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Boeep;: MpupayHuK 3a Exjade0 (deferasirox)

OBOj NpUpPauYHUK COAPXM KOPUCHU MHbOpmauuu 3a Exjade. Ke posHaete 3a npaBunHO 3emarbe Ha
Exjade, BO 3asucHocT og dopmynaumjata Koja BM ja Npenuqwan NeKkapoT, KAKO U Kako Aa ro cnegute
BaLLETO JIEKyBatbe, MOXHUTE HeCAKaHU [ejCTBa U 3eMakbeTo Ha APYTY IEKOBU OfeKa cTe Ha Exjade.

Deferasirox e pocraneH Bo pas3nuuHu popmu. Cekoja popma uma cneumudpuuHa popma u 6oja u ce
3ema pasfiM4Ho

1) Tabnetute 3a nepopanHa cycneHsuja Exjade ce 6enu Bo ankaHo Benu, TpkanesHu Tabnetu. Tue
CE pacTBOPaaT BO TEYHOCT M CE 38MaaT Ha NPa3eH KeNygHUK.

Y

MpukaanuTe Tabnetm




Wro e Exjade® (deferasirox)?

Exjade nomara Aa ce OTCTPaHW BMILIOKOT Ha KENe30 Of OPraHU3MoT. 3apafM Toa, MO3HaT € Kako
“xenaTtop Ha }eneso” UK “xenupayku areHc”.

3owTo MM e npenuwaH Exjade?

3a mHory 34paBCTBEHM COCTOjOM ce noTpebHM TpaHChy3MM Ha Kps. HeKowu of HUB ce:

e B-tanacemuja
e bonecT Ha cpriecta aHemuja uau SCD
e CUHOAPOM Ha MMenoaMucnNasuja of HU30K pus3nkK unu MDS

e [lpyrn aHemuu

[okonky cTpagaTe 04, HeKoja of oBMe COCTOjbU, CUIYPHO BeKe CTe NMPUMMWAE HEKOJIKY TpaHChysuu.
TpaHchy3uuTe M MMaaT 3apaBuTe LPBEHW KPBHM 3pHLE KOM My ce nmoTpebHu Ha BallMoT opraHM3am u
MOXaT 4a BU nomorHaT nogobpo Aa ce 4yBCTBYBaTeE.

CeKoja TpaHcdy3uja coapu Keneso. KenesoTto e BaxHo buaejku LpBeHUTe KPBHWU 3pHLA ro KopucTat
3a [Ja npeHecysBaaT KWCAOPO4 HM3 OpraHuamot. Cenak, OpPraHWM3MOT HEema COMCTBEH HauMH Ha
OTCTPaHyBare Ha BMLIOKOT Ha eneso.

KonuuuHaTa Ha eneso ce akymMyaupa co cekoja TpaHcdysuja. Toa npeAu3BUKyBa BULLOK Ha eNeso Bo
OopraHusmoT, coctojfa HapeuyeHa XPOHWMYHA MpPe3acUTEHOCT CO eneso. lperonemara KOJIMYMHA Ha
»eneso moxe ga buae WreTHa 1 4a OWTETH O4PEeAEHM OPraHM, KaKko LITO Ce CPLETOo U LpHMOT 4pob.

MolHe e BaXHO Aa Ce OTCTPaHMW BULLIOKOT Ha eNe30 U UCTOTO A4a Ce oApKysa Ha BeszbeaHo u 34paso
HUBO.




Kako ¢pyHKumoHupa Exjade?

Exjade dyHKUMOHMpPaA NpeKy npouec HapeyeH “xenaumja” (key-lay-shun) .

Otkako e 3emeTe Exjade, UCTMOT HaBneryBa BO KPBTA M ro “3apobysa” BULWIOKOT Ha 3Keneso Ha Koj ke
)

Hauge.

3a wro ce Kopuctu Exjade?

Exjade ce KOpUCTU 3a JIeKyBake Ha XPOHUYHA NPE3aCUTEHOCT CO XKeNe3o npegussukaHa o TpaHcdysum
Ha KpB Kaj nayMeHTu co B-Tanacemuja, Ha Bo3pacT o4 6 rogMHM na Harope.

Exjade ce KOpMCTM M 33 NeKyBatbe Ha XPOHWMYHA MPE3aCMTEHOCT CO JKeneso Kora Tepanujata co
fedbepoKcaMuH € KOHTPauHAMUMPaHa WAM HeafdekBaTHa Kaj NauveHTU co P-Tanacemwuja, XpOHMUHA
NpesacUTEHOCT CO XKeneso NpeausBuKaHa o HepefoBHU TPaHCHY3UU Ha KPB, Kaj NauueHTH co Apyru
BMAOBM Ha aHEMMM U Kaj Aela Ha Bo3pacT og 2 o 5 rogmHu.

Exjade ce KopucTu M Kora Tepanujata co gedepoKcamuH e KOHTpauHAuuupaHa MAn HeajeKBaTHa Kaj
naumeHTH Ha Bo3pacTt og 10 rogMHM M NOCTapu KOM MMaaT XpPOHWUYHA NPe3acMTeHOCT CO Xe/es0 Koja ce
NoBP3yBa CO HUBHMOT CMHAPOM Ha Ta/leCeMMja, HO KOM He ce 3aBUCHM 0f, TpaHcdysuja.

