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Willkommen beim Netzwerk vWS
Liebe Leserin, lieber Leser,
auch als vWS-Patient sollten Sie die schonste Zeit im Jahr unbeschwert

genieflen konnen. Natirlich auch dann, wenn die Reise ins Ausland geht
oder etwas langer dauert.

Ein wenig Planung und Vorbereitung gehort allerdings dazu. Was Sie
als vVWS-Patient beachten sollten, haben wir in dieser Broschire fiir Sie
zusammengestellt.
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Welche Vorbereitungen Sie im Vorfeld einer
Reise tatigen sollten

Das Wichtigste vorweg: Sprechen Sie vor einer geplanten Urlaubs-
reise in jedem Fall mit Ihrem Arzt bzw. lhrem Gerinnungszentrum.
Insbesondere wenn Sie regelmaBig Faktorkonzentrate bendtigen,
sollten Sie abklaren, welche Praparate und Mengen Sie mitfiihren
mussen. Aber auch wenn Sie nur im Bedarfsfall auf Medikation
angewiesen sind, lassen Sie sich beraten, was zu beachten ist.

Je nach Reiseziel kann es sein, dass die Versorgung mit Faktor-
konzentraten bzw. die arztliche Betreuung nur eingeschrankt
gewahrleistet ist. Deshalb planen Sie zur Sicherheit fir den
unvorhergesehenen Notfall einen Mehrbedarf an Faktorkonzentraten
ein. Um sicherzugehen, dass Sie am Urlaubsort einen Ansprech-
partner fir Notfalle haben, ist es zudem hilfreich, sich schon

vor Reiseantritt Uber die medizinische Versorgung und das
nachstgelegene Gerinnungszentrum zu informieren und sich

den Ansprechpartner sowie die Adresse zu notieren.

Einen Uberblick iiber die Gerinnungszentren im Ausland hat die
World Federation of Hemophilia (WFH) unter folgendem Link zusam-
mengestellt: www.wfh.org - Resources —> Find a Treatment Centre.

Gegebenenfalls konnen lhnen aber auch lhr Gerinnungszentrum
in Deutschland oder der Reiseveranstalter bei der Recherche
behilflich sein.
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Was Sie bei einer Flugreise beachten sollten

Bei Flugreisen ist es ratsam, die Faktorkonzentrate und das
entsprechende Zubehor im Handgepack mit sich zu fiihren.

Damit bei der Sicherheitskontrolle bzw. beim Zoll alles reibungslos
verlauft, bendtigen Sie in jedem Fall eine arztliche Bescheinigung,
die anzeigt, dass es sich um personlich benotigte Medikamente
handelt, die Sie ins Reiseland mitfihren mussen.

Ein solches arztliches Attest steht [hnen zum Download auf der
Website des Netzwerks vWS www.netzwerk-von-willebrand.de
unter der Rubrik Infomaterial zur Verfiigung.

Es sollte von Ihrem behandelnden Arzt ausgefillt und unterschrie-
ben werden und gehort unbedingt zu lhren Reiseunterlagen.

Die meisten Faktorkonzentrate konnen fur langere Zeit bei Raum-
temperatur aufbewahrt werden. Achten Sie aber insbesondere im
Sommer oder bei Reisen in warme Gebiete darauf, dass die Medi-
kamente unter Umstanden gekiihlt werden missen. Die genauen
Lagerbedingungen kénnen Sie der Packungsbeilage Ihres Faktor-
konzentrates bzw. Medikamentes entnehmen.



Welche Dokumente sollten Sie mit sich fuhren?

In jedem Fall ratsam ist das Mitfuhren eines Notfallausweises, den
Sie sicher auch schon in Deutschland nutzen. Fiir Reisen ins Aus-
land gibt es diesen auch in englischer Sprache. Er enthalt Angaben
zu |hrer Erkrankung, die Adresse des Behandlungszentrums sowie
Informationen zur Behandlung.

