PKV) von der ge-
setzlichen Krankenversicherung (GKV) unterscheidet.

3.8.2 Private Krankheitskostenvollversicherung

Bei einer privaten Krankheitskostenvollversicherung erstreckt sich der Kran-
kenversicherungsschutz bei voribergehendem Auslandsaufenthalt auf ganz
Europa und in auBereuropéischen Landern in der Regel auf mindestens vier Wo-
chen (tarif- und/oder unternehmensabhéangig; daher unbedingt die »Allgemei-
nen Versicherungsbedingungen« priifen). Manche Unternehmen bieten gegen
Beitragserh6hung auch eine Ausdehnung dieser Mindestfrist an. Die Leistungen
entsprechen grundsétzlich denen, die auch im Inland zugesagt sind.

Zusatzlicher Abschluss einer privaten Reiseversicherung (siehe 3.8.4 bis 3.8.6)
sollte dennoch in Erwdgung gezogen werden, wenn die Kosten eines medizi-
nisch notwendigen Krankenrtcktransportes nicht in der Krankheitskostenvoll-
versicherung beinhaltet sind oder sich unter Umstanden die Selbstbeteiligung
in der PKV vermeiden bzw. die Beitragsruckerstattung erhalten Iasst.

3.8.3 Gesetzliche Krankenversicherung

Bei der gesetzlichen Krankenversicherung liegen die Dinge etwas anders.
Schon bei der Reiseplanung sollte unter dem Hinweis auf die Erkrankung und
die Besonderheiten in medizinischer und versicherungsrechtlicher Hinsicht ein
Beratungsgesprach bei der Krankenkasse erfolgen. Grundsatzlich gilt fir Euro-
pa (EU-Staaten bzw. EWR®) aufgrund abgeschlossener Sozialversicherungsab-
kommen eine Leistungspflicht der GKV. Mit einigen Staaten auBerhalb des EWR
kénnen Sozialversicherungsabkommen abgeschlossen sein (zum Beispiel Bos-
nien und Herzegowina, Kroatien, Mazedonien, Montenegro, Schweiz, Serbien,
Tunesien, Turkei). Dies sollte unbedingt aktuell bei der Krankenkasse erfragt
oder selbst recherchiert werden.

Die Kassen bieten fur die jeweiligen Lander Merkblatter an, die man auch auf
der Reise mitfuhren sollte, da sich die Regelungen zum Teil erheblich unter-
scheiden.

Die einheitliche Europaische Krankenversichertenkarte (EHIC) sollte zum Zeit-
punkt der Drucklegung dieser Broschure nun bei allen Versicherten vorliegen.
Hierbei handelt es sich in der Regel um die Ruckseite der von den Krankenver-
sicherungen ausgegebenen Chipkarten. Neben dem Eurosymbol sind dort
nochmals Angaben zum Versicherten, Kostentrager etc. angefuhrt. Da diese ge-
legentlich nicht akzeptiert wurden, raten wir weiterhin zur zuséatzlichen Mitnah-
me einer provisorischen Ersatzbescheinigung des Kostentragers. Bei Staaten

5) Staaten des Europaischen Wirtschaftsraumes
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auBerhalb der EU bzw. des EWR, jedoch mit Deutschland abgeschlossenem So-
zialversicherungsabkommen ist unbedingt eine von der Krankenkasse ausge-
stellte »Bescheinigung Uber Anspruch auf Sachleistungen bei voribergehen-
dem Aufenthalt in Land XY« mitzufihren. Meist kann man diese Anspruchs-
nachweise auch online anfordern bzw. sich zusenden lassen. Da eine Urlaubs-
reise haufig durch mehrere Lander flhrt, sollte dies bei der Beschaffung der
Unterlagen berlcksichtigt werden.

Allerdings entspricht der Versicherungsschutz im (européaischen) Ausland nicht
immer dem hohen Leistungsniveau im Inland. Es sind daher Eigenanteile an den
Kosten vorgesehen, die sich nach den Vorschriften des Gastlandes richten und
teilweise sehr hoch ausfallen kénnen. Diese Kosten diirfen durch die GKV nicht
erstattet werden. In manchen Landern sind einige oder alle Leistungen selbst zu
bezahlen oder der entsprechende Anspruchsnachweis wird nicht Uberall ak-
zeptiert. In diesen Fallen kann nach der Reise bei der Krankenkasse ein Erstat-
tungsantrag gestellt werden. Erstattet werden durfen héchstens die Kosten, die
fir die Behandlung im Inland angefallen waren. Fallt die auslandische Rechnung
héher aus, muss der Versicherte die Differenz selbst tragen. Es sollte in diesen
Fallen dringend darauf geachtet werden, dass man eine umfangreiche Rech-
nung mit Bezeichnung der Erkrankung und genauen Angaben Uber die er-
brachten Leistungen und Verordnungen erhalt. Wenn diese Rechnung auf
Deutsch erstellt werden kann, ist dies vorzuziehen, da die Ubersetzungskosten
nicht durch die GKV getragen werden. Ein medizinisch notwendiger Ruck-
transport aus einem EWR-Land nach Deutschland ist durch die GKV grundsétz-
lich ausgeschlossen.

Liegen die oben angefuhrten Voraussetzungen (EU, EWR, Sozialversiche-
rungsabkommen) nicht vor, darf die GKV keine Leistungen im Krankheitsfall vor-
nehmen. Daher ist fUr gesetzlich Krankenversicherte der Abschluss einer priva-
ten Reisekrankenversicherung (siehe 3.8.4) unbedingt zu empfehlen, da diese
die Krankheitskosten einer medizinischen Versorgung im Ausland Gbernimmt.
Zum Zeitpunkt der Erstellung dieser Broschiire fand sich allerdings kein Versi-
cherungsunternehmen, das nicht in irgendeiner Form und Auspragung Ein-
schrankungen und Leistungsausschlusse fur bestehende Erkrankungen, chro-
nische Erkrankungen bzw. Vorerkrankungen in den Versicherungsbedingungen
vorsieht.

Um diesen Personenkreis nicht vom Versicherungsschutz auszuschlieBen, hat
der Gesetzgeberim SGB V (5. Sozialgesetzbuch), § 18, Abs. 3 eine Ausnahme-
regelung geschaffen. Wahrend eines voribergehenden Auslandsaufenthaltes
besteht Uiber die gesetzliche Krankenkasse Versicherungsschutz fur eine un-
verzugliche Behandlung, die auch im Inland méglich wére. Voraussetzung: Der
gesetzlich Versicherte kann sich wegen einer Vorerkrankung nachweislich pri-
vat nicht absichern. Die Kosten durfen nur bis zu der Hhe, in der sie im Inland
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entstanden wéren, und nur fir langstens sechs Wochen im Kalenderjahr tber-
nommen werden. Wichtig ist in diesem Zusammenhang, dass dieser Antrag bei
der gesetzlichen Krankenversicherung vor Antritt der Reise gestellt und geneh-
migt werden muss.

Far den Hamophilen bedeutet dies, dass er bei einer privaten Reisekranken-
versicherung nachfragen und auf schriftliche Antwort bestehen soll, ob das Ri-
siko der Blutungserkrankung mitversichert ist. In der Regel wird die Versicherung
den umfassenden Schutz ablehnen. Mit dieser (nachweislichen) Ablehnung
kann ein Antrag bei der gesetzlichen Krankenkasse auf Kostenlibernahme im
Ausland gestellt werden, der entsprechend der o.a. Vorschrift zu genehmigen
ist. Ob manche gesetzlichen Krankenversicherungen einer Kostentibernahme
im Ausland unter Hinweis der Blutungserkrankung auch ohne diesen Ableh-
nungsnachweis einer privaten Reisekrankenversicherung zustimmen, kann vor-
her zur Vermeidung des umsténdlichen Verfahrens erfragt werden. Die Zustim-
mung sollte zeitlich unbefristet sein, da ansonsten vor jeder Urlaubsreise ein
neuer Antrag zu stellen wére, und unbedingt in Schriftform vorliegen. Auf einen
Nachteil muss allerdings hingewiesen werden: In zahlreichen Urlaubslandern ist
die staatliche medizinische Versorgung unzureichend, und man wird auf priva-
te Einrichtungen angewiesen sein, die teilweise sehr hohe Behandlungskosten
veranschlagen. Die Uberschreitenden Aufwendungen, die eine entsprechende
Behandlung in Deutschland gekostet hatten, sind durch diese Regelung eben-
so wenig gedeckt wie eine Ruckholung des Patienten.

3.8.4 Private (Auslands-)Reisekrankenversicherung

Wie in den vorangegangenen Absatzen bereits erlautert, ist die Hamophilie
Uber eine private Auslandsreisekrankenversicherung nicht oder unzureichend
versicherbar. Wir sollten uns aber bewusst sein, dass akute, unerwartete und be-
handlungsbedurftige Erkrankungen, die nicht mit der Grunderkrankung
zusammenhangen, wie bei jedem »gesunden« Reisenden auftreten kénnen.
Dieses Risiko sollte unbedingt mit dem Abschluss einer privaten Reisekranken-
versicherung ausgeschlossen werden. Die von Reiseveranstaltern, privaten Ver-
sicherungsunternehmen und Automobilclubs angebotenen Reisekrankenversi-
cherungen sind relativ preiswert und sollten daher keinen Grund darstellen, das
Risiko einer Unter- bzw. Nichtversicherung einzugehen. Aber auch hier gilt wie
bei allen Versicherungen, unbedingt auf das Kleingedruckte (Versicherungsbe-
dingungen) zu achten, um einen optimalen Versicherungsschutz zu gewéhrlei-
sten.

3.8.5 Riickholversicherung (medizinisch notwendiger Rlicktransport)

Weder die PKV noch die GKV Ubernehmen normalerweise die unter Umstanden
erheblichen Kosten. Es erscheint sinnvoll, auch dieses Risiko abzusichern. In der
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privaten Auslandsreisekrankenversicherung ist der medizinisch notwendige
Rucktransport Bestandteil der Versicherung. Wird der Rucktransport allerdings
durch eine in den Versicherungsbedingungen ausgeschlossene Vorerkrankung
(siehe 3.8.3) ausgeldst, schlieBt dies auch eine medizinisch notwendige Ruck-
holung ein.

Dieser Kausalzusammenhang ist leider auch bei den Schutzbriefversicherungen
verklausuliert zu finden. AusschlieBliche Rickholversicherungen, meist von ge-
meinnUtzigen Organisationen und entsprechenden Vereinen angeboten, sollten
im Einzelfall erfragt und schriftlich bestatigt werden. Grundsétzlich ist zu bertck-
sichtigen, dass ein Rulcktransport nur medizinisch begrindet sein kann. Mehr-
kosten, die dem Versicherten durch eine private Behandlung im Ausland ent-
stehen, sind kein Ruckholungsgrund.

3.8.6 Reiserticktritts- und Reiseabbruchversicherung

Leider versteckt sich auch bei dieser Versicherung in den Bedingungen meist
ein Einschrankungspassus (zum Beispiel Ausschluss, wenn der Versiche-
rungsfall vor Abschluss vorhersehbar war etc.), der im Leistungsfall zur Erstat-
tungsverweigerung bzw. zu einer juristischen Auseinandersetzung fuhren kann.
Da bei dieser Versicherung je nach Zeitpunkt des Reiserucktritts auch Selbst-
beteiligungen vorgesehen sind, ist grundséatzlich zu Uberlegen, ob der Ab-
schluss sinnvoll ist. Diese Versicherungsart leistet allerdings auch bei Ruck-
tritt/Abbruch aus anderen als krankheitsbedingten Griinden. Wer diese Risiken
absichern mdchte, sollte darauf achten, dass bei berechtigtem Rucktritts-/Ab-
bruchsgrund dieser auch fiir den mitreisenden Partner und die Kinder gilt, da
diese ansonsten die Reise allein antreten mussten bzw. kein Erstattungsan-
spruch besteht.

