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* Der besseren Lesbarkeit halber verwenden wir nur die mannliche
Form von ,Patient”, ,Arzt”, "Behandler” usw. Selbstverstandlich sind
damit immer auch weibliche Personen und Menschen mit weiteren
Geschlechtsidentitaten gemeint.

GG Liebe Leserinnen und Leser!

Es gibt so viele Grinde, sich auf Reisen zu bege-
ben. Lust auf Urlaub in fernen Landern, um dort
Neues zu entdecken oder einmal abschalten
und im wahrsten Sinne des Wortes den Horizont
erweitern zu konnen. Andere reisen beruflich
oder besuchen entfernt wohnende Familienan-
gehorige oder Freunde. Ganz egal, aus welchem
Grund Sie reisen und wie nah bzw. fern das Ziel
ist: Eine gute Vorbereitung hilft!

Um so mehr, wenn man, wie Sie mit PNH, chronisch
erkrankt ist. Denn: Die Krankheit reist immer mit und
das bringt Besonderheiten mit sich.

Wir mochten Sie ermutigen, die Vorfreude auf Ihre Reise
mit guter Vorbereitung zu paaren. Wenn Sie erst ein-
mal unterwegs sind, dann werden Sie spuren, wie gut
es [hnen tut, unterwegs zu sein. Denn Reisen bedeutet
aktiv am Leben teilzunehmen und sich etwas Gutes zu
tun. Das ist fur Menschen mit einer chronischen Erkran-
kung mindestens genauso wichtig wie fur Gesunde.



FUr eine gelungene Reise sind viele Faktoren ausschlaggebend.
Zunachst ist aber Ihr Gesundheitszustand am allerwichtigsten, um
alles was Sie erwartet, in vollen Zugen genieRen bzw. auskosten zu
kénnen. Sprechen Sie daher zunachst mit Inrem Arzt, bevor Sie in
die Detailplanung fur Ihre Reise gehen. So kénnen Sie sicherstellen,
dass Sie fit genug fur eine Reise sind und Ilhre PNH medikamentos
gut eingestellt ist.

Sie konnten z. B. folgende Punkte besprechen:
* Wohin Sie reisen wollen.
* Wie Sie dort hinkommen bzw. wie Sie unterwegs reisen.

« Ob Sie eventuell Impfungen bendtigen.

« An wen Sie sich vor Ort wenden konnen,
wenn Sie Hilfe brauchen.

» Ob Sie aufgrund einer eventuellen Zeitverschiebung
den Zeitplan der Verabreichung Ihres PNH-Medikaments
andern mussen.

» Welche Medikamente und in welcher Dosierung Sie
diese in [hrer Reiseapotheke mit sich fUhren sollten.

Vor der Reise:
das Arztgesprich Tipp

Auch bei Selbsthilfegruppen kénnen
Sie Unterstutzung finden. Zum '
Beispiel hier: www.lichterzellen.de E
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Wenn Sie mit dem Flugzeug unterwegs sind oder vielleicht Ihre
Koffer bei einer Bahnreise vorausschicken wollen, empfehlen wir
Ihnen, unbedingt die folgenden Dokumente immer bei sich zu
tragen.

Neben den lblichen Reisedokumenten, wie Personalausweis
oder Reisepass, sollten Sie einige weitere Unterlagen einpacken:

« Arztliche Bescheinigung Uber Ihre PNH-Erkrankung und
die fur die Behandlung erforderlichen Medikamente
und Infusionsmaterialien (siehe Zollbescheinigung am
Ende der Broschure)

« Notfallausweis

e Impfausweis

Notfallausweis

e Krankenversicherungskarte fur Reisen innerhalb Zum Download

Deutschlands
e Unterlagen Uber Ihre Reisekrankenversicherung

o Eventuell Behindertenausweis, Diabetikerausweis
oder ahnliche Dokumente

« Adressverzeichnis der Hdmatologie-Behandlungszentren

Diese Dokumente B
gehoren ins
Reisegepack




Jeder sollte nach seiner Risikobereitschaft abwagen, ob die eine
oder andere zusatzliche Versicherung fur ihn in Frage kommt. In
diesem Kapitel zeigen wir Innen auf, was Ihnen zur Entscheidungs-
findung helfen kann.

In der Regel gilt, dass die gesetzlichen Krankenkassen Behand-
lungskosten im europaischen Ausland Ubernehmen. Das ist

im Paragraf 18, Sozialgesetzbuch V, festgelegt. Gerne lesen

Sie hier genauer nach:

www.gesetze-im-internet.de/sgb_5/__18.html

Allerdings ubernehmen die Kassen nur Kosten bis maxi-
mal sechs Wochen und bis zu der Hohe, die auch im Inland
entstanden ware.

