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Kurzdarmsyndrom und Reisen

Informationen fur Patient*innen
mit Kurzdarmsyndrom
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Auf geht's

Wer mit einem Kurzdarmsyndrom (KDS) lebt oder fur die Betreuung eines
Menschen mit KDS verantwortlich ist, kampft mit zahlreichen Unwagbar-
keiten im Alltag. Dieser ist gepragt von den kérperlichen Einschrankungen,
die dieses Krankheitsbild mit sich bringt - von der sehr regelmalig notigen
Flussigkeitszufuhr und Nahrungsaufnahme Uber die haufigen Toiletten-
gange bis hin zur Versorgung des Zugangs fur die parenterale Ernahrung,
sofern diese bendtigt wird. Neben Medikamenten und Infusionsbeuteln
bendtigen Betroffene oft auch bestimmte Nahrungsmittel, die sie gut
vertragen, und kénnen nicht einfach auf ein beliebiges oder unbekanntes
Angebot an Lebensmitteln zurtckgreifen.

Weil schon der Alltag oft beschwerlich ist, wagen es viele von einem Kurz-
darmsyndrom Betroffene nicht, an einen Urlaub zu denken. Sie schrecken
vor den Unwagbarkeiten zurlick. Dabei sehnen sie sich nach einer Aus-
zeit, nach einem Tapetenwechsel. Ein verlangertes Wochenende in einer
anderen Stadt, ein paar Tage am Strand oder in den Bergen. Denn neue
Eindrucke und Erlebnisse steigern die Lebenslust. Darum lohnt es sich,
den Koffer zu packen. Eine gute Vorbereitung ist unerlasslich, und be-
stimmte Voraussetzungen miissen erfiillt sein: dann ist das Kurzdarm-
syndrom kein Grund, zu Hause zu bleiben. Diese Broschure gibt Tipps
und Anregungen fur Betroffene von der Reiseplanung bis zur Ankunft am
Reiseziel - nur Mut und gute Reise!




Tipps fur ein gutes Gefuhl auf Reisen

Umgang mit der Belastung

Das Leben mit Kurzdarmsyndrom ist alles andere als einfach. Personliche
und soziale Einschrankungen sind die Folge, viele Betroffene flhlen sich
der Krankheit ausgeliefert. Diese Realitat wird auch im Urlaub nicht ein-
fach ausgeschaltet - und doch bietet eine Auszeit vom Alltag kleine Fluch-
ten, die sich positiv auf Kdrper und Seele auswirken kénnen. Lassen Sie
sie zu und machen Sie sich auf den Weg.

Umsicht bei der Reiseplanung

Um sich auf diesem Weg sicher zu fuhlen, kdnnen Sie selbst die Beflirch-
tungen ein wenig reduzieren. Vielleicht beschranken Sie sich auf deutsch-
sprachige Lander oder die EU, um Sprachbarrieren zu vermeiden oder
die Kostenibernahme méglicher Behandlungen durch die Krankenkasse
einfacher zu gestalten. Vielleicht mochten Sie nur in Gegenden reisen,

in denen man innerhalb von wenigen Stunden ein Krankenhaus erreicht.
Weil es sich sicherer anfihlt.




Es ist auch gut zu wissen, wie die Krankheit in der Landessprache (oder
zumindest auf Englisch) heil3t. Ubersetzungs-Apps kénnen hilfreich sein,
wenn man weil3, was sie leisten kdnnen und was nicht. Wenn es ins Aus-
land geht, ist es grundsatzlich gut, sich vorab zu informieren, wie das
Gesundheitssystem dort funktioniert - das gilt fur die Notfallversorgung,
aber auch fur das Apothekenwesen.

Notfallplan im Hinterkopf

Mit und auch ohne chronische Erkrankung kann es passieren, dass die Ge-
sundheit beeintrachtigt ist. Deshalb lohnt es sich, vorab einmal in Gedan-
ken durchzuspielen, welche unschénen Situationen auftauchen kénnten.
Wer sich diese aufschreibt und gleich dazu notiert, was im Ernstfall zu tun
ist, handelt im Falle eines Falles Uberlegt.