3.8.7 Weitere Versicherungen

Einzelne Unternehmen bieten viele weitere Versicherungen mit unterschiedli-
chen Leistungen an. Einige davon kénnen, je nach Reiseziel, sinnvoll sein.
Nachfolgend eine kleine Auswahl:

O Autoschutzbrief: Sinnvoll, wenn man als Mitglied eines Autoclubs mit dem ei-
genen Auto ins Ausland fahrt. Bei der Fahrt mit einem Neuwagen, zu dem es
noch eine Mobilitdtsgarantie des Herstellers gibt, ist der Schutzbrief oft Uber-
flissig.

O Camping-Versicherung: Bietet europaweiten Schutz fiir bewegliches Inventar
und Gegensténde des persdnlichen Bedarfs. Zahlt auch nach Brand, Dieb-
stahl oder Hagelschlag.

O Hausratversicherung: Wird wirksam, wenn die Wohnung regelmaBig kontrol-
liert wird. Eine Abwesenheit von mehr als 60 Tagen stellt eine anzeigepflich-
tige Gefahrerhéhung fur die Hausratversicherung dar.
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O Kraftfahrzeughaftpflichtversicherung: Gilt nur in Europa (griine Versiche-
rungskarte). Bei Reisen in auBereuropéische Lander sollte eine Erweiterung
beantragt werden.

O Kraftfahrzeugvollkaskoversicherung: Wenn das Fahrzeug nicht mehr vollkas-
koversichert ist, bleibt der Abschluss eines kurzfristigen Vertrages zu Uber-
denken.

O Private Haushaltsversicherung: Diese tritt auch im europaischen Ausland bei
Aufenthalten von bis zu einem Jahr ein. Oft ausgeschlossen sind Segel- und
Motorboote sowie Surfbretter. Eventuell eine spezielle Haftpflichtversiche-
rung fur Tierhalter, Nutzung von Sportbooten, Drachenfliegen, Skifahrer oder
Modellbauer abschlieBen. Auch Schaden, welche der Versicherte eventuell in
einem Hotel anrichtet, sind nur versichert, falls die Mietschadensklausel ver-
einbart wurde.

O Private Unfallversicherung: Diese gilt weltweit und zu jeder Zeit. Gleichzeitig
werden gefahrliche Freizeitbeschaftigungen oft ausgeschlossen. Dauernd
Pflegebedurftige sind vom Abschluss ausgeschlossen. Wie die Konditionen
bei Patienten mit Blutungsneigungen sind, sollten Sie unbedingt erfragen.

O Reisegepéckversicherung: Tritt fir Schaden am Reisegepack bzw. fur Dieb-
stahl desselben (in bestimmten Féllen und moglicherweise nur anteilig) ein.

O Reisehaftpflichtversicherung: Je nach den Konditionen der bereits abge-
schlossenen privaten Haftpflichtversicherung eventuell zu empfehlen.

O Reisepreisversicherung: Versicherung, die Reiseveranstalter zur Abdeckung
der Kosten fur die Reisenden bei Konkurs des Veranstalters abschlieBen mus-
sen. Der Veranstalter Ubergibt dem Reisenden einen Sicherungsschein, mit
dem der Abschluss einer solchen Versicherung belegt wird.

O Verkehrs-Service-Versicherung: Fur Mitglieder von Autoclubs lohnt sich ein
Abschluss wahrscheinlich nicht. Auch fur ein Neufahrzeug mit Hersteller-Mo-
bilitdtsgarantie nur anzuraten, falls diese fur das Besuchsziel nicht greift.

3.8.8 Aktuelle Informationen

Grundsatzlich gilt: Unbedingt tiber den aktuellen versicherungsrechtlichen
Stand informieren!!!

Die Empfehlungen zu den versicherungsrechtlichen Fragen beruhen auf unter-
schiedlichen AuskUlnften und Erfahrungswerten von Patienten. Sie sollen als An-
regung und Tipps betrachtet werden und stellen keinesfalls eine rechtsverbind-
liche Beratung dar, da selbst in Fachkreisen zu bestimmten Fragestellungen un-
terschiedliche Meinungen bestehen. Wie bereits angefuhrt, sollte im Einzelfall
und zeitnah beim jeweiligen Versicherer der aktuelle Stand der Bedingungen
und Rechtsprechung erfragt werden. Positiv zu bewerten ist allerdings, dass uns
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in der Vergangenheit von Patienten keine gréBeren versicherungsrechtlichen
Probleme bzw. Notfélle bekannt wurden.

Wesentliche Anderungen werden auf der DHG-Homepage und in den Hamo-
philie-Blattern veroffentlicht. Neben Anfragen tber die DHG-Geschéaftsstelle stel-
len diese beiden Medien eine zusétzliche Informationsquelle dar.

3.9 Reisedokumente

Bei (Fern-)Reisen sollten Sie schon frihzeitig fir alle notwendigen Reisedoku-
mente sorgen. Dies kann in Form einer Reisecheckliste geschehen. Denken Sie
daran, dass zwar fUr Reisen innerhalb Europas der gultige Personalausweis aus-
reicht, fir die meisten auBereuropéischen Lander ein noch mindestens flr sechs
Monate gultiger Reisepass erforderlich ist. Prifen Sie die Gultigkeit unbedingt
lange genug vor Reiseantritt, da die Ausstellung eines neuen Dokuments eini-
ge Zeit dauern kann. Insbesondere fir Reisen nach Nordamerika ist ein elek-
tronisch lesbarer Pass erforderlich. Denken Sie in diesem Zusammenhang auch
an die ESTA-Genehmigung (siehe: www.esta-online.org) fur die USA. Fir viele
auBereuropdische Lander ist zusétzlich immer noch ein Visum notwendig. Auch
dieses sollten Sie unbedingt lange genug vor Reiseantritt beantragen. Reise-
buros sind hierbei meist behilflich. Méglicherweise kann auch die Botschaft des
entsprechenden Landes weiterhelfen.

Denken Sie an eine Zollbestatigung fur Ihre Faktorpréparate (siehe 4.3 und 8.1),
so dass am Zoll oder bei Kontrollen keine unnétigen Komplikationen auftreten.
Einen (internationalen) Hamophilieausweis sollten Sie ebenfalls mitfihren. Auch
kann ein aktueller Arztbrief (evil. in englischer Sprache) bei gesundheitlichen
Problemen im Reiseland hilfreich sein (siehe 8.3). Der Impfpass sollte ebenfalls
eingepackt werden. Dies gilt insbesondere dann, wenn fur ein Reiseland eine
Gelbfieberimpfung vorgeschrieben ist (siehe 3.5). Versicherungsunterlagen wie
zum Beispiel die einer privaten Auslandskrankenversicherung oder einer Rei-
segepackversicherung mitnehmen (siehe 3.8.ff). Wenn Sie gesetzlich kranken-
versichert und innerhalb der EU-Staaten unterwegs sind (siehe 3.8.3), verges-
sen Sie nicht die Krankenversicherungskarte mit dem europdaischen Versiche-
rungsnachweis bzw. eine provisorische Ersatzbescheinigung.

Ob alle notwendigen Reisetickets (Bahnfahrkarten, Flugtickets, ...) mit dabei
sind, sollten Sie nochmals unmittelbar vor Reiseantritt prifen. Dies gilt nattrlich
auch fur alle vom Reiseburo ausgestellten Unterlagen, also zum Beispiel Hotel-
gutscheine, Mietwagenreservierungen usw. Wenn Sie vorhaben, im Reiseland
selbst mit dem eigenen Auto oder einem Mietwagen zu reisen, sollten Sie Ihren
Fuhrerschein nicht vergessen. Bedenken Sie, dass fur viele auBereuropéische
Lander zwingend ein internationaler Fuhrerschein erforderlich ist. In diesem Zu-
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sammenhang sollten Sie dann auch (je nach Reiseland) an aktuelle StraBen-
karten denken. AuBerdem ist fur Fahrten ins européische Ausland die »grine
Versicherungskarte« ratsam. Diese erhalten Sie von lhrer Kraftfahrzeugversi-
cherung.

Auch das Thema Finanzen (siehe 3.10) sollten Sie bei einer Reise beachten. In-
nerhalb Europas, zunehmend aber auch weltweit, ist es meist mdglich, mit ei-
ner EC-Karte Geld an EC-Automaten abzuheben. Eine zusatzliche Kreditkarte
kann ebenfalls nutzlich sein. Fur die Anmietung eines Leihwagens oder bei Ho-
telleistungen kann eine Kreditkarte sogar zwingend erforderlich werden, da Sie
ansonsten eine groBe Menge Bargeld als Sicherheit hinterlegen mussten.

AuBerdem schadet es nicht, weitere Dokumente wie zum Beispiel (internatio-
nalen) Schiler- oder Studentenausweis, Seniorenausweis und den Behinder-
tenausweis mit auf die Reise zu nehmen. Mit diesen Unterlagen kann man im
Ausland ebenfalls oft Verglnstigungen erhalten. Wenn Sie mit dem Auto unter-
wegs sind und eine Parkgenehmigung besitzen, auch diese mitnehmen, da die-
se im Ausland teilweise anerkannt wird. Tipp: Bei Autoreisen in Europa die neu-
este EU-weit gultige Parkgenehmigung beantragen und das Merkheft in den ver-
schiedenen Sprachen mitfGhren.

Im Ubrigen sollten Sie auch Kopien wichtiger Reisedokumente dem Reisepart-
ner zur Aufbewahrung geben. Im Falle eines Diebstahls bleiben so wenigstens
Kopien der Dokumente tbrig. Die Ausstellung von Ersatzdokumenten, zum Bei-
spiel bei der deutschen Botschatft, fallt so zumindest leichter. Auch alle wichti-
gen Adressen (siehe 3.7) gehdren zu den nitzlichen Reisedokumenten. Und
wenn Sie ohnehin schon beim Kopieren sind, ist es auch sinnvoll, bestimmte Un-
terlagen fur die Angehérigen zu Hause bereitzuhalten, sofern von dort etwas zu
veranlassen ist, bzw. um die Kontaktaufnahme zu erleichtern. Tipp: Anstelle von
Kopien kdnnen diese auch als Dateien platz- und gewichtssparend mitgefthrt
oder in sonstiger Weise online hinterlegt werden. Zu berUcksichtigen ist aller-
dings, dass nicht tberall eine entsprechende technische Infrastruktur oder ein
Internetzugang mdéglich ist.

Hier nochmals eine Zusammenstellung wichtiger Reisedokumente. Beachten
Sie, dass je nach Reiseland und Reisevorhaben weitere Dokumente erforderlich
werden kdnnen.

O Personalausweis oder Reisepass (Gultigkeit!)

O Visum (wenn erforderlich)

O Zollbestatigung

O (internationaler) Hamophilieausweis

O Substitutionstagebuch (siehe 4)

O Aktueller Arztbrief (eventuell in englischer Sprache, siehe 8.3)
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O Information fir mégliche Erstversorger (siehe 8.2)

O Impfpass (siehe 3.5)

O Reisetickets (Bahnfahrkarten, Flugtickets, ...)