Falls Sie sich unsicher sind, ob die Kosten fur das von Ihnen
gewahlte Reiseland Uberhaupt ubernommen werden, fragen Sie
am besten vor Antritt Ihrer Reise bei Ihrer Krankenkasse nach —
auch wenn Sie privatversichert sind! Ein Anruf beim Servicetelefon
genugt da meist und ist schnell erledigt!

Auf Nummer

sicher gehen:
mogliche
Versicherungs-
vertrage Q

N
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Reisekrankenversicherung

Eine sinnvolle Ergdnzung kann daher eine private Reisekrankenver-
sicherung sein. Wenn Sie eine solche abschliefen, empfehlen wir
Ihnen darauf zu achten, dass diese auch eine Reiseruckholver-
sicherung beinhaltet. Denn fur diese Kosten zahlen die gesetzli-
chen Krankenkassen auch innerhalb Europas nicht.

Achtung:

Private Reisekrankenversicherungen
Ubernehmen oft nur Kosten fur Behandlungen
im Ausland, die nicht vorhersehbar waren —
was bei chronischen Erkrankungen schnell zur
Auslegungssache werden kann. Sprechen Sie

N,
Reiserucktrittsversicherung \

Auch bei einer Reiserucktrittsversicherung zahlen
viele Anbieter die Stornokosten nur bei einer
unerwarteten Verschlechterung einer bestehenden
Erkrankung.

Lassen Sie sich gegebenenfalls vor der Buchung von
Ihrem Arzt eine Unbedenklichkeitsbescheinigung
ausstellen. Klaren Sie vor dem Vertragsabschluss mit
Ihrem Versicherer ab, ob er diese anerkennt.




Wie fur alle chronisch kranken Menschen, die sich regelmaRig an
eine Therapie halten mussen, ist es fur Sie von grolRer Bedeutung,
dass Sie diese auch im Urlaub fortsetzen. Sicher haben Sie sich

in der Zwischenzeit schon gut an |hre Therapie gewdhnt. Es wird
Ihnen daher auch leichtfallen, diese im Urlaub bzw. auf Reisen
konsequent durchzuflhren. Es braucht nur ein wenig Planung
dafur. Wichtig ist, dass Sie auf Reisen genugend Dosen und Zube-
hor mitnehmen und, falls erforderlich, Fragen zur Kuhlung lhres

Medikaments bedenken.
Tipp E3

Sollte Ihr Medikament kuhl gelagert werden mussen,
haben wir diese Tipps fur Sie:

« Einige Reiseziele verfuigen moglicherweise nicht
Uber einen Kuhlschrank. Rufen Sie vorher an, um
sicherzustellen, dass Sie einen sicheren Zugang zu
einem Kuhlschrank haben und Ihr Medikament darin
aufbewahren kénnen.

» Viele Hotels verwenden Schlusselkarten, mit denen
die Stromzufuhr im Zimmer geregelt wird. Stellen Sie
| h r P N H - sicher, dass das Entfernen der Schlusselkarte beim
Verlassen Thres Zimmers nicht den Strom fur den

M e d I ka me nt i m Kuhlschrank ausschaltet.

« Fragen Sie bei [nrem Arzt nach, ob er lhnen eine

G e pa C k Empfehlung fur eine geeignete, medizinische

Kuhlbox fur Ihr Medikament geben kann.

« Sollten Sie in einem PNH-Patientenunterstutzungs-
programm durch IThren Arzt eingeschlossen sein,
kénnen Sie sich an [hren qualifizierten Therapie-
manager fur Hilfestellungen wenden.
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Tipp

Da bei PNH haufiger Erkaltungen und andere
Infektionen auftreten, finden Sie hier Tipps zur
Vorbeugung wahrend Ihrer Reise:

Buchen Sie Unterkunfte, bei denen hohe Sauberkeits-
standards im Vordergrund stehen.

Wenn Sie konnen, bringen Sie [hre eigene Bettwasche
und Kissen mit.

Wenn Sie verreisen, um Familie oder Freunde zu besu-
chen, erlautern Sie Thren Gesundheitszustand. Scheuen
Sie sich nicht, die gesundheitsunterstutzenden Mal3-
nahmen, die Sie zu Hause selbstverstandlich umsetzen,
auch an [hrem Zielort umzusetzen.

Versuchen Sie Menschenansammlungen zu meiden.
Wenn Sie einen Museumsbesuch planen, wahlen Sie
einen Tag und eine Uhrzeit mit wenig Betrieb, meist ist
das an Wochentagen in der Nebensaison der Fall.