Der erste Schritt: die Planung der Reise

Auch gesunde Menschen verspuren ein Gefuhl der Nervositat, wenn es
auf Reisen geht. Das Kribbeln, das Unbekannte - das ist ja Teil des Vergnu-
gens. Allein die Vorbereitung einer Reise hat ihren Zauber: Man wandert
gedanklich ans Meer, in die Berge oder durch eine aufregende Stadt. Man
stellt sich die Ruhe in der Natur vor oder das aufregende Tempo einer
GroRstadt.

Neben der Wahl des Reiseziels will die Lange des Aufenthaltes bedacht
sein. Und wer kommt mit? Traue ich es mir zu, alleine zu verreisen? Oder
soll die Familie dabei sein? Vielleicht auch jemand aus dem Freundes-
kreis? Es sollten auf jeden Fall Personen sein, die Verstandnis haben fur
die besondere Lebenssituation der Betroffenen. Denn je nach Tagesform
kann es passieren, dass ein Plan umgeworfen werden muss. Dann ist
plotzlich Schmdékern im Liegestuhl angesagt statt Strandwanderung. Apro-
pos Strandwanderung: Wenn Sie besondere korperliche Aktivitaten planen,
bedenken Sie den erhéhten Kalorienverbrauch und den entsprechenden
Mehrbedarf an Infusionen.

Ein Thema kann die Dauer und Form der Anreise sein. Es ist beruhigend
zu wissen, dass im Flugzeug, im Zug und auch im Bus prinzipiell die Mog-
lichkeit besteht, die kuihle Lagerung von Medikamenten zu gewahrleisten.
Allerdings sollten Sie sich rechtzeitig bei der Fluglinie oder den Verkehrs-
unternehmen Uber die genauen Voraussetzungen informieren. Bedenken
Sie auch, dass eine Kiihlung Uber die eigentliche Flug- oder Fahrtdauer
hinaus erforderlich sein kann. Wenn die Mitnahme der bendtigten Men-
gen oder eine Belieferung des Wunschziels nicht moglich ist: gibt es alter-
native Ziele naher an Ihrem Wohnort, von denen Sie sich ahnliche Eindru-
cke erhoffen kénnen?

FUr Menschen mit chronischen Erkrankungen ist es zudem wichtig, vorab
zu kléren, wie die medizinische Versorgung am Urlaubsort aussieht. Es
ist ratsam, sich frihzeitig dartiber zu informieren, ob eine arztliche Hilfe
gewahrleistet ist, ob sich ein Krankenhaus oder einer Apotheke in der
Nahe befinden.




Far ein sicheres Gefuhl ist es auch hilfreich, fur den Fall der Falle gewapp-
net zu sein: Ein Notfallausweis, der (am besten in der Landessprache
oder in Englisch) beschreibt, was das Kurzdarmsyndrom ist und welche
Hilfe in einer Notsituation bendtigt wird.

Eine hilfreiche Checkliste zur Vorbereitung lhrer Reise finden Sie am
Ende dieser Broschure.

Das arztliche Vorbereitungsgesprach

Wer vom Kurzdarmsyndrom betroffen ist, weil3 leider, dass die Ungewiss-
heit einen Teil der seelischen Belastung ausmacht und das Vertrauen in
die Leistungsfahigkeit schon im Alltag beeintrachtigt. Deshalb traut sich
nicht jede*r, in den Urlaub zu fahren oder auf Reisen zu gehen. Dabei ist
es wissenschaftlich belegt, dass Reisen das Wohlbefinden erhéht und den
Gesundheitszustand von chronisch kranken Menschen verbessert. Reisen
sind grundsatzlich auch fur chronisch Kranke moglich - je nach Konstitu-
tion und persénlicher Situation sollte allerdings die Auswahl des Urlaubs-
zieles und die Dauer der Reise gut Uberlegt sein.