O Reiseunterlagen (Hotelgutscheine, Mietwagenreservierungen, ...)
O Nationaler und eventuell internationaler Fihrerschein
O Fahrzeugschein

O ADAC-Mitgliedsausweis

O Grilne Versicherungskarte

O (EU-weit gultige) Parkgenehmigung

O Aktuelle StraBenkarten

O Bargeld, EC-Karte, Kreditkarte (siehe 3.10)

O (europ.) Krankenversicherungskarte und/oder provisorische Ersatzbeschei-
nigung (siehe 3.8.3)

O Weitere Versicherungsunterlagen (siehe 3.8)
O Schuler-, Studenten- oder Seniorenausweis
O Behindertenausweis

O Kopien wichtiger Reisedokumente

O Adressen (siehe 3.7)

3.10 Finanzen
3.10.1  Allgemeines

Mit dem Thema Finanzen sollten Sie sich vor dem Antritt einer Reise eingehend
auseinandersetzen. Bedenken Sie, dass es mit der Bezahlung des Reisepreises
im Reisebulro meist nicht getan ist. Selbst bei einem Pauschal-Urlaub (All Inclu-
sive) kommen oft noch weitere Kosten hinzu. Vielleicht méchten Sie am Ur-
laubsort weitere Ausflige machen, Souvenirs kaufen oder ein nicht mit einge-
schlossenes Sportangebot nutzen. Denken Sie daher unbedingt an eine aus-
reichende Reisekasse.

Bei der Finanzplanung sollten Sie unbedingt einen gentigend groBen »Puffer«
einkalkulieren, da auf einer Reise unvorhergesehene Ereignisse eintreten konn-
ten. Wenn die Finanzdecke fur eine Reise eher diinn ist, Gberlegen Sie, ob Sie
diese wirklich antreten sollten. Was hilft es, wenn bei der Halfte der Reise bereits
alle Finanzmittel erschopft sind? Wenn jetzt noch ein (hamophiliebedingtes) Pro-
blem auftritt, kann dies mdglicherweise nicht mehr ohne weiteres gelést werden.
Vielleicht ist dann ein kostengunstigeres oder naheres Reiseziel besser geeig-
net, einen erholsamen Urlaub zu verbringen.
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Generell gibt es mehrere Mdglichkeiten fur eine Urlaubskasse: Bargeld, Travel-
lerschecks und EC-Karten bzw. Kreditkarten. In den folgenden Abschnitten fin-
den Sie wichtige Informationen zu den einzelnen Zahlungsmitteln. Auf eine gute
»Mischung« der Zahlungsmittel achten und, wenn mdglich, Mithahme von Er-
satz- bzw. Zweit-Kredit- oder EC-Karten und getrennte Verwahrung. Nicht nur
Diebstahl, sondern auch technische Probleme (Unlesbarkeit, Sperrung wegen
versehentlich falscher PIN-Eingabe) kbnnen zum »Ausfall« einer Karte fuhren. In
manchen Landern kann die Automatenbargeldabhebung pro Tag und Karte
auch limitiert sein.

3.10.2 Bargeld

Wie viel Bargeld Sie genau mit in den Urlaub nehmen, héngt nattrlich neben
dem Reiseziel, der Reisedauer und dem personlichen Reisestil nicht zuletzt stark
von den eigenen finanziellen Méglichkeiten ab. Sollten Sie in ein auBereuropai-
sches Land reisen, besorgen Sie daher lange genug vor Reiseantritt bei lhrer
Bank die notwendige auslandische Wéahrung. Euros werden zwar zunehmend
auch im auBereuropaischen Ausland akzeptiert, sicher sein kann man indes aber
nicht.

In manchen Landern kann es aufgrund des geltenden Wechselkurses sinnvoll
sein, erst direkt nach der Ankunftim Reiseland (zum Beispiel am Flughafen) Geld
zu wechseln. Seien Sie vorsichtig bei besonders glinstigen Geldwechselange-
boten auf der StraBe. Dies ist meist illegal. AuBerdem ist man nicht vor Betri-
gereien sicher. Wechseln Sie lieber Geld in Banken oder offiziellen Wechselstu-
ben. In manchen Landern werden auch gerne US-Dollar genommen, teilweise
sogar lieber als die eigene Wahrung. Hier sollte man sich unbedingt vorher in-
formieren. Einige Lander haben teilweise strenge Bestimmungen, was die Ein-
bzw. Ausfuhr von Devisen angeht. Die geltenden Vorschriften sind unbedingt zu
beachten, um Probleme am Zoll zu vermeiden.

Denken Sie daran, dass die medizinische Versorgung im Ausland teils nicht so
gut wie zu Hause ist. Um dennoch eine adaquate Versorgung im Notfall zu er-
halten, kann hierbei als letzte Losung Barzahlung notwendig werden (siehe
2.1.4). Fir diesen unangenehmen Fall ist es unbedingt ratsam, gentigend Fi-
nanzreserven einzuplanen. Auch eine Kreditkarte (siehe 3.10.4) kann hier hilf-
reich sein.

3.10.3 Travellerschecks

Eine recht praktische und sichere Art fir eine Urlaubskasse sind Traveller-
schecks. Diese kdnnen Sie normalerweise bei lhrer Bank erwerben. Traveller-
schecks werden Ublicherweise in US-Dollar ausgestellt und sind in Stlickelun-
gen von 50 $ oder 100 $ zu haben. Mit dem zunehmenden Einsatz von EC- und
Kreditkarten ist der Einsatz von Travellerschecks zurtickgegangen. Dies fuhrte
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dazu, dass sich in manchen Landern eine Einlésung zunehmend schwieriger
darstellt. Der Vollstandigkeit halber soll aber auf diese Form der Bargeldbe-
schaffung nicht verzichtet werden. Sie missen bei Erhalt der Schecks jeden ein-
zelnen im Beisein des Bankangestellten unterschreiben. Wenn Sie dann am Ur-
laubsort einen Scheck gegen Bargeld tauschen mdchten, missen Sie den be-
treffenden Scheck ebenfalls vor den Augen des Kassierers unterschreiben. Erst
dadurch erhalten die Schecks Giiltigkeit. AuBerdem wird man von Ihnen die Vor-
lage des Reisepasses verlangen. Wenn alle Unterschriften korrekt sind, wird Ih-
nen das Geld ausgehandigt. Nehmen Sie unbedingt auch die Kaufquittung Ih-
rer Bank mit, da einige Banken und Wechselburos dazu tbergegangen sind, die-
se ebenfalls einsehen zu wollen. Eintauschen kdnnen Sie Travellerschecks nor-
malerweise problemlos in Banken, Wechselburos und gréBeren Hotels.
Teilweise ist auch eine direkte Bezahlung von Hotelrechnungen mit Traveller-
schecks mdglich. Eine kleine Wechselgebuhr wird immer erhoben. Wie hoch
diese im Einzelnen ist, kdnnen Sie bei lhrer Bank erfragen.

Der Vorteil von Travellerschecks ist die Sicherheit. Sollten Ihnen die Schecks ge-
stohlen werden (siehe 3.10.5), kann normalerweise niemand etwas damit an-
fangen, da ja weder Reisepass noch zweite Unterschrift vorhanden sind. Im Fal-
le eines Diebstahls missen Sie diesen sofort unter Angabe der Nummern der
gestohlenen Travellerschecks melden. Internationale Notfallnummern erhalten
Sie flr diesen Fall zusammen mit lhren Schecks. Diese Telefonnummern sollten
Sie unbedingt immer (getrennt von den Schecks) mitfuhren (siehe 3.7). AuBer-
dem ist mdglicherweise eine Anzeige bei der Polizei (im Urlaubsland) erforder-
lich. Wenn Sie dies alles beachten, wird man lhnen die gestohlenen Schecks
problemlos ersetzen.

3.10.4 EC-Karten und Kreditkarten

Innerhalb Europas, im zunehmenden MaBe auch im auBereuropaischen Aus-
land, ist es meist moglich, mit einer EC-Karte (teilweise gegen hohe Geblhren)
Geld an Automaten abzuheben. Welche Gebuhren dabei genau anfallen, kon-
nen Sie normalerweise bei lhrer Bank erfragen.

Die Anschaffung einer Kreditkarte — soweit nicht sowieso schon vorhanden -
sollte ebenfalls Uberdacht werden. Insbesondere fur (medizinische) Notfalle
kann dies hilfreich sein. Fir die Anmietung eines Leihwagens kann eine Kredit-
karte sogar zwingend erforderlich werden, da Sie ansonsten eine groBe Menge
Bargeld als Sicherheit hinterlegen mussten. Welchen Anbieter von Kreditkarten
Sie wahlen, hangt vom persénlichen Geschmack, aber auch vom Reiseziel und
dem geplanten Einsatzzweck ab. Die bekanntesten, weltweiten Kreditkartenun-
ternehmen sind MasterCard®, Visa® und American Express®. Zumeist kénnen
Sie von lhrer eigenen Bank problemlos eine fur Sie passende Kreditkarte erhal-
ten. Die Kreditkartenunternehmen unterscheiden sich teilweise erheblich in ihren
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Preisen und Leistungsumfang. Bei manchen Angeboten sind auch noch weite-
re Leistungen enthalten wie zum Beispiel Auslandskrankenversicherung. Diese
sind fur den Hadmophiliepatienten méglicherweise ohne groBen Nutzen (siehe
3.8). Im Zweifelsfall sollten Sie sich bei der entsprechenden Gesellschaft einge-
hend Uber den Leistungsumfang — mit Hinweis auf ihre spezielle Erkrankung —
informieren und sich eine Deckung eventuell schriftlich bestatigen lassen. Be-
denken Sie, dass Kreditkarten nicht Uberall problemlos akzeptiert werden. Man-
cherorts werden nur Kreditkarten bestimmter Firmen angenommen. In gréBeren
Hotels ist die Bezahlung mit allen gangigen Kreditkarten normalerweise ohne
Probleme mdéglich. Auch das Abheben von Geld mit einer Kreditkarte in Banken
kann — muss aber nicht —mdglich sein. Hohe Gebuhren sind dabei oft fallig. Klei-
nere Pensionen oder Restaurants scheuen oft die hohen Gebuhren und bieten
erst gar keine Zahlung mit Kreditkarte an.

Kreditkarten-Betrligereien sind ebenfalls in Mode gekommen. Zumeist bemerkt
man dies aber erst einige Zeit nach dem Ende der Reise, da Abbuchungen von
den Kreditkartenunternehmen erst mit Verzégerung vorgenommen werden. Da-
her sollten Sie diese Abrechnungen eingehend auf Korrektheit prifen. Selbst-
verstandlich sollten Sie auch alle Kreditkarten- und Zahlungsbelege aufbewah-
ren, so dass spater eventuelle Fragen leichter zu klaren und Ansprtche leichter
geltend zu machen sind. Normalerweise bleiben Sie als Kunde der Kreditkar-
tenfirma in einem Betrugsfall weitgehend schadlos. Mdglicherweise ist aber ein
kleiner Selbstbehalt zu tragen. Hierzu sind einige Voraussetzungen notwendig:

O Der Diebstahl einer Kreditkarte (siehe 3.10.5) muss sofort (normalerweise in-
nerhalb von 24 Stunden) der entsprechenden Kreditkartenfirma gemeldet
werden. Internationale Notfallnummern erhalten Sie fur diesen Fall zusammen
mit Ihrer Kreditkarte. Diese Telefonnummern sollten Sie unbedingt immer (ge-
trennt von der Kreditkarte) mitfihren (siehe 3.7). AuBerdem ist unbedingt ei-
ne Anzeige bei der Polizei (im Urlaubsland) erforderlich. Lassen Sie sich eine
Kopie des Anzeigeformulars geben. Die Kreditkartenfirma wird sicher spater
bei Ansprichen danach fragen.

O Sobald der Verdacht auf einen Kreditkartenbetrug besteht, muss dies eben-
falls sofort der Kreditkartenfirma gemeldet werden. Zumeist wird man dann
von lhnen eine eidesstattliche Erklarung verlangen, dass Sie die betreffende
Summe nicht selbst abgehoben haben.