Passen Sie Ihr Tempo an und achten Sie auf Thren Kor-
per und wie Sie sich bei den Aktivitaten auf Ihrer Reise
fuhlen. Setzen Sie Thre Plane nur fort, wenn Sie sich
ausreichend ausgeruht fuhlen. Planen Sie deshalb eine
gesunde Portion Ausfallzeit in [hren Zeitplan ein, damit
Sie bei Bedarf Spielraum fur Erholung haben. Und
haben Sie keine Angst, Aktivitaten auszulassen.
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Eine wichtige Fuhrungsaufgabe in Unternehmen ist das Risiko- Q
management. Machen Sie dies auch fur sich personlich zur ,Chef-

Sache”. Denn: FUr eine gelungene und komplikationslose Reise ist

es hilfreich, sich entsprechende Risiken bewusstzumachen und

diese zu analysieren.

Hier ein paar Hinweise und Tipps zum maglichen Umgang mit
Risiken, die eine PNH auf Reisen mit sich bringen kann.

Thrombosen!

Gerinnsel, die innerhalb von BlutgefaRen entstehen, kdnnen Arte-
rien oder Venen verstopfen und so Thrombosen oder Embolien
auslésen.

Langes Sitzen, etwa auf einem Flug oder auch einer Autofahrt,
fuhrt zu einem Stau von Flussigkeit in den Beinen und damit zu
einem gesteigerten Thromboserisiko.

Eventuell wird Ihr Arzt Ihnen dazu raten, Stutzstrumpfe zu tragen
oder vorsorglich Anti-Thrombosespritzen anzuwenden.

M It P N I_l a uf Das konnen Sie selbst tun, um lhr Thromboserisiko zu senken:

* Trinken Sie viel.

R e | S e n — » Tragen Sie lockere Kleidung.
H » Tragen Sie Kompressionsstrumpfe.
Umgang mit

« Stehen Sie ofter auf und gehen ein paar Schritte.

R I SI ke n » Spannen Sie zwischendurch die Bein- und Fulimuskeln an,
halten Sie ein paar Sekunden die Spannung und lassen dann
wieder locker.
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Der mit einer PNH verbundene Mangel an roten Blutkdrperchen
kann Ihre Leistungsfahigkeit herabsetzen und manchmal zu ernst-
haften Komplikationen fuhren. Wenn Sie verreisen mochten, spre-
chen Sie am besten mit Inrem Arzt Uber diese Blutwerte. Er kann
sie bei Bedarf bestimmen und darauf achten, dass diese bei Innen
stabil auf einem guten Niveau liegen.

Beachten Sie auRerdem: In groRer Hohe sinkt der Luftdruck und
dadurch auch der Sauerstoffgehalt. Kombiniert mit dem Mangel
an roten Blutkorperchen, die fur die Sauerstoffverteilung an die
Organe Ihres Korpers zustandig sind, kann das bedeuten, dass ein
Flug oder ein Aufenthalt in den Bergen erhebliche medizinische
Probleme verursachen kann.

Das kénnen Sie tun, um Ihren Kérper weniger zu belasten

» Verzichten Sie auf Langstreckenfluge und Aufenthalte in groRRen
Hoéhen, wenn lhre Erythrozyten- und Hamoglobinwerte nicht
gut sind.

» Reisen Sie in kleineren Etappen.

* Gbonnen Sie sich wahrend Ihres Aufenthaltes Pausen.

0,
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Wichtig zu wissen:

Eine entspannte Reise kann Ihr Immunsystem
starken, besonders, wenn Sie sich viel an der frischen
Luft bewegen und sich dabei nicht uberfordern.

Gesteigerte Infektanfalligkeit

Durch die Erkrankung selbst und auch unter Ihrer PNH-Therapie
sind Sie anfalliger fur Infekte. Das kénnen kleine Erkaltungskrank-
heiten sein, aber auch schwerwiegendere Infektionen.

Besprechen Sie mit Inrem Arzt fruhzeitig, ob Sie sich vielleicht
sogar gegen die eine oder andere Erkrankung mit einer Impfung
schutzen kénnen. In manchen Landern sind auch bestimmte Imp-
fungen fur die Einreise zwingend vorgeschrieben.

Klaren Sie Anzeichen von Infektionen, die wahrend Ihrer Reise auf-
treten, immer arztlich ab. Erkundigen Sie sich am besten schon im
Vorfeld, an wen Sie sich vor Ort wenden kdnnen.