Ob Berchtesgaden oder Barcelona - ein ausfiihrliches Beratungsge-
spriach mit dem Arzt / der Arztin Ihres Vertrauens vor der Reise ist
unbedingt zu empfehlen. In dem Gesprach geht es um die Einschatzung
Ihres Gesundheitszustandes, denn der sollte stabil sein. Besonders, wenn
Sie eine Flugreise in Erwagung ziehen, muss arztlich festgestellt werden,
ob Sie ,fit to fly” sind.




Im Vorbereitungsgesprach kann etwa auch ein Medikamentenplan er-
stellt werden, der neben der dauerhaften Medikation Hinweise auf weite-
re, optionale Arzneien gibt, die in die individuelle Reiseapotheke gehdren.
AulRerdem kdnnen Sie besprechen, wie Sie sich auf moglichst viele un-
erwartete Situationen vorbereiten kénnen.

Bei der Gelegenheit lohnt sich auch ein Blick in den Impfpass, vielleicht
sind Auffrischungsimpfungen oder - je nach Reiseziel - erweiterte Impfun-
gen notwendig. Der Schutz vor Infektionen ist bei Reisenden mit labilerem
Immunsystem wichtig, sodass beispielsweise ein Schutz vor Influenza an-
gezeigt ist.

So schdn und abwechslungsreich Urlaub auch sein kann - die Krankheit
reist mit. Daher sind realistische Erwartungen hilfreich: Abwechslung
und neue Eindrticke bedeuten auch weniger Routine und Sicherheit, da-
mit einen hoheren Organisationsaufwand.

»Studien zeigen, dass Urlaub den Gesundheitszustand verbessert.”
Dr. med. Burkhard Rieke, Deutsche Fachgesellschaft fiir Reisemedizin «
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Punkte zur Kldrung mit dem Arzt / der Arztin und der Apotheke: \/
Welche Rezepte bendtige ich?

Besteht eine Lieferzeit fir mein Medikament und/oder das Zubeh&r?

Sind meine Medikamente und Infusionen tberall verflgbar?

Miissen meine Medikamente und Infusionen kiihl transportiert und aufoewahrt werden? “*

Kénnen Medikamente und Infusionen gekuhlt oder ungekihlt an den Urlaubsort

vorausgeschickt werden? Zu welchen Kosten und mit wieviel Vorlauf?

Ist ein Wechsel von Zeitzonen zu beachten? Wie lassen sich Medikamente und Infusionen

daran anpassen?

+ Kann ein Reisebrief (arztliches Dokument fur Medikamente und Infusionen) ausgestellt
werden, der bestatigt, dass es medizinisch notwendig ist, Medikamente, Infusionen und
Hilfsmittel im Handgepack mitzufiihren?
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Kurz bevor es losgeht: die Vorbereitung

Kommt eine warme Jacke ins Gepack? Ein Sonnenhut, feste Schuhe oder
leichte Sandalen, Sonnen- und Muckenschutz - es gibt viel zu planen,
bevor es losgeht. Dazu gehort auch die Uberlegung, wer sich zu Hause
um die Blumen kiimmert oder daflr sorgt, dass der Briefkasten nicht
Ubervoll wird.

Ein Planungsextra verdient die mitreisende Medizin. Je besser man sich
gedanklich und praktisch vorbereitet, umso angenehmer ist das beru-
higende Gefuhl, dass Medikamente jederzeit zu Hand sind. Stellen Sie
sicher, dass Medikamente in ausreichender Menge eingepackt werden,
mit einer Reserve, falls einmal etwas verloren geht oder verdirbt. Auch
Infusionslésung und Hilfsmittel sollten Sie reichlich mitnehmen, um far
unvorhergesehene Verzégerungen gewappnet zu sein.