O Wichtig ist auch, dass Sie die Kreditkarte korrekt verwahren. Dies bedeutet,
dass Sie diese nicht einfach im Hotelzimmer liegen lassen, da Ihnen das si-
cherlich als Fahrlassigkeit ausgelegt werden kénnte. In Hotels ist normaler-
weise ein Hotelsafe (teilweise direkt im Zimmer oder an der Rezeption) vor-
handen. Hier sollten Sie die meist geringe Gebuihr fiir die Aufbewahrung von
Wertgegenstéanden nicht scheuen.



42  Hamophilie und Reisen

Um Betrligereien vorzubeugen, sollten Sie Ihre Kreditkarte keinesfalls aus den
Augen lassen, also bei Abbuchungen nicht einfach die Karte dem Kassierer in
die Hand drucken und damit ins Hinterzimmer verschwinden lassen. Was dort
geschieht, ist nicht mehr kontrollierbar. Auch sollten Sie genau darauf achten,
was Sie unterschreiben. Manchmal wird gerne eine andere Wahrung eingetra-
gen. Dies ist nicht auf den ersten Blick erkennbar: Aus 1000 Rupien werden
plétzlich 1000 Dollar — ein kleiner, aber teurer Unterschied. Auch sollten Sie dar-
auf achten, dass sich unter dem richtigen Kreditkartenformular nicht »zufallig«
noch ein weiteres versteckt, das Sie gleich noch mit unterschreiben. Méglich-
keiten fUr Betrlgereien gibt es viele. Offene Augen und eine gesunde Portion
Misstrauen helfen aber oft, Schlimmeres zu verhindern.

3.10.5 Diebstahl

Beim Thema Geld und Kreditkarten sollte man auch an den unangenehmen Fall
des Diebstahls denken (siehe 2.1.2). Auf einer Reise ist man zumeist in Ur-
laubsstimmung, fasziniert von der ungewohnten Umgebung und neugierig auf
fremde Menschen und damit oft auch unaufmerksam. Daher sind Touristen
mancherorts gerne das Hauptziel von Diebstahlen. Sie sollten daher niemals
Geld (und andere Wertgegenstande) unbeaufsichtigt im Zimmer, Auto oder Bus
liegen lassen. Auch am Strand sollten Sie nie Wertgegenstande unbeaufsichtigt
zurlUcklassen. Hier kann man mancherorts (fast) sicher sein, bestohlen zu wer-
den. Es ist nicht besonders ratsam — insbesondere in armen L&ndern — seinen
Reichtum UbermaBig zur Schau zu stellen, da dadurch gerne zusatzliche Be-
gehrlichkeiten geweckt werden. Um Diebstahle zu vermeiden, kann man Vor-
kehrungen treffen. Es gibt zum Beispiel besondere Bauchgurte, Brustbeutel und
Gurtel mit Aufbewahrungsméglichkeiten fur Geld, Passe und Kreditkarten nahe
am Korper. Diese Beutel kdnnen unauffallig unter der Kleidung getragen werden.
Die Gefahr eines Diebstahls wird so deutlich verringert.

Beim Diebstahl von Kreditkarten sollten Sie unbedingt die Vorgaben der Kredit-
kartenfirmen beachten (siehe 3.10.4). In Hotels ist normalerweise ein Hotelsafe
(in manchen Hotels sogar direkt im Zimmer oder zumindest an der Rezeption)
vorhanden. Hier sollten Sie die meist geringe Gebuhr fir die Aufbewahrung von
Geld und Wertgegenstéanden nicht scheuen. In manchen Landern ist es daru-
ber hinaus sinnvoll, sich den Inhalt des Hotelsafes mit Angabe von genauen
Summen vom zustandigen Angestellten mit Unterschrift protokollieren zu las-
sen, so dass es bei »Schwund« nicht zu unangenehmen Diskussionen kommt.
AuBerdem ist zumindest bei Kreditkartendiebstahlen eine Anzeige bei der Poli-
zei erforderlich. Lassen Sie sich dann aber unbedingt eine Kopie des Anzeige-
formulars geben. Eine gute Mdglichkeit sind auch Travellerschecks (siehe
3.10.3). Sie stellen eine relativ sichere Methode dar, »quasi Bargeld« mitzu-
fuhren.
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Wenn Sie in Begleitung reisen, versuchen Sie, Wertgegenstande »aufzuteilenx,
also Bargeld oder Kreditkarten nicht vollstéandig bei einer Person zu deponieren.
Im Falle eines Diebstahls bleibt so zumindest eine Halfte Gbrig. Im Ubrigen kann
es sinnvoll sein, Kopien wichtiger Reisedokumente (siehe 3.9) dem Reisepart-
ner zur Aufbewahrung zu geben.

3.11 Extrabedarf

Bei der Reisevorbereitung darf nattrlich nicht vergessen werden, dass der Ha-
mophiliepatient auf Reisen moglicherweise einen besonderen Extrabedarf hat.
Dies beinhaltet zum Beispiel die Mitnahme von Faktorpraparaten (siehe 4) oder
einen finanziellen Mehrbedarf (siehe 3.10). Auch die Mitnahme von Hilfsmitteln
(zum Beispiel Rollstuhl) ist zu bedenken. Dies sollten Sie bei Flugreisen (siehe
4.2.3) unbedingt vorher bei der betreffenden Fluggesellschaft anmelden. Még-
licherweise bendtigen Sie weitere spezielle Hilfsmittel oder auch personelle
und/oder besondere medizinische Hilfe.

All dies mussen Sie noch vor Antritt der Reise organisieren. Besorgen Sie sich
vorher alle wichtigen Adressen (siehe 3.7) und stellen Sie, falls nétig, den Kon-
takt (am besten Uber das eigene Hamophiliezentrum) zu einem geeigneten Be-
handler oder Pflegedienst am Urlaubsort her. Klaren Sie mit lhrer Krankenkasse
vorher ab, welche Kosten Sie dabei selbst zu tragen haben. Besorgen Sie fruh-
zeitig alle zusétzlich erforderlichen (hdmophiliebedingten) Reisedokumente (sie-
he 3.9), also insbesondere (internationalen) Hamophilieausweis, (englischen)
Arztbrief und Zollbestatigung (siehe 4.3, 8.1 und 8.3).

Soweit Sie zusétzliche Medikamente bendtigen (insbesondere HIV-Medika-
mente), sollten Sie diese naturlich auch in ausreichender Menge mit auf die Rei-
se nehmen, da Sie diese mdglicherweise im Ausland nicht ohne weiteres be-
kommen kénnen (siehe 3.4). Bedenken Sie, dass Faktorpraparate tblicherwei-
se kuhl gelagert werden sollten. Ein Kuhlschrank am Urlaubsort (zum Beispiel
Minibar im Hotelzimmer) ist dafir hilfreich. Sollten Sie stéarker behindert sein, al-
so zum Beispiel auf einen Rollstuhl angewiesen sein, so ist eine behinderten-
gerechte Unterkunft zu bevorzugen. Fur Ausflige gibt es fur den Faktortransport
spezielle Transporttaschen und Rucksacke mit isolierten Innentaschen (siehe
4.2).

Bedenken Sie, dass Sie als Hamophiliepatient durch eine eventuelle Gehbe-
hinderung vielleicht nicht ohne weiteres am Urlaubsort 6ffentliche Verkehrs-
mittel benutzen kénnen und moéglicherweise auf zusatzliche Hilfe angewiesen
sind. Den dann nétigen finanziellen Mehrbedarf fur zum Beispiel Taxi, Mietwa-
gen (siehe 3.2.2) oder personelle Hilfe sollten Sie bei der Urlaubskasse mit ein-
planen (siehe 2.1.3).
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4 Der Faktor auf Reisen

4.1 Menge

Wie viele Faktorpraparate Sie mit auf die Reise nehmen, hangt natdrlich stark
von |hrem Ublichen Verbrauch und dem Schweregrad der Gerinnungsstérung
ab. Planen Sie aber in jedem Fall etwas groBzlgiger. Als Faustregel kann gel-
ten, dass Sie - je nach Reiseland — mindestens 30 bis 50 Prozent mehr Faktor
mitnehmen sollten, als Sie im ungunstigsten Fall denken zu bendtigen. Insbe-
sondere bei Fernreisen in Lander mit schlechter medizinischer Infrastruktur ist
eine groBe Reserve zwingend erforderlich, da dort im Notfall die Versorgung mit
ausreichend (und qualitativ hochwertigen) Faktorpréparaten keineswegs si-
chergestellt ist. Sollten Sie nicht gentigend Faktor bei einem eventuellen Notfall
mit sich fihren, kdnnen im Ausland unter Umstanden namlich exorbitante Ko-
sten entstehen. Auch ist zu beachten, dass Verletzungen bei hohen AuBentem-
peraturen starker bluten. Zudem berichten manche Hamophiliepatienten Uber
eine leicht erh6hte Blutungsfrequenz beim Aufenthalt in tropischen Landern. Be-
denken Sie, dass eine Bluttransfusion, Faktorpréparate und schlecht sterilisier-
te Injektionsbestecke im (tropischen) Ausland die Gefahr einer Ubertragung von
HIV oder Hepatitis B und C beinhalten kdnnen. Bestellen Sie lange genug vor
Reiseantritt die notwendigen Faktorpraparate, damit diese —auch im Falle még-
licher Lieferverzégerungen — rechtzeitig zur Verfligung stehen. Vergessen Sie
nicht, ausreichend Desinfektionsmittel, (Reserve-)Injektionsbestecke und einen
Stauschlauch einzupacken.

Abb. 3: Pyramide von Uxmal, Mexico



3/13 45

4.2 Lagerung und Transport
4.2.1 Allgemeines

Haben Sie (zusammen mit lhrem Arzt) festgelegt, wie viele Faktorpraparate Sie
mit auf die Reise nehmen wollen, so stellt sich als nachstes die Frage nach dem
Transport und der Lagerung im Urlaubsort. Prinzipiell sollten die Faktorprapa-
rate in geeigneten TransportgefaBen, ausreichend gekuhlt nach den Hersteller-
angaben, transportiert werden. AuBerdem gehoéren Faktorpraparate bei Flu-
greisen grundsatzlich immer in das Handgepack. Dies kann eventuell bei der
Fluggesellschaft schon vorher angemeldet werden, um lastige Fragen bei Kon-
trollen zu vermeiden (siehe 4.2.3). Fihren Sie auBerdem eine Zollerklarung(sie-
he 8.1) (erhaltlich Uber die DHG-Geschaftsstelle) und mindestens einen Bei-
packzettel mit.

Welche Transportvariante Sie fir eine bestimmte Reise wéhlen, hangt natirlich
stark von der Menge des Faktors, der GroBe der Flaschen oder Ampullen sowie
einer notwendigen Kihlung ab. Von Vorteil ist, dass die meisten Praparate in-
zwischen bei Raumtemperatur Uber einen langeren Zeitraum lagerfahig sind. In-
formieren Sie sich, ob Ihr Faktorpraparat darunter fallt. AuBerdem ist entschei-
dend, ob Sie zum Beispiel mit dem eigenen Auto, dem Flugzeug, der Bahn usw.
unterwegs sind. Im Folgenden wollen wir
einige (erprobte) Méglichkeiten zum einfa-
4 . chen Transport der Medikamente aufzei-

gen.