Kako ce semaar rabnerure 3a nepopanHa cycnensuja Exjade’ (deferasirox)?

Koja e go3ara wro Tpeba Aa ja semam?

[losata Ha Tabnetun 3a nepopanHa cycneHsuja Exjade Koja BU e npenuiuaHa 3aBMCKU Of BalwaTta TesecHa
TEXWHA, MOMEHTa/IHOTO HUBO Ha }KEEe30TO M.0J TOa KOIKY YeCcTo umate TpaHchysum.

[lokonky npemuHysaTe Ha Tabnetu 3a nepopanHa cycneHsuja Exjade op apyr nek (Ha npumep,
deferoxamine), nekapoT moxe aa ja onpeaesiv Ao3aTa Ha Exjade Bp3 oCHOBa Ha TOa KOJIKY CTe 3eMane of

NPeTXo4HUOT NekK.

Kakeu Tabnetu Ke 3emam?

TabneTuTe 3a nepopanHa cycneHsmja Exjade ru uma Bo pasnuyHmu ronemmnHmn n moxebun ke Tpeba aa



3emerte noseKke 04 efHa. JleKkapoT Ke BM KaXke KONKY TabneTu 1 04 Koja ronemMmuHa Aa 3eMaTe CeKoj AeH.

MpWKaaHTe Tab/IETV Ce BO BUCTUHCK FONIeMMHa.

Kora ga semam TabneTtun 3a nepopanHa cycnexsuja Exjade?

Tabnetute 3a nepopanHa cycneHsuja Exjade ce 3emaaT egHall AHEBHO U BO MUCTO BPEME CEKOj AEH.
3emarbeTo Ha Exjade Bo ucTo BpmMe ceKoj AeH Ke BU NOMOTHe Aa 3anomHeTe Kora Tpeba aa ja semaTe
TabnetaTta. TabnetuTe 2a nepopanHa cycneHsuja Exjade Tpeba ga ce 3emaart Ha nNpazeH XKenyaHuk,

Hajmanky 30 MMHYTK Nipe jageme.

Kako ce uyBa Exjade?

TabneTuTe 3a nepopasnHa cycneHsuja Exjade ce yyBaaT Ha cobHa TemnepaTypa BO HUBHOTO OPUTMHANHO
nakyBatbe 3a A3 Ce 3allTUTaT 04 Bhara.

Yekopu npu 3emarbe Ha TabneTu 3a nepopasiHa cycnesxsuja Exjade

L

=

Yexop 1: Yekop 2: Yekop 3:

CNYLUTETE ja Tabnertata 3a | MPOMELLAITE ja TeuHocTa | ycnuiTE ja uenata
nepopanHa cycnensuja | co Tabnetata Exjade ce | cmeca co Exjade
Exjade Bo vawa co cok oA | Aoaeka He  gobueTe | waegHaw. [opagere
nopTokan, cok oA jabonko | BoeaHaueHa cMeca. | NoBeKe COK WM Boaa

wiu  Boja. WMcto TaKka | Cmecata mowe ga buge | 38 4@ w3meware
Mo3KeTe fAa ro ynotpebute | mpuauuHo rycta AOKOARY nma
" WMLLIETO 3a OCTaTouM. Motoa,
npomeLLyBare Exjade. HERWITE FO WiTOR:

BogeTe cMeTKa fJa crasuTe
TOYHA KONMYMHA Ha TEYHOCT
KaKo LUTO BM € HaNOMEeHo
04 NeKapor.




He ru ysakajTe, HUTK ronTajte Tabnetute uenu. He rv npenonosysajTe uau Kpiete Tabneture. He rum
pacroBapajte Tabnetute Exjade Bo razmpaHnu nujanaum uam Bo MAEKO.

LLito ako 3a6opaBuB ga ja 3emam gosara?

LoKonKy nponylwTKTe Aa ja 3emeTe A03aTa, 3eMeTe ja Kora Ke ce CeTUTe, yPu M aKo Toa e NoAoLHa,
uctwoT geH. CnegHata fo3a 3eMeTe ja Cnopes HOPManHMOT pacnopeg,.

He ja 3emajte go3aTta ciegHMOT AeH 3a Aa HaaomecTuTe 3a 3abopaseHa go3a 04 NPETXOAHMOT AEH.

LLito ako 3emam noseKe Exjade tabnetu og notpebHoTo?

[okonky 3emete npemHory Exjade, unu 0OKONKY HEKOj Apyr cCAyyajHo 3eme of, BawuTe TabneTu, BegHaw
KOHTaKTMpajTe nekap wnu BonHuua 3a coser. loKaxeTe UM ro nakyBakeTo o Tabnerute wnm
rpanynute. Moxebu ke buge notpebeH UTEH MESULMHCKU TPeTMaH. JJOKONKY OCETUTE CUMNTOMMU KaKo
60/MKM BO CTOMAKOT, Avjapeja, ragerbe M nospakare uam npobnemu co bybpesute mam upHUoOT apob,
coctojbata MoXe Aa e CepMo3Ha.