Sollte Ihr Medikament gekuhlt aufbewahrt werden mussen, stellen Sie
sicher, dass im Zug, im Bus oder im Flugzeug die Kihlung gewahrleistet
ist. Das Mitnehmen einer Kihltasche hat sich bewahrt - dann muss man
das Medikament nicht aus der Hand geben. Ihr Arzt / Ihre Arztin kann
fiir Sie ein Dokument ausstellen, das den Sicherheitskraften bei der
Kontrolle am Flughafen die medizinische Notwendigkeit zur Mitnah-
me lhres Medikamentes und eventueller weiterer Utensilien deutlich
macht.

Am Urlaubsort sollte die Stromversorgung fur die Kihlung méglichst re-
gelmalig sein, in Hotels kann man die Minibar nutzen oder falls es dieses
Angebot nicht gibt, an der Rezeption besprechen, welche alternativen
Méoglichkeiten es gibt. Das gilt auch fur Campingplatze, die in der Regel
eine gute Stromversorgung ermoglichen.




Personliche Dokumente

Ausweispapiere, je nach Reiseziel das Impfbuch, Bargeld, Kreditkarte, die
Reiseunterlagen wie Tickets, Buchungsbestatigungen, die Anschrift der
Unterkunft und im Fall der eigenstandigen Anreise vielleicht auch eine
Wegbeschreibung, die Versichertenkarte der Krankenkasse, bei Reisen ins
europaische Ausland auch die europaische Krankenversicherungskarte -
das sind die Standards, die auch gesunde Reisende parat haben sollten,
wenn es losgeht.

Bei chronischen Krankheiten gibt es dartber hinaus ein kleines
Extragepack an Papieren:

+ Name, Anschrift und Kontaktnummern der behandelnden Arzt*innen
+ Medikamentenplan
+ Reisebrief (von dem Arzt / der Arztin gestempelt und unterschrieben)

+ Notfallausweis

Sowohl bei Reiserticktrittsversicherungen als auch bei Auslands-
krankenversicherungen gelten besondere Bedingungen fur chro-
nisch kranke Menschen. Eine Reisekrankenversicherung reguliert
mogliche Unfallfolgen, akute Erkrankungen oder schmerzstillende
Zahnbehandlungen. Fur arztliche Behandlungen am Urlaubsort
sollte die Kostentibernahme vorab mit der gesetzlichen Krankenver-
sicherung abgesprochen werden.




Ich packe meinen Koffer: das Handgepack

Wer unter Reiseubelkeit leidet, packt ein Mittel dagegen ins Handgepack.
Ins Handgepack gehdrt auch die Medizin von Menschen, die ein Kurzdarm-
syndrom haben. Es hat sich bewahrt, Medikamente nur im Handge-
pack zu transportieren. Im Frachtraum kann es sehr kalt werden, so-
dass die Gefahr besteht, dass das Medikament gefriert. Aullerdem kann

es passieren, dass ein aufgegebenes Gepdckstick verspatet eintrifft oder
sogar verloren geht. Viele Betroffene schaffen sich viel Platz im Handge-
pack, um ihre Medikamente immer bei sich zu haben - das gibt ihnen ein
Gefuhl der Sicherheit.

Auch im Handgepack kann ein Medikament lichtgeschuitzt und gekuhlt
transportiert werden. Es hat sich bewahrt, bei Sicherheitskontrollen am
Flughafen aktiv darauf hinzuweisen, dass es medizinisch notwendig ist,
Flussigkeit zu transportieren. Einen entsprechenden Reisebrief stellt Innen
Ihr Arzt / Ihre Arztin aus (siehe auch Seite 9).




Ausreichende Flussigkeitsaufnahme und
Kalorienzufuhr auch im Urlaub

In die Reiseapotheke gehdren neben der Standardausstattung aus Ver-
bandsmaterial, Schmerzmittel, juckreizstillendem Gel, kihlender Salbe
gegen Sonnenbrand, Salbe gegen Entzindungen und Hautabschirfungen
sowie Mittel gegen Allergien auch die Medikamente, die Sie taglich oder
regelmaRig zur Behandlung der Begleiterscheinungen des Kurzdarm-
syndroms bendtigen.