4.2.2 Unterwegs mit dem eigenen
Auto oder einem Mietwagen

Dies ist sicherlich die einfachste Moglich-
keit, Faktor auf einer Reise zu transportie-
ren, da normalerweise kein Platzproblem
besteht. Am guinstigsten ist es hierbei, eine
Kihltasche bestuckt mit Kiihlakkus zu ver-
wenden. Besser noch ist eine der (mittler-
weile recht gunstig zu bekommenden)
elektrisch betriebenen 12V Kuhlboxen (sie-
he Abb. 4), die man problemlos wahrend
der Fahrt am Zigarettenanzinder betreiben
kann. (Achten Sie darauf, dass die KiihIbox
die Batterie des Fahrzeugs beim Parken

e . nicht leer saugt und trennen Sie diese ge-
ADD. 4. lfg\l}lgg)r(dz:gngetneb am gebenenfalls von der Autobatterie.)
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Wenn Sie Faktor (zum Beispiel bei Besichtigungen) im Auto belassen, achten
Sie besonders in sudlichen Landern darauf, Ihr Auto nicht in der prallen Sonne
zu parken, da dabei die Temperaturen im Wageninneren extreme Werte errei-
chen koénnen. In jedem Fall sollten Sie den Faktor vor direkter Sonneneinstrah-
lung schitzen, also zum Beispiel unter dem Sitz oder im Kofferraum.

Denken Sie auch daran, dass bei einem Diebstahl des Fahrzeugs auch die dar-
in deponierten Faktorpréparate verloren sind. Daher sollten Sie diese zumindest
bei Ubernachtungen immer mit auf das Zimmer nehmen.

4.2.3 Unterwegs mit dem Flugzeug

Bei Flugreisen ist es unbedingt erforderlich, den Faktor im Handgepack zu
transportieren, da es immer wieder vorkommt, dass Koffer nicht oder verspatet
ankommen. Dies wirde zu einem vollstandigen Verlust der Faktorpraparate
fihren. Auch kann in seltenen Fallen wéhrend des Fluges die Temperatur im La-
deraum deutlich unter den Gefrierpunkt absinken. Eine Zerstérung der Faktor-
praparate ware die Folge. AuBerdem kénnte es sein, dass Sie wahrend des Flu-
ges oder noch am Flughafen eine Blutung bekommen und schnell eine Substi-
tution bendtigen — unglnstig, wenn Sie (bei einem mehrstiindigem Uberseeflug)
in der Kabine sitzen, der Faktor sich aber gut verstaut im Laderaum des Flug-
zeuges ohne Zugriffsmdglichkeit befinden. Ferner ist unbedingt darauf zu ach-
ten, dass Sie neben einer ausreichenden Men-
ge an Faktorpraparaten auch das zugehdrige
Injektionsbesteck und Desinfektionsmittel (Fer-
tigtupfer) mit sich fuhren. Sollten Sie aus Platz-
grinden nicht alle Faktorpraparate im Hand-
gepack transportieren kénnen, empfiehlt es
sich, so viel wie mdglich —zumindest so viel, wie
Sie voraussichtlich in der ersten Zeit der Reise
bendtigen werden — in der Kabine zu transpor-
tieren.

Sicherheitsrichtlinien an Flugh&afen und Aufla-
gen der Fluggesellschaften erlauben aber seit
einiger Zeit nicht mehr ohne weiteres das Mit-
fihren von spitzen Gegenstanden im Hand-

INSTITUT FUR SEROLOGIE UMD
unter fachérzticher
BLUTEH
MUNGCH)
ERSTR. 36 - TELEFS

Abb. 5: GréBenvergleich von Antihdmophilem Plasma mit einem modernen
Préparat
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gepéck, also Messer, Scheren usw. Darunter fallen mdglicherweise auch - je
nach Kontrolleur und Auslegung der Vorschriften — Injektionsnadeln. Seit dem
6. November 2006 gelten zudem neue Handgepacksbestimmungen fur alle FIU-
ge, die in Landern der EU starten sowie fur Anschlussflige ab Europa. Flussig-
keiten durfen nur noch eingeschrankt mit in die Flugzeuge genommen werden.
Behéltnisse mit Fltissigkeiten und dhnlichen Produkten dirfen bis zu 100 ml fas-
sen und mussen einzeln in einem transparenten, wieder verschlieBbaren Pla-
stikbeutel mit maximal einem Liter Fassungsvermdgen transportiert werden. Pro
Person ist dabei nur ein Beutel gestattet, der bei der Sicherheitskontrolle sepa-
rat vorgelegt werden muss. Ahnliche Regelungen gelten bereits seit dem 29.
September 2006 auf Fliigen und Umstiegsverbindungen in die USA. Eine Aus-
nahme bilden dabei aber Medikamente und Spezialnahrung (zum Beispiel Ba-
bynahrung), die wéhrend des Fluges an Bord benétigt werden. Diese durfen
auch auBerhalb des Plastikbeutels transportiert werden.

Die beschriebenen Regelungen kdnnten unter Umstanden zu Problemen flir den
hé&mophilen Fluggast fihren, wenn eine gréBere Menge Faktor — und damit auch
eine erhebliche Anzahl von Ampullen mit Flissigkeit zum Auflésen des Faktors
— mit in die Kabine genommen werden soll. Zusatzlich kompliziert wird die Si-
tuation dadurch, dass auf verschiedenen Flughéafen die Sicherheitsbestimmun-
gen offenbar unterschiedlich streng ausgelegt werden. Bei Problemen gilt es
dann, das zustandige Sicherheitspersonal eindringlich auf die Lebensnotwen-
digkeit der mitgeflhrten Medikamente, Flissigkeiten und Gegenstande hinzu-
weisen. Ist absolut kein Einsehen zu erwirken, versucht man am besten zu er-
reichen, dass die als »gefahrlich« eingestuften Injektionsnadeln oder Ampullen
einem Mitarbeiter der betreffenden Fluggesellschaft (zum Beispiel Stewardess)
zum »sicheren« Transport in der Kabine tbergeben werden. Um bereits im Vor-
feld Probleme zu vermeiden, ist bis auf weiteres ein Anruf bei der entsprechen-
den Fluggesellschaft unbedingt zu empfehlen. Dabei kann erfragt werden, wie
genau vorzugehen ist und ob zum Beispiel eine vorherige Anmeldung der Me-
dikamente, Flussigkeiten und Injektionsbestecke zum Transport in der Kabine
moglich oder notwendig ist. In jedem Fall sollten Sie genligend Zeit fir eventu-
elle Kontrollen einplanen, damit das Flugzeug nicht »versehentlich« ohne Sie
startet.

Sollte wahrend des Fluges eine Substitution erforderlich werden, bittet man am
besten eine Stewardess um einen ruhigen Platz, so dass man ungestért —- mog-
lichst ohne die neugierigen Blicke der Mitreisenden — hantieren kann. Norma-
lerweise wird das Flugpersonal auch hier gerne und diskret behilflich sein. Auf
die Flugzeugtoilette zur Substitution auszuweichen, ist daher nicht notwendig
und aus hygienischen Grinden auch nicht ratsam.

Grundsatzlich gilt: Unbedingt Giber den aktuellen Stand der Sicherheits-
vorschriften informieren!!!
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4.2.4 Bei Wanderungen und Ausfliigen

Wie viele Faktorpraparate Sie bei Wanderungen und Ausfligen am Urlaubsort
mitnehmen, hangt natdrlich von der Lange und der voraussichtlichen Be-
schwerlichkeit des geplanten Ausflugs ab. Um bei kurzen Ausfligen zu FuB nicht
unnétig Gewicht mitzuschleppen, kénnen Sie lediglich eine kleinere, aber aus-
reichende Notfallreserve mitfuhren. Bei lAngeren Wanderungen oder Ausfligen

Abb. 6: Glirteltasche

Uber mehrere Tage sollten Sie aber
unbedingt groBzlgig planen. Hier
sollten Sie unbedingt auch einkal-
kulieren, dass Sie bei einer Wande-
rung zum Beispiel strzen und sich
verletzen koénnten. Ausreichend
Faktorpraparate sollten dann unbe-
dingt sofort zur Verfiigung stehen.
Sollten Sie nicht mehr selbst laufen
kénnen, zum Beispiel bei einer neu
aufgetretenen Gelenksblutung, ist
es gunstig, ein Mobiltelefon dabei-
zuhaben, um Hilfe anfordern zu kon-
nen. Es sind spezielle Ruckséacke
und Gurteltaschen mit isolierten In-
nentaschen verfligbar, in denen die
Faktorpraparate zusammen mit
Kuhlakkus problemlos transportiert
werden kdnnen (Abb. 6 und 7). Ver-
schiedene Modelle dieser
Rucksécke und Taschen sind zum
Beispiel auch tber die DHG zu be-
ziehen.

4.2.5 Alternative Reisearten

Unter alternativen Reisearten wollen
wir hier insbesondere Reisen auf ei-
gene Faust verstehen, also »Touren«

Abb. 7: Rucksack mit isolierter Innentasche
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durch ein oder mehrere Lander mit zumeist verschiedenen Verkehrsmitteln
(Flugzeug, Zug, Bus, Mietwagen ...). Aber auch Fahrradtouren, Bootstouren und
Motorradreisen werden von Hamophiliepatienten unternommen. Diese Art des
Reisens ist besonders bei jingeren Menschen beliebt, die gentigend Zeit haben,
zum Beispiel in den Semesterferien fur teilweise mehrere Monate zu reisen. Dies
stellt natdrlich deutlich hdhere Anforderungen — insbesondere kdérperlicher und
organisatorischer Art — an den hamophilen Reisenden. Es ist schwierig, hier ein
»Patentrezept« anzugeben, da die kdrperliche Ausgangssituation, die Méglich-
keiten und die Erfahrungen der einzelnen Patienten sehr unterschiedlich sind.

Oftmals ergibt sich aufgrund des zumeist eingeschrankten Platzangebots (ins-
besondere bei so genannten Rucksacktouren) und der Notwendigkeit, sehr viel
Faktor (insbesondere bei langeren Touren) mitzufihren, ein Transportproblem.
Hier gilt oftmals als »oberstes Gebot«, Platz und Gewicht sparen. Auch stellt sich
dabei natlrlich das Problem der Kuhlung. Die bei einigen Préparaten sehr
groBvolumigen Verpackungen kénnen, soweit weiterhin ein ausreichender
Schutz der Ampullen vor Bruch gewahrleistet ist, entfernt werden. Hilfreich ist,
dass viele moderne Praparate — zumindest zeitweilig — ohne Schaden zu neh-
men bei Raumtemperatur gelagert werden kénnen. Beachten Sie aber hierzu
unbedingt den Beipackzettel des verwendeten Préparats und sprechen Sie mit
dem behandelnden Arzt. Auch hat sich ganz besonders bei gentechnologischen
Préaparaten in den letzten Jahren das notwendige Injektionsvolumen immer wei-
ter verringert (siehe Abb. 5 auf Seite
46). Daher kdnnen - je nach verwen-
detem Préparat — heutzutage durchaus
gréBere Mengen an Faktor auf eng-
stem Raum gepackt werden.

Ein erprobtes Verfahren zum sicheren
Transport von Faktorpraparaten ist es,
als TransportgefaB eine hochwertige
Thermoskanne aus Edelstahl zu ver-
wenden. Soweit die Offnung groB ge-
nug und der Durchmesser der Ther-
moskanne gunstig gewahlt ist, kbnnen
die Ampullen dicht an dicht gepackt
werden (siehe Abb. 8). Gelegentlich
nachzufullendes zerstoBenes Eis sorgt
fir eine gute und gleichméaBige Kuh-
lung teilweise Uber mehrere Tage auch
bei hohen AuBentemperaturen. Natur-
lich ist unbedingt darauf zu achten,

dass die Ampullen korrekt gegen
Abb. 8: Thermoskanne aus Edelstahl
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Bruch gesichert sind. Auch sind spezielle Rucksacke mitisolierten Innentaschen
verfligbar, in denen die Faktorpréparate zusammen mit Kiihlakkus problemlos
transportiert werden kénnen. Kuhlbedurftig ist im Ubrigen nur die Trockensub-
stanz, wahrend die Flussigkeit zum Aufldsen keiner besonderen Kihlung bedarf.
Achten Sie jedoch trotz aller Platzprobleme unbedingt darauf, genigend Prapa-
rate mitzunehmen (siehe 4.1).