Kako ke 6uge chepeH MojoT Hanpeaok?

Jopexa semarte Exjade®(deferasirox), pegosHo ke npasute nabopaTOPWCKM WCMUTyBarsa. Baksute
MCNKUTYyBarba Ke NOKaXaT KaKo pearupare Ha TepanujaTta. [lo3arta Ke Bu Buge npunarogysaHa Harope uam
Hafo/y BP3 OCHOBA Ha Pe3y/aTaTMTE 0 UCNUTYBaHbaTa.

Wcnvmyearse Mpea noyerck co CerojMecel FaHa
Exjade g X TOANIHO
Heneso J /
Cepymckn GepuTHH
By6pesu / /
Cepymcku KpeaTuHuH  OBa MCnMTyBake Ha MpenoT mecey, u npexoT
KpeTa ke Buge Mecel,  nocne  Cekoja
HanpaeBeHo ABa NaTu npomeHa Ha Aao03ara,
| NpeA A2 0TROUHETE CO MCIUTYBakbE Ke ce BpLm
Exjade efHall HeAEe/HD; NoTOa,
| B[HElL MECEYHO
| Knupenc Ha v
| KpeaTUHWH MpewoT mecew, 1 NpBMOT Mecel, I
J nocne cexkoja npomeHa Ha |
[1033Ta, NCNUTYBalbE Ke ce
BPLUK eAHAL HEAE/HO; NOTOA,
eAHaLl Mece4YHO
LipH Apo6 /
(cepymcku / MpauoT Mecel ke Guaere
TRaHEAMUHAZY, TECTMPaHM Ha CeKOM fBe HeJenu;
BunupybuH,
ankan i ; noToa, BAHAW MECeYHO
docdaraza) J
T T
YpuHa / /
(NpoTenH 8o ypura)
Cayx v Bug, / | '
TemuHa n J J
BUCKHA
MeaujaTpucku ;
MauMeHTu: '
MpoueHka Ha [
TeNeceH paseoj (Ha ¥ "4

Nnp. TeUHE, N0ON0B
pasBOj ¥ KOMRY
pacTe roAuLHo)

TexuHa u / &
BHCKHa

JlekapoT moxe u:
® [@ KOPUCTU UCMUTYBare HapeyeHo MarHeTHa pesoxaHca unu MP 3a ga ru nposepu HUBOaTa Ha
eneso BO CPLETO M LPHUOT 4pob
* Aa uzsplun 6uoncuja Ha 6ybpesunTe LOKOAKY NeKapoT ce comHeBa Ha npobnemu co bybpesure.



Oanu Exjade uma HecakaHu gejcrea?

Kako u cute nexkosu, Exjade moxe ga Mma HecakaHW AejcTBa, MAKO UCTUTE HE Ce jaByBaaT Kaj cuTe
nayveHTH. Hajuectute HecakaHu gejctea ce bnaru g0 cpefHM M 0BUYHO M CHemMyBa OTKako Ke ce
NpMBMKHETEe Ha TepanujaTta. MUcTOTo moKe Aa Tpae HEKO/IKY AEeHa AN HEKONKY Heaenu.

BoobuuaeHuTe HecakaHu AejCTBa BKAydyBaaT MauyHWHa, MoBpaKkarbe, Avjapeja, 60/KM BO CTOMAKOT,
HaflyeHOoCT, oncTunauuja, MHAUIecTHja, OCUN Ha KoxKaTa, rnasobonka v Yeware.

dyHKUuMUTe Ha BawwuTe Bybpesu v upH Apob ke BuaaT McnMTyBaHKM Npes Aa NouHeTe Aa 3emate Exjade
M ke Bugete cnefeHn pefOBHO BO TEKOT Ha JieKyBaweTo (BuaeTe ja Tabenata Ha npetxopHara
cTpaHuua).

Hexkou HecakaHu AejctBa MoaT ga 6uaaTt cepuosHu M MoXe ga 6uge notpebHa UTHa MeAMLMHCKA
nomotu.

Osue HecakaHu Gejcmea He ce MHO2y 8006U4aeHU uau ce pemku. [IpecmaHeme o 3emarbe Ha 1eKom u
usgecmeme 20 8aWUOM AEKAP, OOKOAKY UCKYCUmMe Hewmao o0 c1edHoso:

o Cepvo3eH OCMN MAM MOTEWKOTMM CO e [lOKONKY WCKycyBaTe MOTEWKOTUM CO
OMWEHEeTO WM BPTOrAaBMua, WAW Nak pasMUCNYBatbeTo, 3anNOMHYBareTo  Ha
OTOK, TN1aBHO Ha /IMUETO U rPAOTO (3HALM WHPOPMALMM MM PelIaBakeTo  Ha
Ha CepuOo3Ha aneprucka peakuuja); npobnemu, AOKONKY He CTe [AOBOJIHO

e Cepuo3eH OCUM, LLPBEHUNO Ha KOXa, meypu 6yaHw uam ce uyBCTBYyBaTE NOCMAHO U CO
Ha YCHWTE, OUMTE MM YCTaTa, ylTerbe Ha HWUCKO HMBO Ha eHepruja (noTeHunjanHu
KoWara, BOCNafeHo rpno (3Hauu Ha 3HalM Ha BMCOKO HMBO Ha aMOHMWjaK BO
Cepuo3Ha KOXHa peakupja), KPBTa, WTO Ce NOBP3yBa CO PEHANHWU MW