Insbesondere bei Flugreisen sollten
Sie daran denken, eine arztliche

» Notfallausweis Bestatigung mitzunehmen, die die
Achtung! Attention! Danger of Bleeding! NOtWendlgkelt des MithhrenS von
BlitingsgerEhmsteratient Faktorkonzentraten und Kantlen/
Spritzen bestatigt, um Problemen
Cor:‘fiv?l?lgzl;iannr:{rg;z!irmung: @ bei der Sicherheitskontrolle oder

beim Zoll vorzubeugen.

Was sollte in der Reiseapotheke nicht fehlen?

In der Notfallapotheke sollten - neben lhren persdnlichen Medika-
menten - folgende Utensilien nicht fehlen:

( )
e Kompressen

e Wundschnellverband

e Desinfektionsmittel

e Einmalspritzen, Ersatz-Butterflys und normale Kantilen
e Staubinde
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Denken Sie dariber hinaus auch an die Erganzung der tblichen
Reiseapotheke. Lassen Sie sich im Vorfeld in der Apotheke beraten,
welche Medikamente moglicherweise Auswirkungen auf die Blut-
gerinnung haben und deswegen nicht eingenommen werden dirfen.

( 1\
e Fieber- und Schmerzmittel (kein ASS)

e Pflaster
e Praparate gegen Durchfall, Erkiltung und Ubelkeit
e Insektenschutz

e Sonnenschutzmittel
_ J
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Was bei der medizinischen Versorgung im
Ausland zu beachten ist

Die Vorlage der europaischen Krankenversicherungskarte genigt,
um sich in Europa bei einem Unfall oder einer akuten Erkrankung
medizinisch behandeln zu lassen. Sie finden sie auf der Rickseite
Ihrer Krankenversicherungskarte. Diese europaische Krankenversi-
cherungskarte ist in allen EU-Landern sowie in der Schweiz, Island,
Liechtenstein, Norwegen, Kroatien, Mazedonien und Serbien giltig.
Generell ist auch der Abschluss einer Auslandskrankenversicherung
sinnvoll. Insbesondere in Landern, mit denen kein Sozialversiche-
rungsabkommen besteht, erfolgt eine arztliche Behandlung nur auf
Privatrechnung. Ein Klinikaufenthalt, z.B. in den USA, auch wenn er
medizinisch notwendig ist, kann dann schnell sehr teuer werden.

Die meisten Versicherer bieten auch den Ricktransport mit an.
Hier ist es ratsam, auf die Formulierung .medizinisch sinnvoll und
vertretbar” im Gegensatz zu nur ,,medizinisch notwendig” zu achten.
Vorerkrankungen sollten jedoch immer mit der Auslandskranken-
versicherung abgesprochen werden, denn die Versicherungen
zahlen je nach Vertrag nur fir unvorhergesehene Erkrankungen
am Urlaubsziel.

Behandlungskosten im Reiseland werden aber haufig in der Hohe,
in der sie auch hier vor Ort anfallen wiirden, von den gesetzlichen
Krankenkassen ibernommen. Eine vorherige Abklarung mit der
Krankenkasse bietet sich daher in jedem Fall an.

Welche Impfungen Sie Uberprifen sollten

Malaria, Gelbfieber und Co., diese unerwiinschten ,, Souvenirs”
mochte niemand von einer Auslandsreise mit nach Hause bringen.
Aber auch der allgemeine Impfschutz sollte vor einer Reise ins
Ausland auf dem aktuellsten Stand sein. Kontrollieren Sie daher
zunachst, ob Standardimpfungen wie gegen Diphtherie oder Tetanus
(Wundstarrkrampf) aufgefrischt werden miissen. Abhangig vom
Urlaubsland werden weitere Schutzimpfungen empfohlen. Diese
konnen je nach Reiseziel sehr unterschiedlich sein. Sprechen Sie
mit lhrem Arzt ab, welche Impfungen fiir das Zielland empfehlens-
wert sind.

>> Achtung: Impfungen sollten Sie friihzeitig vor Reiseantritt pla-
nen, da gegebenenfalls eine einzelne Impfung nicht ausreicht und
die Impfung in einem gewissen Abstand wiederholt werden muss.
Weisen Sie den impfenden Arzt auf lhre Gerinnungsstorung hin,
die Impfung darf dementsprechend nur subkutan erfolgen, um
Muskelblutungen zu vermeiden.
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Reise-Checkliste

v Besprechen Sie die Reise mit hrem Gerinnungs-

zentrum bzw. lhrem Hamostaseologen.