Wenn Sie bereits vorher abschéatzen kdnnen, an welchen Orten Sie zu welcher
Zeit voraussichtlich sein werden, gibt es — je nach Reiseland — vielleicht die M6g-
lichkeit, Faktorpraparate im Vorhinein an festgelegten Orten deponieren zu las-
sen. Hierzu kénnte man zum Beispiel bei einem gebuchten Hotel anfragen, ob
dieses (evtl. gegen Entgelt) bereit ist, die Medikamente entgegenzunehmen und
bis zur Abholung korrekt zu lagern. Uber Zuverléassigkeit und die ordnungs-
gemaBe Ankunft der Faktorpraparate im »Depot« sollte man sich aber bei diesem
Verfahren unbedingt noch vor dem endgultigen Reiseantritt versichern.

4.3 Verhalten am Zoll und bei Kontrollen

Insbesondere im auBereuropéaischen Ausland kann es beim Zoll und bei Kon-
trollen zu Problemen mit den mitgeflhrten Gerinnungspraparaten kommen.
Dies liegtin der Regel daran, dass die entsprechenden Beamten von diesen Din-
gen noch nie etwas gehért haben. Deswegen ist eine Zollbestatigung (siehe An-
hang 8.1) in der entsprechenden Landessprache fur die Reise ins Ausland zwin-
gend erforderlich. Zudem empfehlen wir dringend, mindestens eine Original-
verpackung mitzufiihren, um Herkunft und Zweck der Praparate nachweisen zu
kénnen. Normalerweise werden Sie nach Vorlage dieser Dokumente und eines
internationalen Hamophilieausweises lhre Medikamente problemlos ein- und
ausfuhren kénnen.

Planen Sie aber immer genugend Zeit — insbesondere an Flughéafen (siehe
4.2.3) — ein, um zu vermeiden, dass lhr Flugzeug startet, wahrend Sie noch er-
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klaren, welches weiBe Pulver sich in den kleinen Flaschen befindet und wozu
die Injektionsnadeln gut sind.

Dennoch kann es, insbesondere in La&ndern mit weniger sicheren Rechtsver-
héltnissen, echte Schwierigkeiten geben. Unter keinen Umstanden durfen Sie
es dazu kommen lassen, dass die lebensnotwendigen Gerinnungspraparate
konfisziert werden. Um dies zu vermeiden, gibt es kein einfaches Patentrezept.
Im Folgenden aber einige praktische Tipps ohne Gewahr:

O Immer eine Zollbestatigung in entsprechenden Sprachen mitfihren
O Mindestens einen Beipackzettel mitnehmen

O Bei Problemen nach dem Vorgesetzten fragen

O Immer freundlich, aber dennoch bestimmt bleiben

O Sich nicht einschichtern lassen

O Immer genlgend Zeit fir Kontrollen einplanen

O Unbedingt auf die Lebensnotwendigkeit der Medikamente hinweisen
O Evtl. mit der deutschen Botschaft Kontakt aufnehmen

O Einkalkulieren, dass »zusatzliche Kosten« auftreten kénnen

4.4 Substitution auf Reisen
4.4.1 Allgemeines

Wie und in welchen Zeitabstanden soll die Substitution auf Reisen erfolgen? Dies
werden sich Hamophiliepatienten vor einer geplanten Reise oft fragen. Generell
gilt auch bei Reisen, genauso wie zu Hause, der Grundsatz, dass ausreichend
und frihzeitig substituiert werden muss. Bei sportlichen Aktivitdten oder AusflU-
gen ist dabei unbedingt darauf zu achten, dass zumindest der Tagesbedarf (und
maoglicherweise zusatzlich etwas Reserve) an Faktor mitgenommen wird. Es
natzt nichts, wenn die Gerinnungspraparate sicher im Kihlschrank des Hotels
lagern, man sich aber gerade selbst mit einer Kniegelenksblutung auf einem
mehrstindigen Bootsausflug ohne Umkehrmoglichkeit befindet.

Bei einer normalerweise durchgefuhrten Substitution nach Bedarf kann aber
auch eine kurzfristige Prophylaxe fur die Dauer der Reise erwogen werden. Ob
dies fur Sie in Frage kommt, sollten Sie mit Ihrem behandelnden Arzt klaren. Wie
bereits unter 4.1 beschrieben sollten Sie unbedingt darauf achten, ausreichend
Faktorpraparate mitzufihren. Bei der Substitution sollten ebenfalls, so weit wie
moglich, sterile Bedingungen eingehalten werden.

Falls keine Selbstbehandlung mit Gerinnungspraparaten erfolgen kann, missen
vorher entsprechende Kontakte mit einem Arzt am Zielort geknupft werden. Den-
ken Sie daran, dass dies mit zuséatzlichen Kosten verbunden sein kann, welche
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die Auslandskrankenversicherung oder die normale Krankenkasse in der Regel
nicht Gbernehmen. Denken Sie auch wahrend einer Reise an die korrekte Do-
kumentation lhres Faktorverbrauchs im Substitutionstagebuch (siehe 3.9).

4.4.2 Prophylaktische Substitution

Sollten Sie sich fur eine prophylaktische Substitution wahrend einer Reise ent-
scheiden, so sollten Sie die Substitutionszeitpunkte so wahlen, dass Sie genu-
gend Ruhe und Zeit — zum Beispiel im Hotelzimmer - zur Verfigung haben. Ist
eine anstrengende Besichtigungstour oder sind sportliche Aktivitdten geplant,
kénnen Sie auch dies mit den Substitutionszeitpunkten koordinieren. Aber auch
eine prophylaktische Substitution ist kein 100prozentiger Schutz vor einer Blu-
tung. Sie sollten daher die mitgefliihrte Faktormenge nie zu knapp bemessen
und, wie unter 4.1 beschrieben, gentigend Reserve mitfuhren.

4.4.3 Bedarfsorientierte Substitution

Sollten Sie sich fir eine bedarfsorientierte Substitution wahrend einer Reise ent-
scheiden, so sollte sich diese im Wesentlichen nicht von der Substitution zu
Hause unterscheiden. Wichtig ist aber auch hier die frihzeitige und ausrei-
chende Substitution. Kiindigt sich zum Beispiel eine Blutung an, sollten Sie so
schnell wie méglich substituieren. Dies ist auf Reisen haufig nicht ganz einfach,
zum Beispiel wenn man gerade mit dem Flugzeug oder dem Bus unterwegs ist.
Hier ist dann oft etwas »Improvisationstalent« gefragt. Denken Sie daran, dass
eine »verschlafene« Substitution und eine dadurch nicht korrekt behandelte Blu-
tung den Erholungswert einer Reise erheblich beeintrachtigen, wenn nicht gar
zunichte machen kann.

4.4.4 Hygiene

Die hygienisch einwandfreie Substitution ist zu Hause zumeist kein groBes Pro-
blem. Hier verfigt man normalerweise Uber gentgend Platz, Ruhe und eine sau-
bere Umgebung. Anders oft auf Reisen: Befindet man sich zur Substitution in ei-
nem Hotelzimmer oder einer Pension, ist dies meist unproblematisch. Muss ei-
ne Substitution »auf freier Wildbahn« erfolgen, kann es aber durchaus zu hy-
gienischen Problemen kommen. Hier muss dann méglichst schnell irgendein
Ort gefunden werden, der eine Substitution erlaubt. Je nach Reiseland gestal-
tet sich dies dann unterschiedlich schwierig. Zum Beispiel bieten &ffentliche Toi-
letten zwar gentigend Sichtschutz und etwas Ruhe, sind aber aus hygienischer
Sicht vollig inakzeptabel.

Ist dennoch eine Substitution an einem hygienisch nicht einwandfreien Ort zwin-
gend erforderlich, so sollten trotzdem maximale Vorkehrungen getroffen wer-
den, um eine Infektion zu vermeiden. Dies beinhaltet besonders die Desinfekti-
on und soweit mdglich die Abdeckung (zum Beispiel mit Einmalhandttichern)
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des Arbeitsbereichs. Dabei sollten Sie unbedingt sicher im Umgang mit Ihrem
Faktorpraparat sein und auch mit nicht optimalen, vielleicht primitiven Bedin-
gungen zurechtkommen.

5 Reisen mit Kindern
5.1 Mit der Familie

Grundsétzlich sollte die zu Hause durchgefuhrte Form der Substitution (Dauer-
behandlung oder Behandlung bei Bedarf) auch im Urlaub weiter gefuhrt werden.

5.1.1 Substitution beim Arzt

Nehmen Sie fiir die Arzte im Urlaubsland einen Arztbrief mit, in dem die Thera-
pie erklart wird (siehe 8.3). Da Hamophilie eine sehr seltene Erkrankung ist, wer-
den Sie auch einmal auf Arzte treffen, denen diese Erkrankung und auch die
Therapie unbekannt sind. Helfen Sie diesen héflich, aber bestimmt weiter und
vermitteln Sie gegebenenfalls den Kontakt zu lhrem Hamophiliezentrum. Be-
denken Sie dabei auch mdgliche Sprachbarrieren. Wenn eine Dauersubstituti-
on durch den ortsanséssigen Arzt weitergefuhrt werden soll, kontaktieren Sie ihn
bitte, wenn moglich vor dem Urlaub. So kann er sich auf Inr Kommen einstellen
und eine optimale Versorgung vorbereiten. Wenn Sie es wissen: Zeigen Sie dem
Arzt die Vene, bei der das Spritzen besonders gut geht. Das Auflésen des Fak-
tors sollten Sie selbst beherrschen und dem Arzt abnehmen. Sollte wegen einer
Verletzung eine Tetanus-Impfung notwendig sein, dann denken Sie bitte daran,
dass diese nur subkutan verabreicht werden darf!

5.1.2 Heimselbstbehandlung tiber die Vene

Fdhren Sie die Substitution méglichst morgens durch und mdéglichst an den Ta-
gen, an denen Sie zum Beispiel eine Wanderung planen. Wenn immer Sie sich
vom Faktorklhlschrank entfernen, nehmen Sie immer mindestens eine Gabe
Faktor fur den Notfall mit. Suchen Sie sich zur Substitution einen ruhigen, sau-
beren Ort. Denken Sie auch im Urlaub an die Dokumentation.

5.1.3 Heimselbstbehandlung (iber Port-Systeme

Denken Sie daran, auch ausreichend Verbrauchsmaterial mitzunehmen. Es ist
nicht gesagt, dass es in Inrem Urlaubsland die von Ihnen benétigten Portnadeln
und Ahnliches gibt. Gerade bei Port-Systemen sollten Sie auf besonders sau-
bere Bedingungen bei der Substitution achten. Denken Sie an sterile Unterla-
gen und ausreichende Mengen an Heparin, Kochsalz und Ahnlichem. Lassen
Sie sich von lhrem Behandler den Namen des verwendeten Portsystems auf-
schreiben. Bei Rétung des Ports oder Fieber suchen Sie bitte schnellstmdglich
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eine Klinik auf, damit gegebenenfalls rasch gehandelt werden kann. Dies hat
nicht bis zu Ihrer Rickkehr Zeit! Denken Sie daran, dass lhr Kind mit Port-Sy-
stem nicht mit schmutzigem oder salzigem Wasser in Kontakt kommen sollte,
und verschieben Sie Plantschtage auf die Tage, an denen Sie nicht spritzen.