xenatanHu npobnemm u Bo4aT A0 NPOMEHM

abenexnMBO 3ronemyBsarbe Ha KOJIMYMHA .
BO yHKLMjaTa HA MO3OKOT),

ypuHa (3Hak Ha npobnem co
‘&é nesute), ® Yectn Gonku o ctomakoT, ocobeHo nocne

bcﬁaaﬁarbe Ha KPB U/WUAU LPHU CTOAMLM, japetve u semarbe Ha Exjade,
T

WHaUMja Ha BPTOrNaBUUA, GOMKM BO e CepvosHa 6Gonka BO TOpPHMOT fAen opf

MOT fJeceH fAen  of  CTOMaKoT, cTomakor,

MONTYBaHE UK e Yecra ropywuua,
3r0/IEMEHO ONTUNO HA KOXaTa UK o4uTe e [lenymHo ryberbe Ha BMAOT
M TemMHa ypuHa (3Hauu Ha npobnemwu co
upHuoT apob)

3anomHete: CeKorall M3BecTeTe ro 34paBcTBeHMOT paboTHUK 3a CHTe HeCcaKaHW AejcTBa KoM Ke ru
uckycute. [LOKONKY uMMaTe cepuosHM HecakaHu gejctsa, NPECTAHETE co 3emarbe Ha /1eKOT M
BegHaw obpaTeTe ce Kaj BaWIMOT neKap.

MoBeKe AeTany 3a HeCaKaHUTE AejCTBa MOMeETe 4a HajaeTe BO YNaTCTBOTO 33 NALMEHTOT.




Liro e co ApyruTe NeKOBM KOM MOpPam Aa F'M 3eMaM BO KOPWUCT Ha Mojata 34paBCTBEHa
cocrojba ?

M3BecteTe ro nekapoT uaun GpapmaLeBToT JOKOMKY 3eMaTe MAW HeO4aMHa CTe 3emane ApYru NeKoBu.
TyKa cnafaaT M NEKOBM Kou ce 3emaar be3 peuent. Jlekapor moxebu ke Tpeba Aa M3BPLIM HEKOM
UcnuTyBakba 3a da r'v cnegu osue JIeKoBU.

BaXHW NeKOBM 3a Kou Tpeba fa ro M3BeCTUTE NEKapoT:

e [lpyru xeniaTopu KoM He cMeaT Aa ce 3emaart co Exjade

® AHTauuau (NeKoBM KOW Ce KOPUCTAT 3a SIeKYBabe HAa rOpyLIMLLA) KOM COAPKAT anyMUHUYM He
Tpeba fga ce 3emaarT BO UCTUOT Aen of AeHoT co Exjade

e LlMknocnopuH (ce KOpUCTU 3a Aa Ce CMpPedUu OPraHU3MoT of oTdpaarbe Ha TpaHCMAaHTUpaH
oprad Mau npud Apyrv coctojbM, Kako WTO Ce peymaTtougeH apTPMTUC WMAM aTOMUYeH
AEepPMaTUTUC

e CumBactaTuH (KOj Ce KOPMCTH 32 HamanyBare Ha X0/N1ecTeposioT)

e (OpapefeHW NeKoBM NpoTUB BONKWM MM NPOTUB-BOCNANMUTENHW NEKOBM KaKo Ha NpuUMep,
acnupuH, nbynpodeH, KOpTUKOCTEPOUAH)

e Opantu buodocdoHaTh (KoM ce KopUCTaT 3a /IeKyBare Ha OCTeonopo3a)

e AHTMKOArynaHTHW NIeKOBM (KOM Ce KOpPUCTAT 3a NpeBeHLMja Ha 3rpyTyyBarbe Ha KpBTa)

e XOpMOHa/NHWU KOHTPALENnTUBHM areHcH (1eKoBM 3a KoHTpoaa Ha BpemeHocT)*

e benpuaun (bnokaTop Ha KanLMymMoBM KaHanm)

e EprotamuH (KOj ce KOPUCTK 3a IeKyBatbe Ha MUTrpeHa)

e PenarnuHug (Koj ce KopucTu 3a NekyBarbe Ha gujaberec)

e PudamnuumH (ce KOPUCTK 33 NeKyBake Ha TybepKoiosa)

e ®enmnToMH, peHobapbuTan, KapbamasenuH (ce KOpucCTaT 3a IeKyBare Ha enuaencuja)

e PuToHaBMP (ce KOPUCTH 3a NeKyBarbe Ha XUB undekumja)

e [laknutakcen (ce KOPUCTH NPUM NIEKYBakLE HAa KaHuep)

e TeoduaunH (ce KOPUCTU 3a NeKyBarbE HA PECIMPATOPHM BONECTH, KaKo LITO e acTMa)

e KnosanuH (ce KOPUCTM 3a NCUXMjATPUCKM HAPYLWYBaHba, KAKo LUTO e Wu3ohpeHnja)

e TuU3aHWUAMH (Ce KOPUCTU KaKO MYKYIOPeNaKCcaHT)

e XonectupamuH (ce KOPUCTU 338 HaMasyBare Ha HUBOTO Ha XONECTepPOo BO KpBTa)

e Mwuga3onam (Ce KOPUCTU KAKO CEAaTUB U 3a JIEKYBarbe HA aHKCMO3HOCT M aMHesuja)