Wenn Sie parenterale Erndhrung nutzen, kommen dazu noch die In-
fusionslésung und die Hilfsmittel fir das Anlegen der Infusion und die
Katheterpflege. Es kommt also einiges zusammen. Wenn Sie mit dem
Auto reisen, konnen Sie bei guter Planung vielleicht alle bendtigten Men-
gen selbst mitnehmen. Bei Reisen per Bahn, Schiff oder Flugzeug sind

Sie wahrscheinlich darauf angewiesen, sich Infusionen und Hilfsmittel
liefern zu lassen. Informieren Sie sich bei Ihren Bezugsquellen, ob und zu
welchen Bedingungen diese Sie auch am Urlaubsort zuverlassig beliefern
kdnnen. Infusionslésungen, die nicht gekuhlt werden mussen, sind fur
Reisen besser geeignet. Lassen Sie sich arztlich beraten, falls Ihre gewohn-
lichen Losungen eine Kuhlung erfordern.

Um allzu haufige Toilettengange unterwegs zu vermeiden, reduzieren Sie
moglicherweise lhre Fliissigkeitsaufnahme vor Reiseantritt. Achten
Sie dann darauf, nach der Ankunft diese Unterversorgung sorgfaltig aus-
zugleichen, moglicherweise auch durch eine Infusion mit Kochsalzlosung.
Es kann hilfreich sein, an den Tagen vor Reisebeginn noch sorgfaltiger als
sonst auf die Ernahrung zu achten, Medikamente sehr punktlich einzu-
nehmen und so dafur zu sorgen, dass Toilettengange moglichst planbar
bleiben.

Wenn Sie Proteinriegel gut vertragen, sind diese fur die Nahrungsauf-
nahme unterwegs gut geeignet und bequem zu transportieren.




Hotel, Ferienwohnung oder Wohnmobil?

Far viele vom Kurzdarmsyndrom Betroffene wird ein Hotelaufenthalt we-
niger geeignet sein: Hotelzimmer bieten haufig nicht genug Platz fiir die
Aufbewahrung von Infusionslésung und Hilfsmitteln. AuBerdem besteht nicht
die Moglichkeit, Mahlzeiten selbst zuzubereiten und so die eigenen, gut ver-
tragenen Ernahrungsgewohnheiten beizubehalten. Eine Ferienwohnung bietet
diesbeztglich andere Mdglichkeiten und das Wohnmobil, wenn es genug Stau-
raum hat, macht auch bei Ausfliigen am Zielort unabhangig von &ffentlichen
Toiletten.

Hygiene - auch im Urlaub wichtig

Wenn Sie einen Katheter haben, ist der sorgfaltige Umgang mit ihm naturlich
auch im Urlaub wichtig. So vermeiden Sie Verunreinigungen der Infusionsl|o-
sung sowie Infektionen. Informieren Sie sich gut Uber die hygienischen Bedin-
gungen am Zielort und wahlen Sie |hr Reiseziel so, dass Sie sich diesbezlglich
keine Sorgen machen mussen.

Denken Sie bei der Vorbereitung daran, dass sich unterwegs moglicherweise
nicht alle Toilettengange vermeiden lassen und achten Sie darauf, fir diese
Falle ausreichend Desinfektionsmittel fiir Hinde und Oberflédchen dabei
zu haben.

Das stille Ortchen unterwegs

Auf Reisen (und nicht nur dann) kann der sogenannten Euroschliissel sehr
hilfreich sein. Er ermdglicht Menschen, die auf behindertengerechte Toiletten
angewiesen sind, kostenfreien Zugang zu diesen. Bezugsberechtigt sind unter
anderem Mensch mit Stoma und/oder chronischen Darmerkrankungen.