5.1.4 Versicherungen

Denken Sie an den Abschluss einer ReiserUcktritts- und Ruckholversicherung
(siehe 3.8). Denken Sie daran, dass auch die Ubrige Familie heimkommen
muss, also bendtigen alle Familienmitglieder eine Versicherung!

5.2 Klassenfahrten und Schiileraustausch

5.2.1 Allgemeines

Das gemeinsame Erleben auf Klassen- oder Jugendgruppenfahrten ist fur die
Entwicklung lhres Kindes wichtig. Auch Hamophile sollten nicht auBen vor blei-
ben, wenn die ganze Klasse ins Schullandheim fahrt. Alles, was es fur eine er-
folgreiche Fahrt braucht, ist gute Vorbereitung:

5.2.2 Lehrerinformation

Informieren Sie die Lehrer oder Gruppenleiter! Hierfur gibt es einen Sonderdruck
der DHG, (Sonderdruck 2/2010 »Ein Kind mit Hamophilie — Informationen fir Leh-
rer und Erzieher«) oder erzahlen Sie ihnen selbst das Nétige. Jemand, der noch
nie mit »Blutern« zu tun hatte, wird unsicher sein. Nehmen Sie denen, denen Sie
Ihr Kind anvertrauen, unnétige Angst, damit sie im Notfall kompetent helfen kén-
nen. Besprechen Sie, wann lhr Kind substituiert werden muss, welche Zeichen
es fir Gelenkblutungen und Ahnliches gibt und was dann zu tun ist.

Klaren Sie vor der Klassenfahrt ab, welche Arzte in der Umgebung die Therapie
Ubernehmen kénnen und kontaktieren Sie diese. Optimalerweise sind dies Kin-
deréarzte mit Himophilieerfahrung. Nach entsprechender Vorunterrichtung kann
aber jeder Arzt, der es sich zutraut, die Therapie intravends bei einem Kind
durchfuhren.

Spritzt sich das Kind schon selbst, so sollte dies nie alleine geschehen! Es muss
dann immer ein Lehrer/Erzieher anwesend sein.

Geben Sie einen Brief fur die Erstversorger mit. Wichtig ist, dass die Behandlung
einer akuten Gelenkblutung auch bei einem dauersubstituierten Kind eine Not-
fallbehandlung darstellt. Es kann nicht sein, dass Betreuer mit lhrem Kind von Kii-
nik zu Klinik geschickt werden mit der Begrindung, ein Medikament, das man
immer gibt, sei kein Notfall. Zumal Ihr Kind freilich ausreichend Faktor dabei hat.

Planen Sie den Faktorverbrauch groBzlgig; gerade zusammen mit gleichaltri-
gen Jungen wird Ihr Kind vielleicht etwas Ubermutiger sein als zu Hause. Infor-
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mieren Sie die Lehrer, welche Tatigkeiten erlaubt sind und was besser unterlas-
sen werden sollte.

5.2.3 Léngere Auslandsaufenthalte

Far viele Jugendliche stellt sich irgendwann die Frage nach einem Auslandsjahr
in der Schule (zum Beispiel 11. Klasse in Amerika) oder auch nach langeren
Praktika im Ausland.

Bei allen Risiken und Unwéagbarkeiten, die solche Projekte mit sich bringen:
Wenn irgend méglich, sollten diese Chancen ergriffen werden! Denn, was man
im Leben nicht gemacht hat, hat man unwiederbringlich nicht gemacht. Daher
gilt wie immer: Risikominimierung durch gute Planung.

Die Gegebenheiten vor Ort sollten rechtzeitig geklart werden. Faktorkonzentra-
te kann man notfalls auch rund um die Welt schicken, vielleicht geht es aber auch
Uber ein Zentrum vor Ort. Auch die Versicherungsmoglichkeiten sind zu klaren.
Man kann sich nicht gegen alles versichern, aber vielleicht kann man zumindest
finanzielle Risiken minimieren. Und die Freude Uber ein Jahr im Ausland, das Ge-
lernte beim Praktikum und die Erfahrungen fur das Leben werden allemal gréBer
sein als die Muhen der Vorbereitung.

6 Notfall

6.1 Einschdtzung und Klirung der Situation

Sollte es trotz aller VorsichtsmaBnahmen dennoch zu einem medizinischen Not-
fall kommen, so gilt es als erstes, die Gefahrlichkeit der Lage richtig einzu-
schatzen und die Situation zu klaren. Ein mégliches Vorgehen ist in Abb. 7 (Sei-
te 56) skizziert.

Bedenken Sie, dass Sie auch Ihren Reisepartner fir das Vorgehen bei Notféllen
unterweisen, fur den Fall, dass Sie selbst nicht mehr handlungsféahig sind. Ins-
besondere sollte der Reisepartner ebenfalls die korrekte Handhabung der Fak-
torpraparate zumindest verstanden haben.

6.2 Kontaktaufnahme
6.2.1 Allgemeines

Im Allgemeinen sollten Sie eine Reise so planen, dass eine Kontaktaufnahme
mit einem Behandler zu Hause oder am Urlaubsort eher die Ausnahme bleibt.
Insbesondere gilt dies fur die Faktorversorgung (siehe 3.4.1 und 4.1). Ver-
schiedene Umstande, wie zum Beispiel ein medizinischer Notfall (siehe 6.1), ein
Faktorverlust (siehe 6.4) oder ein notwendiger Rucktransport (siehe 6.3)
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kénnten dies aber dennoch nétig werden lassen. Generell sollten Sie dies
schon bei der Reiseplanung (siehe 3.1) mit einkalkulieren und entsprechende
Vorkehrungen treffen.

6.2.2 Kontaktaufnahme mit einem Behandler am Urlaubsort

Sollten Sie sich entscheiden, mit einem Behandler am Urlaubsort Kontakt auf-
zunehmen, so ist es naturlich am besten, wenn Sie bereits eine Adresse haben,
an die Sie sich wenden kdnnen (siehe 3.7). Dabei muss man sich bewusst sein,
dass gerade im tropischen Ausland die medizinischen Médglichkeiten teilweise
sehr beschrankt sind. Je nach Reiseland existiert moéglicherweise geringes bis
Uberhaupt kein Wissen Uber die Hamophilie, abgesehen von wenigen oder gar
nur einem einzigen Hamophilie-Behandlungszentrum im ganzen Land. Sollten
Sie also im Reiseland ein hdmophiliebedingtes oder mit der Hdmophilie zu-
sammenhangendes (medizinisches) Problem bekommen, ist es unbedingt rat-
sam, ein kompetentes Behandlungszentrum aufzusuchen oder zu kontaktieren.
Alternativ kbnnen Sie auch mit Ihrem Behandler zu Hause Kontakt aufnehmen
(siehe 6.2.3). Relativ aktuelle Adressen von Hadmophiliebehandlungszentren in
fast allen Landern kénnen Sie am besten tUber die WFH im Internet Uber
www.WFH.org abrufen (siehe 2.1.4). Vielleicht kennt Ihr Behandler im Reiseland
sogar einen Kollegen mit Erfahrung in der Hamophiliebehandlung, den Sie im
Notfall kontaktieren kdnnten. Sie sollten sich diese Adressen unbedingt mit (ak-
tuellen) Telefonnummern und Ansprechpartnern bereits vor dem Beginn einer
Reise besorgen und wéhrend der Reise immer bei sich tragen. Im Notfall kdn-
nen Sie so schnell reagieren und mussen nicht erst lange nach einer Kontakt-
adresse suchen, wo Ihnen kompetent geholfen werden kann. Ein guter Tipp ist,
die Korrektheit der Adressen und Telefonnummern bereits vor Reiseantritt zu
Uberprufen. Hierzu kann man eventuell per E-Mail oder telefonisch den Be-
handler im Ausland kontaktieren und nach einem Ansprechpartner und dem Vor-
gehen im Notfall fragen. Wenn Sie ein Mobiltelefon mit in den Urlaub nehmen,
sollten Sie alle wichtigen Notfallnummern in das Telefonbuch programmieren.
Vergessen Sie dabei nicht, bei jeder Nummer die internationale Vorwahl mit ein-
zugeben. Klaren Sie aber vorher mit Inrem Mobilfunkanbieter, ob Sie mit Ihrem
Vertrag und dem dazugehdrigen Handy im geplanten Reiseland tGberhaupt te-
lefonieren kdnnen. Bedenken Sie auch, dass durch das Telefonieren mit dem ei-
genen Handy im Ausland (auch wenn Sie selbst nur angerufen werden) schnell
hohe Kosten entstehen kénnen.

Normalerweise werden Sie mit einem Behandler am Urlaubsort telefonisch oder
personlich Kontakt aufnehmen, bei einem kleineren Problem vielleicht aber
auch nur per E-Mail aus einem Internet-Cafe. Hierbei sind wahrscheinlich
Sprachbarrieren hinderlich. Englisch wird Ublicherweise in fast allen Kranken-
h&usern (mehr oder weniger gut) verstanden. Soweit Sie selbst Uber gentigend
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Englischkenntnisse verfugen, wird es dann meistens méglich sein, sich ver-
standlich zu machen. Hilfreich, insbesondere bei geringen oder nicht vorhan-
denen Sprachkenntnissen, istimmer ein englischer Arztbrief (siehe 3.9 und 8.3),
in dem alle wichtigen Diagnosen aufgefihrt sind und die aktuelle Krankheitsge-
schichte beschrieben wird. Auch die Vorlage eines (internationalen) Hamophilie-
ausweises kann bereits vielen Missverstandnissen vorbeugen. Mdglicherweise
kann auch die drtliche Reiseleitung weiterhelfen und fur einen Dolmetscher oder
einen deutschsprachigen Arzt sorgen, der dann seinerseits mit einem Behand-
lungszentrum Kontakt aufnehmen kann.

6.2.3 Kontaktaufnahme mit dem Behandler zu Hause

Bei einer Kontaktaufnahme mit dem Behandler zu Hause ist es nattrlich in er-
ster Linie wichtig, dass Sie entsprechende Adressen, Telefonnummern oder
E-Mail-Adressen parat haben. Diese sollten Sie sich bereits vor Beginn einer Rei-
se besorgen und immer bei sich tragen. Wenn Sie ein Mobiltelefon mit in den
Urlaub nehmen, sollten Sie alle wichtigen Notfallnummern in das Telefonbuch
programmieren. Vergessen Sie dabei nicht, die internationale Vorwahl mit ein-
zugeben, also fur Deutschland +49 (danach die Ortsvorwahl ohne fuhrende
»0«). Denken Sie daran, dass am Wochenende und auBerhalb der normalen
Dienstzeiten oft andere Notfallnummern gelten. Achten Sie darauf, dass in lhrem
(internationalen) Hamophilieausweis die Kontaktinformationen immer auf dem
aktuellen Stand sind. Wenn Sie weiter verreisen, mussen Sie auf jeden Fall auch
eine mdgliche Zeitverschiebung bei der Kontaktaufnahme mit einkalkulieren.

6.3 Riicktransport

Sollte ein medizinisch notwendiger Rucktransport aus dem Reiseland erforder-
lich werden, ist dies unbedingt mit einem Behandler vor Ort und méglichst auch
mit dem Behandler zu Hause abzukléaren. Bezliglich der Bedingungen zur Kos-
tentbernahme durch Auslandskrankenversicherungen oder Reisertckholversi-
cherungen (siehe 3.8.4 und 3.8.5).