® bycyndaH (ce KopucTM 3a neKysare npes TPaHCMNaHTaLuMja CoO Uen Ja Ce YHWLITH
OpWrMHa/IHaTa KOCKeHa CpLeBuHa npes TpaHcnaaHTauuMjaTa)




KoHTpauyenuuja

[O0KONIKY MOMEHTANHO KOPUCTUTE OpasiHa KOHTpauenuuMja uamn KoHTpauenuuja 8o Gopma Ha NeneHKM
3a pa npeseHupaTe 3abpemeHyBarbe, Tpeba 43 KOPUCTUTE AONONHUTENEH BUA, HA KOHTpaUenuuja JHa
npumep, KoHgom) buaejkm Exjade moxe pa ja Hamanu edexTUBHOCTa Ha TaKBUTE BUAOBU Ha
KOHTpauenumja.

Mojot Hanpegok co Exjade

Lienta Ha MOETO NieKyBambe

Llenma Ha nexyBarbeTo co Exjade e fa umare 3ApaBo KOMMUECTBO Ha JKeneso Bo opraHm3moT. Cekoj mecew, Tpeba aa ro
NOCETYBATE /IEKaPOT 3a A3 Ce U1eAM BALLIMOT HANpeAOK KOH LIE/TTa Ha JIEKYBarbeTo.

JlexapoT Ke v NoCTaBy Lie/IMTe Ha BaLLETO JIeKyBakbe BP3 OCHOBA Ha MCMIMTYBAHETO Ha KPBTA HapeueHo UCNUTYBak-e Ha
cepymcku deputiH (SEER-um FAIR-it-in). BakBoTO McnUTYBar-e M MOKaXKyBa HUBOATA Ha CepyMCcKU GepuUTuH, oaHOCHO SF
HUBOTO. HMBOTO Ha BaLLMOT SF Ke My MOKaKa Ha JIEKAPOT KOJIKY YKE/Ie30 MMATe BO OpraHu3MOT. JlekapoT Ke ogyTyumn Janv
TaKBOTO HUBO Tpeba A3 Ce HaMaA/IM WK A3 C8 OPMHM.

Mojara pgo3a

Jlexapor MOMe Aa Of/lyuM A3 BM ja MPOMEHM [03aTa Bp3 OCHOBAa Ha SF HMBOTO, uau apyrv nabopaTopucku
MCNUTYBaH:a, WK BP3 OCHOBA Ha TOA KOJIKY YeCTo Npumarte TpaHcdysuja.

Mo 3emarbeTo Ha Exjade Bo nepuog o, 3 A0 6 meceuy, NpoBepeTe CO BaLLMOT NeKap JaNW HaNPeaoKoT € KaKo LU ce
OueEKyBa/10. AKO He e, COBETYBAJTE (2 CO /IeKapOoT KaKoB e HEeroBMOoT MV/1aH 3a Jia BM MOMOrHe Aa ja NoCTUIHETe Le/Tra Ha
BaLLIETO SIEKYBaH-E.

Momefy ceKkoja noceTa Ha NeKapoT

Momery NOCETUTE Ha NIEKapOT, MOXE Aa A0JAE A0 BaHM UTydyBakba. Tpeba A3 BoauTe eBMaeHUMja Ha UCTUTE U fa 1
CTIOAE/MTE CO SIEKapOT Ha CnegHaTa cpeaba. Baksure cryuyBsatsa BRTyMYBaaT:

* HecakaHu gejcrea
e [1pyrv IeKOBK
* CeKaKBM OTCTanyBakba 0Z, NpenmLIaHaTa 4033

Mudopmaumm 3a mojaTa ucropuja

-

MrdopmaLpmTe 3a BalliaTa UCTOpUja Ce 0/, MOMOLLI KaKO 33 BaC, TaKa M 3 IEKAPOT, NPV MNIaHMPakbe Ha BaLLIeTO /IEKYBaHe CO
Exjade® (deferasirox). MpalLajTe ro nekapoT AOKO/KY BU € noTpebHa NoMoLL NPy 0Arosaparbeto Ha CigAHWBE npaluarsa.




OnwTy uHGOpMaLUu
Mme

Mpesume

[aTtym Ha pafarse

OujarHosa

Oanu s bune gageHun TpaHcdysmum? [lOKOAKY OAFOBOPOT € A3, KOAKY U KOMKY 4ecTo?

[Janu umate gpyru 3apascTBeHn npobnemu?

[lanv BO MOMEHTOT 3emarte ApYr1 NeKOBM KaKo Tepanuja 3a Apyry 34pascTBeHu cocTojbu unm bonectu?

[anw cTe anepruyHu Ha HewTo?