Besorgen Sie sich im Vorfeld ausreichend Faktor-
konzentrate und Kanilen.

Sorgen Sie fur einen sicheren Transport und
adaquate Lagerung wahrend der Reise.

Kimmern Sie sich insbesondere bei Flugreisen
um ein arztliches Attest, das lhnen bescheinigt,
dass Sie Faktorkonzentrate mitfihren missen.

Erfragen Sie die Moglichkeit der Versorgung mit
Faktorkonzentraten vor Ort.

Notieren Sie sich die Adresse des nachstgelegenen

Gerinnungszentrums.

Das Netzwerk vWS

Das ..Netzwerk vWS - eine Initiative zur Friherkennung des
von-Willebrand-Syndroms™ wurde im Jahr 2008 ins Leben gerufen,
um Betroffenen ein frihzeitiges Erkennen der Erkrankung zu er-
moglichen. Das Anliegen des Netzwerks ist es, umfangreich tber die
Erkrankung .von-Willebrand-Syndrom” aufzukléaren, Betroffenen die
Angste zu nehmen und dariiber hinaus die &rztlichen Fachgruppen
fur die Erkrankung zu sensibilisieren.

Inzwischen hat sich die Initiative als feste Grof3e etabliert und findet
sowohl bei Arzten als auch in der breiten Offentlichkeit groBe Aner-
kennung als kompetenter Ansprechpartner in Bezug auf die Erkran-
kung des ,von-Willebrand-Syndrom”.

Als umfassende Informationsplattform dient dabei die Internetseite
des Netzwerks www.netzwerk-von-willebrand.de.

Uberpriifen Sie mdoglichst friihzeitig vor Reiseantritt
Ihren Impfstatus. unterschiedliche Materialien, sowohl

Dariber hinaus produziert das Netzwerk

fir Betroffene als auch fiir Arzte. Hier
finden Sie in der Rubrik Infomaterial
u.a. auch einen Notfallausweis und
den Vordruck fir das arztliche Attest
zur Bescheinigung, dass Sie auf der
Reise Faktorkonzentrate
mitfihren missen.

Nehmen Sie den internationalen Notfallausweis mit.

Schlief3en Sie eine Auslandskrankenversicherung ab
und sprechen Sie die Leistungen mit lhrer Kranken-
kasse bzw. der Auslandskrankenversicherung ab.




Nutzliche Adressen und Kontaktmoglichkeiten

Deutsche Hamophiliegesellschaft e.V. (DHG)
Neumann-Reichardt-Straf3e 34, 22041 Hamburg
Tel.: 040 6722970
www.deutsche-haemophiliegesellschaft.de

Interessengemeinschaft Himophiler e. V.
(IGH)

Bundesgeschaftsstelle

WilhelmstrafBe 2, 53604 Bad Honnef

Tel.: 02224 9805988, www.igh.info

Bundesverband der implantologisch tatigen
Zahnérzte in Europa e. V. (BDIZ/EDI)

An der Esche 2, 53111 Bonn

Tel.: 0228 9359-244, www.bdizedi.org

Berufsverband der Frauenérzte e.V. (BVF)
ArnulfstraBe 58, 80335 Miinchen
Tel.: 089 244466-0, www.bvf.de

Berufsverband der Deutschen
Hamostaseologen e.V. (BDDH)
StrimpellstraBe 40, 04289 Leipzig
Tel.: 0341 6565745, www.bddh.org

In Zusammenarbeit mit

Gesellschaft fiir Thrombose-und
Hiamostase-Forschung e.V. (GTH)
Max-Lebsche-Platz 32, 81377 Miinchen
Tel.: 089 82088658, www.gth-online.org

CSL Behring GmbH
Philipp-Reis-StraBe 2, 65795 Hattersheim
Tel.: 069 305-84437, www.cslbehring.de

Weitere Informationen finden Sie auch unter
www.netzwerk-von-willebrand.de
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