6.4 Faktorverlust und Mehrbedarf

Sollte es auf einer Reise zum Verlust Ihres Faktors kommen oder sollten Sie auf-
grund bestimmter Umstande (zum Beispiel Unfall) wesentlich mehr Faktor
bendtigen als Sie dabei haben, besteht normalerweise akuter Handlungsbedarf.
Unbedingt ist hier sofort Kontakt mit dem Behandler zu Hause aufzunehmen
(siehe 6.2.3). Dieser wird abschéatzen kénnen, welche MaBnahmen zu ergreifen
sind und wie und wohin unter Umstanden eine Ersatzlieferung am besten logi-
stisch bewerkstelligt werden kann.
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Ja nach Dringlichkeit sind dabei verschiedene Optionen denkbar:

O Lieferung per Frachtunternehmen (zum Beispiel UPS) direkt aus Deutschland
(relativ langsam, kostengunstig)

O Lieferung per Lufthansa Cargo direkt aus Deutschland (normalerweise in-
nerhalb von 24 Stunden an fast jeden Ort, extrem teuer)

O Kontaktaufnahme mit einem Vertreter des Faktorherstellers im Reiseland und
Lieferung direkt durch diesen (je nach Land mdglicherweise die schnellste
Loésung)

Welche Kosten Sie vielleicht selbst bei einer Lieferung ins Ausland tbernehmen
mussen, ist dabei aber schwer vorhersehbar. Bedenken Sie, dass sich aufgrund
von Zoll- und Einfuhrbestimmungen eine Lieferung direkt aus Deutschland in be-
stimmte Lander problematisch gestalten kann.

Aufgrund des hohen Wertes von Faktorpraparaten ist dieser generell nicht ver-
sicherbar. Daher ist unbedingt darauf zu achten, dass Faktorpraparate »sicher«
untergebracht werden. Je nach Reiseland ist die Gefahr von Diebstéhlen grof3
(siehe 2.1.2). Dem Vorwurf einer groben Fahrlassigkeit durch die Krankenversi-
cherung im Umgang mit den Praparaten sollte man sich keinesfalls aussetzen.

Abb. 9: Ayers Rock (Uluru), Australien
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7 Allgemeine Reiseempfehlungen und Regeln

Zehn goldene Regeln fiir eine gesunde Reise:

O Guter Micken- und Insektenschutz

O Nahrungsmittel- und Trinkwasserhygiene konsequent einhalten
O Keine ungeschutzten Intimkontakte

O Nicht in tropischen Gewéassern baden

O Nicht barfuss laufen

O Guter Sonnen- und Hitzeschutz

O Eine sinnvolle Reiseapotheke mitfihren

O Malariaprophylaxe-Tabletten konsequent einnehmen

O Adresse der Botschaft vor Ort fur Notfélle mithnehmen

O Sich vor der Reise individuell reisemedizinisch beraten lassen

Palmwag im Damaraland (Namibia)
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8.2

Hamophilie und Reisen

Muster einer Information fiir mogliche Erstversorger

Patient:

Hamophilie _ / Hemophilia

Eltern zu Hause / Parents at home

Eltern Arbeit / Parents at work:

(Tel)

(Tel)

Hausarzt / family doctor:

(Name / Tel)

Hamophilie Zentrum / Hemophilia Centre:

Was ist im Notfall zu tun? / What to do in emergency?

Symptom

Ursache / Reason

Behandlung / Treatment

Blauer Fleck / Hematoma

Kleine Verletzung

Normalerweise keine Faktorgabe nétig

small injury Factor substitution usually not necessary
Aufere Blutung (Schnittwunde, Pflaster, Druckverband
Schiirfwunde, Platzwunde) Band-aid, strong bandage
E:xternal Bleeding (laceration, Evtl Faktor- Gabe
abrasion, cut) evtl factor substitution
Nasenbluten Im Sitzen mindestens 5 Minuten Druck von
nose bleed auBery, falls kein Stillstand, Faktorgabe und
Arzt aufsuchen
Apply pressure for at least 5 minutes, if no success
substitute factor and go to doctor
Blutung im / am Mund Faktorgabe und Arzt aufsuchen EILT
Bleeding in / around mouth Substitute factor and call doctor URGENT
Milchzahnwechsel Bei starker Blutung Faktor-Gabe
Loosing teeth IF excessive bleeding: factor substitution
Schonhaltung, Humpeln, Gelenkblutung / Faktorgabe und Arzt aufsuchen EILT
Vermeiden von Bewegung Muskelblutung Substitute factor and call doctor URGENT
Relieving posture, hobbling, avoiding | Jointbleeding
to move Musclebleeding
Kann nicht sitzen Cesalblutung Faktorgabe und Arzt aufsuchen EILT
Impossible to sit Bleeding (bottom) Substitute factor and call doctor URGENT
Blutung an unginstigem Ort Faktorgabe und Arzt aufsuchen EILT
(Auge, Finger) Substitute factor and call doctor URGENT
Bleeding at unfavourable part of the Kithlen, cooll
body (eye, finger)
Kopfschmerzen, Schwindel, Ewtl Hirnblutung? Faktorgabe und Arzt aufsuchen EILT
Erbrechen Ewtl. i_rr!racranial Substitute factor and call doctor URGENT
Headache, vertigo, vomiting bleeding?
Priparat/Product: E/kg KG langsam intravenous

U/kg BW slowly intravenously
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8.3 Muster eines drztlichen Attestes

ARZT LICH ES AﬁE ST Mame und Anschrift des Arztes / Hamophilie-Zentrums
MEDICAL CERTIFICATE

Patient:
Telefon:
Handy:
Oben genannter Patient leidet an Héimophilie (Faktor Mangel) / . Daher

kann es bei ithm auch nach leichten Verletzungen oder spontan zu Blutungen kommen.
Diese bedirfen dann fast immer der sofortigen Therapie durch Gabe von Faktor - Konzentrat

(Praparat: ). Der Patient oder Angehérige haben das Praparat dabei.

Wir bitten Sie als Ersthelfer dringend darum, einen Arzt zu rufen, damit das Praparat schnellstméglich
verabreicht werden kann Als Notarzt bitten wir Sie, dem Patienten mindestens 50 E’kg KG des
Praparates sofort langsam intravenss zu spritzen, eine Uberdosierung ist nicht zu befirchten.

Danach sollte der Transport in eine geeignete Klinik erfolgen. Die sofortige Gabe — vor dem Tranport —
ist fiir das weitere Ausmall der Blutung von entscheidender Bedeutung!

Im Zweifel zégern Sie bitte nicht, jederzeit Kontakt mit uns aufzunehmen.

The above mentioned patient suffers from hemophilia _ (factor ___ _ deficiency / __ ). He

therefore might suffer from spontaneous bleeds. Most of these bleeding episodes require therapy with factor

___ concentrates (product: ). Either the patient or the familiy has to carry

this concentrates with them. If you are a layman, please contact an emergeny service immediately. If you are a

physician, please administer at least 50 U/kg bodyweight slowly intravenously before transport to a sufficient

hospital. The immediate therapy is crucial for the long term outcome of the bleeding episode.

If in doubt: please do not hesitate to contact us at any time!

Ot / Datum / towm / date Unterscluift / Signature
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8.4

Da sich Informationen und Links im Internet sehr schnell andern, kann naturlich
keine Garantie fUr die Erreichbarkeit einer bestimmten Seite gegeben werden.
Im Zweifelsfall sollten Sie zum Auffinden von aktuellen Informationen im Internet
zusatzlich gangige Suchmaschinen benutzen.

Internetadressen

8.4.1

Seite

www.dhg.de

www.wfh.org

www.ehc.eu

www.igh.info

www.shg.ch

www.bluter.at

www.haemophilia.org

www.hemophiliafed.org

Organisation

Deutsche
Hamophiliegesellschaft
(DHG)

World Federation of
Hemophilia (WFH)

European Haemophilia
Consortium (EHC)

Interessengemeinschaft
Hamophiler (IGH)

Schweizerische
Hamophiliegesellschaft
(SHG)

Osterreichische
Hamophiliegesellschaft
(OHG)

National Hemophilia
Foundation (NHF)

Hemophilia Federation of
America (HFA)

Hémophilie-spezifische Informationen

Beschreibung Sprache*
Informationen zu Aktivitdten der D
DHG mit Terminen; viele interes-

sante Themen zur Himophilie
Internationale Seite mit vielen EF,S

Informationen zur Himophilie;
Adressen von Behandlungszentren
weltweit

Internationale Seite mit Schwer- E
punkt auf europdische Themen;

viele Informationen zur

Hamophilie

Informationen zu Aktivitaten der D
IGH; viele interessante Themen
zur Hdmophilie

Informationen zu Aktivitaten der
SHG; viele interessante Themen
zur Hdmophilie

D,F, 1

Informationen zu Aktivitaten der D
OHG; viele interessante Themen
zur Hdmophilie

Grofe amerikanische Hamophilie- E
organisation; viele Informationen

zum Download; Links zu den

einzelnen lokalen Organisationen

Informationen zu Aktivitdten der HFA; E
viele interessante (USA-spezifische)
Themen zur Hdmophilie

*) D = Deutsch; E=Englisch; F=Franzdsisch; I=ltalienisch; S= Spanisch
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Seite

www fit-for-travel.de

www.who.org

www.auswaertiges-amt.de

www.dvka.de

www.daubner.de/zip/
alfs_reisecheckliste.pdf

www.urlaubs-checkliste.de

*) D = Deutsch; E=Englisch; F=Franzdsisch; I=ltalienisch; S= Spanisch

Anbieter

Tropeninstitut
der LMU Miinchen

World Health
Organization
(WHO)

Auswartiges Amt
der Bundesrepublik
Deutschland

Deutsche
Verbindungsstelle
Krankenversiche-
rung - Ausland

Alfs Reisecheckliste

Urlaubscheckliste

Allgemeine reisemedizinische Informationen

Beschreibung

Unabhangiger reisemedi-

zinischer Infoservice;

aktuelle Informationen

zu fast jedem Land;

Impfempfehlungen, Malaria,

Gesundheitsrisiken

Aktuelle medizinische

Informationen nach Landern;
spezielle Hinweise zu einzelnen

Erkrankungen

Offizielle Informationen
Uber die Sicherheitslage
in verschiedenen Landern;

Reisewarnungen und
Reisehinweise

Merkblatter zum Download
Uber Versicherungsschutz

im Ausland (EV) fur gesetzlich
Versicherte; sonstige nitzliche
Informationen und Links zum

Versicherungsschutz

Private Seite mit einer

ausgezeichneten Reisecheckliste

fur jeden Zweck; Links

Private Seite mit einer

zweckmafigen Reisecheckliste
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Sprache*

D

EFS

D, FS

D,EF,IS
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Eigene Notizen

Kécherbaumwald (Namibia)
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Eigene Notizen

%2

Buddhafiguren (Thailand)
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Eigene Notizen

Felden am Chiemsee (Bayern)




Unterstltzen Sie die Arbeit der

DEUTSCHEN HAMOPHILIEGESELLSCHAFT ZUR
BEKAMPFUNG VON BLUTUNGSKRANKHEITEN E.V.

durch Spendenwerbung in Ihrem Freundes- und Bekanntenkreis.

Jede Spende kann steuerlich geltend gemacht werden.

Cewinnen Sie newe %’z}%’gﬂ/&ﬁ
/2’/’ wrniere gm&/é&fﬂ%/

Konten:
Hamburger Sparkasse (BLZ 20050550) Nr.: 1098212267

Postbank Hamburg (BLZ 20010020) Nr.: 562222201

Deutsche Hamophiliegesellschaft
zur Bekdmpfung von Blutungskrankheiten e.V.
Neumann-Reichardt-StraBe 34 - 22041 Hamburg - Tel.: (040) 6722970 - Fax: (040) 6724944
E-Mail: dhg@dhg.de - Internet: www.dhg.de