3ano4HyBabe Ha neKyBarbe co Exjade

MoxeTe 12 3anoyHETe A3 ro CIeAMTe CBOjOT HAaNpPeAOK OTKAKO /IEKAPOT Ke OZ/Ty4M 33 HUBOTO Ha SF Koja ro NoCTaByBa Kako
Lien 1 3a aosara Ha Bxjade. Co nomoLL Ha /1eKapoT, MONO/HETE o MV1aHOT 33 BaLLMTE LMK, Kako W apyruTe uHdopMaLym,

JA0EHN OAONY.

Jarym: MoeTo ceraluHo HUBO Ha SF
" Llesma Ha MOETO NieKyBarbe e Aa: Mojor pexum Ha fo3vpatbe Ha Exjade:
HamanyBarbe Ha HUBOTO Ha SF Ha: 3emam:
[ Tabnem 3a nepopanHa cycnersuja Exjade
-Konky Tabnety ke 3emam cexoj aeH?
MojaTa TeXXMHa €: ¢ Kora BO TEKOT Ha A€HOT Aa ' 3emam Tabneture?

3abenewku: 3anMweTe M cvTe 3abe/1eLwky 1 NPaLLiarba Og, BALLIATA NOCETA Ha IEKAPOT.

EXJADE

BaxkHa 3abenewka: MNpeg ga ro npenuiueTe NEKOT, KOHCYATUPajTe M KoMmnaetHute uHpopmauum 3a
npenuwysame.

Warnep;: Tabnetn 3a nepopanHa cycneHsuja cogpxar 125 mg deferasirox.

HMuaukaummn: EXJADE e ‘mHaMuuMpaH 3a Tepanuja Ha XpOHW4YHA NpeonToBa Ha OpraHu3moT co




EXJADE e ucTO Taka MHAMLMPAH 3a Tepanuja Ha XPOHMYHA NPEoNnTOBAPEHOCT Ha OPraHU3MOT CO Keneso
nopagu TpaHcdysMM Ha KpB Kora TepanujaTta co gedepoKcamuH e KOHTpauHAULUPaHa WU HeCOO4BETHA
Kaj cnegHwTe rpynuy Ha NayMeHTH:

®  Kaj neAujaTPUCKU naumeHTU co beTa Tanacemuja majop CO NPEONTOBAPEHOCT Ha OPraHMU3MOT CO
eneso nopagu yectu TpaHchysmm Ha Kpe (> 7 ml/kg/mecew, Ha cnakyBaHWM epuTPOLMTH) Ha
BO3pacT o4 2 40 5 roguHu,

e  Kaj BO3pAacHM M NeaMjaTPMCKM NauueHTM co BeTa Tasacemuja Majop CO NMpPeonToBapeHoCT Ha
OpraHM3MOoT CO eneso nopaau NOManky yectu TpaHcoysum Ha Kpe (< 7 ml/kg/meceu Ha
CNaKyBaHW epUTPOLMTM) Ha BO3PACT 04 2 FTOAUHW UAK NOCTapHK.

e  Kaj BO3pacHM M NeAWjaTPUCKU MNaLMeHTU CO ApYr TUN Ha aHemuja Ha BO3pacT of, 2 roAuHU Uu
nocrapm.

EXJADE e uCTO Taka MHAMLUMPaH 3a TPETMaH Ha XPOHWMYHO MpeonToBapyBarbe CO #enes3o Koe bapa
XenaTHa TepanujaTa Kora TepanujaTa co AedepoKCamMMH € KOHTpauHAMLMpaHa WM HeajeKksaTHa Kaj
MauMeHTU CO CMHAPOMM Ha Tanacemuja Kou ce He3aBUCHW of TpaHcdy3nu Ha KpB Ha so3pacT og 10

FOAVHM W NOCTapu.

[Josuparbe: MpeonToBapeHOCT CO ¥eneso 3apaau TpaHcdysuja/ Tabnetn 3a nepopanHa cycneHsuja
MpenopauaHata nouyetHa gos3a e 20 mg/kg TenecHa TexmHa; uan nak 30 mg/kg 3a nNauueHTU Kow
npumaaT TpaHcdysuja uecto > 14 ml/kg/mecey cnakysaHu eputpouutn (npubawkHo> 4
eguHuumn/mecel) Ha Kou MM e noTpebHO HamanyBarbe Ha NPeonToBapeHOoCTa Co Kene3o; ogHocHo 10
mg/kg 3a NnauMeHTH KoM He npumaat TpaHcdyauja TonKy vecto <7 mi/kg/mecel, cnakysaHn epUTPOLUTH
(npubauxHO <2 efuHMUM/MeEceL) Ha KoM He um Tpeba Hamanysarbe Ha eneso BO OpPraHW3MOT; 3a
nauMeHTH Kou Beke ce Aobpo ce TpeTupaat co deferoxamine, Aa ce pasmucau 3a no4yeTHa A03a Ha
EXJADE koja e HymepM4YKa NONOBMHA 04 Ao3ata Ha deferoxamine. Tpeba ga ce BHMMaBa BO TEKOT Ha
Tepanujata Ha xenaluja co Len 4a Ce MUHUMMU3MPA PUSMKOT 04 npekymepHa xenauuja. ¢ EXJADE Tpeba
[a ce 3ema efHall AHEBHO Ha npaseH CTOMak Hajmanky 30 MuHyTH npen obpok. ¢ Tabnetute Tpeba aa
ce pacTeoparT BO BOAA UM COK o4 jabonko unu noptokan (100-200mn). &