Tipp

Medizinisch betreutes Reisen kann fur viele Patienten
eine gute Moéglichkeit sein, Sicherheit zu bekommen.
Sie werden von einem Mediziner auf der Reise begleitet
und konnen so medizinisch beraten und betreut
werden (ausgeschlossen ist eine Notfallversorgung,
hierfir ist das 6rtliche Krankenhaus zu kontaktieren).
Solche Reisen sind nicht erheblich teurer.
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Auf zu Neuem!
Viel Freude dabei!

In dieser Broschure finden Sie kurz
und knapp beschrieben, was Sie als
PNH-Betroffener beachten sollten, um
die Basis fur eine gute Reisezeit zu
schaffen.

Vielleicht fuhlen Sie sich aber noch
immer ein wenig unsicher? Dann
empfehlen wir, viel Uber das Land und
Ihre geplanten Unternehmungen in
Erfahrung zu bringen. Das gibt Ihnen
Sicherheit und steigert ganz bestimmt
auch Thre Vorfreude.

Spatestens nach Ihrer ersten Reise
werden Sie Vertrauen in das Reisen
gewinnen und sind schon viel siche-
rer. Und bekanntlich ist nach der Reise
ja immer vor der Reise ...

Viel SpaRR, kommen Sie gut an, haben
Sie eine schone Zeit und vor allem:
Kommen Sie gesund, voller neuer Ein-
drucke und entspannt wieder zuruck!

T

Gesamtmenge/total amount

Hiermit wird bescheinigt, dass die oben genannte Person an der fol-
genden Erkrankung leidet: paroxysmale nachtliche Hamoglobinurie.
Dies erfordert, dass sich meine Patientin/mein Patient die von mir ver-
schriebenen Medikamente selbst verabreicht. Die Menge der Medika-
mente ist der Reisedauer angemessen (zuzuglich einer Reserve fur
Notfalle). Meine Patientin/mein Patient oder seine Betreuungsper-
son wird daher einen oder mehrere der folgenden Gegenstande im
Handgepack mit sich fuhren:
I hereby confirm that the above stated patient has a condition called parox-
ysmal nocturnal hemoglobinuria. This requires my patient to self-infuse the
prescribed medications. The amount of medication is adequate to the duration
of the journey (plus a reserve for unexpected events.) My patient or his or her
caregiver will therefore carry one or more of the following items with them:
[J Medikament zur Behandlung von paroxysmaler nachtlicher
Hamoglobinurie — enthalt moglicherweise Spritzen und Nadeln
Medication for paroxysmal nocturnal hemoglobinuria - may contain
syringes and needles

[0 Kuhlakku(s) und Kuhlbox zum Kuhlen des Medikaments
Coldpacks

I Infusionspumpe mit kompatibler Spritze
Infusion pump including compatible syringe

[0 Nadelloses Transfergerat oder Nadelinfusionsset(s)
Transfer needle or needleless transfer device

Seite/Page
1/2
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* Infusionsschlauche und Y-Konnektor
Infusion tubing

» Behalter fur scharfe Gegenstande
Sharps container

* Medizinisches Zubehdr wie Alkohol, Tucher und Heftpflaster
Medical (e.g. gauze and tape or transparent dressing, alcohol wipes)

» Sonstiges/Others:

Bitte erlauben Sie meiner Patientin/meinem Patienten, die Sicher-
heitskontrolle zu passieren und den Flug mit diesem Medikament
und den Vorraten anzutreten.

Please allow my patient to pass security checks and to have the medication
in their carry-on luggage.

Wenn Sie Fragen haben, kénnen Sie mich gerne kontaktieren:
If you have any questions please contact me:

Name Arztin/Arzt/Name of doctor Unterschrift Arztin/Arzt/Signature of doctor

Kontaktinformation/Contact information Datum/Date

Unterschrift, Name und Titel Arztin/Arzt, Stempel
Signature, name and title of treating physician, stamp

Seite/Page
2/2
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Sie sind mehr als Ihre PNH —
aktiv im Leben

Sie interessieren sich fiir Themen zum Leben mit PNH, sind selbst
betroffen oder haben persénlichen Kontakt zu Menschen mit PNH?
Dann mochten wir Sie mit hilfreichem Wissen und Tipps fur Ihren
Alltag unterstiitzen.

Erfahren Sie mehr zu der Erkrankung und erfahren Sie, wie Sie noch
selbstbestimmter mit Parosysmaler nachtlicher Hamoglobinurie leben
kdénnen.

Besuchen
Sie uns auf

Folgen Sie uns
auch auf

hn e *

u YouTube Instagram

Swedish Orphan Biovitrum GmbH S O b I
Fraunhoferstr. 9a, 82152 Martinsried, Deutschland

www.sobi-deutschland.de rare strength

579-ASP-D(D)-0923-V01