Der Euroschlissel wurde 1986 vom CBF Darmstadt (Club Behinderter und ihrer
Freunde in Darmstadt und Umgebung e. V.) eingefiihrt und kann mittlerweile
europaweit - vor allem in Deutschland, Osterreich und der Schweiz - genutzt
werden. Uber den CBF kann der Schliissel auch bezogen werden.

Um eine nachstgelegene 6ffentliche Toilette zu finden, gibt es inzwischen meh-
rere Apps, die lhnen im In- und Ausland hierbei helfen.



Wichtige Adressen

Auswartiges Amt

+ hilfreich bei der Information zu Arzt*innen und medizinischer
Versorgung vor Ort
Postanschrift: Auswartiges Amt, 11013 Berlin
Im Internet: www.auswaertiges-amt.de

2]
[=]

=l
\’{.-*

K
1

Bernhard-Nocht-Institut fur Tropenmedizin Hamburg

+ Reisemedizinische Beratung
Postanschrift: Bernhard-Nocht-StralBe 74, 20359 Hamburg
Im Internet: www.bnitm.de
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Institut fur Tropenmedizin und Internationale Gesundheit Charité
Campus Virchow-Klinikum
+ Reisemedizinische Beratung

Postanschrift: Augustenburger Platz 1, 13353 Berlin

Im Internet: tropeninstitut.charite.de

Tropeninstitut am Klinikum der Universitat Minchen
+ Reisemedizinische Beratung
Postanschrift: Leopoldstral3e 5, 80802 Mlinchen
Im Internet: www.klinikum.uni-muenchen.de

Tropenmedizinische Ambulanz im Universitatsklinikum Dusseldorf

+ Reisemedizinische Beratung

Postanschrift: MoorenstralRe 5, Gebaude 13.57, 40225 DUsseldorf

Im Internet: www.uniklinik-duesseldorf.de

Zentrum fUr Reisemedizin Dresden im Stadtischen Klinikum
+ Reisemedizinische Beratung

Postanschrift: Friedrichstral3e 41, Haus B, 01067 Dresden
Im Internet: www.klinikum-dresden.de




Ihre Checkliste fur einen entspannten Urlaub

Wichtige Dokumente

(Tipp: Prufen Sie vorab die Gultigkeit der Dokumente und speichern Sie -
fur den Fall des Verlusts - Fotos der Dokumente auf Ihrem Handy)

O Reisepass/Personalausweis

O Reiseunterlagen (Bahn-/Flugticket, Hotelvoucher etc.)
O Impfpass

O Versicherungsnachweise

O Ggf. Fihrerschein

Alles rund um lhre Gesundheit

O Medikamente zur Behandlung des Kurzdarmsyndroms und
moglicher Begleiterkrankungen (in ausreichender Menge, planen
Sie immer auch eine Reserve ein)

O Infusionen fur die parenterale Erndhrung (in ausreichender Menge
- auch unter Berucksichtigung geplanter kdrperlicher Aktivitaten -
sowie Nachschub, wenn nicht der gesamte Bedarf fur die Reisezeit
mitgenommen werden kann)

Andere Medikamente, die Sie mdglicherweise bendtigen
Hilfsmittel (wie Spritzen, Kantlen etc.)
Reiseapotheke (inkl. Erste-Hilfe-Set)

Bei Flugreisen: Thromboseprophylaxe (z. B. Kompressionsstrimpfe)

OO OO0O0

Von lhrem Arzt / Ihrer Arztin ausgefullter Reisebrief

O Notfallausweis

Sonstiges
O Kreditkarte/EC-Karte, Bargeld (evtl. auch in Landeswahrung)
O Liste mit wichtigen Telefonnummern und Adressen

O Sonnenschutz
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Ihre persdnliche Checkliste
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lhre Notizen




Wir winschen Ihnen eine gute Reise!

Folgen Sie uns auf

@ leben-mit-kds.de EIJ '.'iﬁ@ ’:. . .
3 .
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(>) Takedases -

Takeda Pharma Vertrieb GmbH & Co. KG

Potsdamer Str. 125
10783 Berlin

www.takeda.de
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