MeceuHo cnegerbe Ha CepyMCKUOT (GepuTMH CO LeN NpoLEeHKa Ha OAroBOPOT Ha MauMEeHTOT Ha
TEpanujata ¥ MWUHUMU3NPEHE Ha PU3MKOT 04 NpPeKyMepHa Xenaumja. fosata Tpeba Aa ce npunarogm
JOKONKY e noTpebHo Ha cekou 3 pgo 6 mMeceuu Bp3 OCHOBA Ha HUBOTO Ha CEPYMCKM (PEPUTHH.
Mpunarogysarse Ha go3ata Tpeba aa ce HanpaBu Bo Yekopu og, 5 Ao 10 mg/kg. Kaj naumneHTn Kou He ce
COOABETHO KOHTpo/AMpaHu co Aosu og 30 mg/kg, Tpeba ma ce pasmuciau 3a gosu go 40 mg/kg.
MaxkcumanHata aHeBHa go3a e 40 mg/kg TenecHa TemmHa. Hamanysare Ha gosarta wau nobyaHo
cneperbe Ha peHasHaTa M XenatanHata ¢yHKUMja, KAaKo M Ha HMBOTO Ha Cepymcku ¢epuTuH ce
npenopaYyBa 3a BPEME Ha IEKYBake CO BUCOKM 031 M KOTa HUBOATa Ha cepymcKuoT depuTuH ce bausy
A0 uenHuot ondat. Kaj naumMeHTM 4uMM HMBOA Ha CepymcKku GEepuTUH ja gocTurHane uenta (o6uuHo
nomery 500 1 1.000 mukporpamu/n), Tpeba aa ce pasmMucau 3a HamanyBarse Ha 03aTa BO YEKOpU o4 5
480 10 mg/kg co uen ogprysarbe Ha HUBOTO Ha CEPYMCKMOT GepUTUH BO paMKUTE Ha LENHUOT ondaT u
MWHUMU3MParbE Ha PU3MKOT OF, NpeKymepHa xenauuja. . ¢ NpekuHeTe ja TepanujaTa ako CepyMCKUOT
$epuTHH NagHe KoH3UCTeHTHO nog 500 mukporpamm/n.

[o3uparwe: CuHApPOM Tanecemuja Koja He 3aBUCM Of TpaHchy3uja U NPeonToBapeHoCT co Xenesof
Tabnetu 3a nepopanHa cycneHsuja. MpenopayaHa noyeTHa AHEBHa 0 mg/kg TenecHa TexuHa.




3a Bpeme Ha Tepanuja co Xxenauuja, Co e 3a 4a ce MMHMMM3MPa PU3MKOT Of NpeKymepHa xenauuja.
MeceuHo cnegere Ha CEPYMCKMOT GepuTMH CO Liesl NPOLEHKAa Ha OAroBOPOT Ha NaLMEHTOT Ha
TepanujaTa ¥ MMHUMMW3MPaLE HAa PU3MKOT OZ NPeKymepHa xenauuja. Npunarogysate Ha f03aTta Tpeba
Aa ce pa3rneaysa cekow 3 Ao 6 meceum 8o yekopu og 5 o 10 mg/kg, Aokonky LIC Ha nauueHToT e =7
mr Fe/gr dw nnm cepyMckuoT GepuTUH e KOH3UCTEHTHO > 2.000 MUKPOrpamm/A 1 He NOKaysa TPeHJ, Ha
HamanyBsarbe, a NnauneHToT 406po ro Tosiepupa IEKOT, CO Liesl Aa ce MPOLEeHW OAroBOPOT Ha NauMeHToT
Ha Tepanuja U Aa C8 MMHMMM3MPa PU3MKOT Of NpeKymepHo xenauuja. OTKaKo Ke ce NOCTUTHe
3a/l0BO/IMTENIHO HMBO Ha eneso Bo opraHusamor (LIC <3 mr Fe/gr dw/cepymcku deputuH <300
MuKporpamm/n), nekyeareto Tpeba Aa ce npekuHe. Hema gocranHu nogaTouyM 3a NOBTOPHO JIeKyBake
Ha NalUWEeHTU KOWM peaKkyMynupane >ene3o nocne NOCTUrHaToO 3aA0BOMTENHO HUBO Ha Keneso BO
OpPraHM3MoT, Na 3aToa He MOXe [a Cce Npenopaya NoOBTOPHO NIEKYBakbE.

MakcumanHata gHeBHa go3a e 20 mg/kg TenecHa TeuHa. Hamanysawe Ha gosata uau nobygHo
cneferse Ha peHanHaTta M xenatanHata QyHKUMja M Ha HUBOTO Ha cepymcku GepuTUH ce npenopayysa 3a
BPEME Ha /IeKyBaHe CO BMCOKW [J03M WM KOra HMBOTO Ha CEPYMCKMOT pepuTuH e 6amusy o uenHaTta
peakuuja. Kaj negujaTpuckn naumeHTH, fo3uparbeTo He Tpeba Aa Hagmuuysa 10 mg/kg; nobyaHo
cnegerse Ha LIC u cepymckuoT GepuTUH ce HeonxoAHKW 3a aa ce usberHe npekymepHa xenauuja; ocBeH
MEeCEeUYHM NPOLEHKM Ha cepymckuoT ¢eputuH, LIC Tpeba ga ce cnegm Ha cekou 3 meceum Kora
cepyMckunoT pepuTuH e <800 muxkporpamu/n.

No3opare: MocebHa nonynauuja. Npu ymepeHo xenartanHo Hapywysakbe (Child-Pugh B), aosata He

Tpeba aa HaamuHysa 50% of HopmanHaTta 4o03a. He Tpeba fa ce KOpUCTH Npu TELKW XenaTa/iHu
HapywyBarsa (Child-Pugh C).

KonTpauHgukaumm: NpeocetnusocT Ha deferasirox M Ha HeKoja 03 NOMOLLHUTE COCTOjKK. ¢
KombuHaumja co Apyru Tepanu co XenaTopu Ha eneso. ¢ MpoueHeT KIMpeHe Ha KpeaTuHUH <60
MA/MWH.

Npeaynpegysarba/MepKu Ha npeTnasnusoct: PeHanHa dyHKumja: MotpebHu ce 6apem ABe NpoLeHKK
Ha CepyMCKMOT KPeaTMHWMH Mpej, Aa ce 3anovHe Tepanuja; ga ce cnegu CepyMCKMOT KPEaTUHUH,
K/NMPEHCOT Ha KpeaTMHUH M/MAKn HMBOaTa Ha NNAa3mMaTcKu uMcTaTuH C npep TepanujaTa, cekoja Hegena
BO MPBMOT Mecel NO 3anO4YHYBake WM MO NPOMEHA Ha Tepanujata (BKAy4yBajku M NpomeHa Ha
dopmynauyujata) U Ha MeceyHo HMBO nocne Toa. Moxe pAa 6upe notpebHO Hamanysarwe WM
NpekMHyBarbe BO HEKOW C/ly4au Kora ce 3ronemyea CepyMCKMOT KpeaTuHuH. MNMocne nywTamwero Ha
NeKoT BO NPOMeET, npujaseHu ce cnyyam Ha GybpemHa uHcypuumeHumja (kaj Hekon 6una notpebHa u
Aunjanusa). Uma npujaBu v Ha peHanHa Tybynonatuja co caydyau Ha metabonHa aumpaosa, rNaBHO Kaj
Jeua u agonecueHty co 6erta-tanacemuja. CepuosHn Gopmu Ha peHanHa Tybynonatuja (kako wTo e
cuHapom PaHKOHM) M peHanHa MHCy$UUMEHLMja NOBP3aHW CO MPOMEHM BO CBECTA BO KOHTEKCT Ha
XunepamoHaMuKa eHuedanonaTtuja ce npujaBeHu, rMaBHo Kaj Aeua. Tectosu 3a npoTemHypuja Tpeba aa
ce NpaBaT Ha MeCceyHo HWBO. YNaTeTe ro NaLMeHTOoT Kaj cneumnjanuct Hepposior u pasmucieTe 1 3a Apyru
CNeLMjanMCcTUYKK UCNUTYBakba (KaKo WTO e peHanHa bruoncuja) AOKOAKY CEPYMCKUOT KPEAaTMHUH OCTaHe
3HAUMTENIHO TMOKAa4YeH WAM APYr Mapkep Ha peHanHa ¢yHKUMja e WUCTO Taka NOAONTO Bpeme
abHopmaneH. ¢ XenatanHa dyHKuuja: Cnepete ru cepyMCKUTe TpaHCamuHasn, 6unmpybuHute M
ankanHata ¢ocdarasa npep 3anoyHyBarbe Ha eKyBarbeTO, Ha CEKOW 2 Hefenu BO TEKOT Ha NpBUOT
mMecey, U Ha MeceyHo HMBO noToa. MpeKMHeTe ro NeKyBareTo AOKOJNKY ce MojaBu YNoOpHO U
NPOrpecuMBHO 3ro/ieMyBare Ha CepyMCKMTE Ha TpaHcammHazu. Mocne nywTake Ha EKOT BO Npomer,
npujaBeHM ce ciyyau Ha xenatanHa uHcyduumeHumja (noHekoraw u ¢aranHa). Moxe aa aojae Ao
cepuo3nu GopmM Ha XenatanHa uHcyduuMeHLMja NOBP3aHN CO NPOMEHM BO CBECTA BO KOHTEKCT Ha
xunepmamoHemuuHa. eHuedanonatuja, ocobeHo Kaj geua. He ce npenopa MEHTHU CO
TEWKO XenaTtanHo owTetysare (Child-Pugh C). O




BHumaTenHo Tpeba aa ce nocranysa cO NOCTapu NaLUMEHTM 3apaau NOrofiemara 3ayecTeHocT 0p,
HecakaHu gejctBa. He ce npenopayyBa Kaj NaLMeHTH CO KPaTOK ¥UBOTEH BeK (Ha npumep, BUCOKO-
PU3UUYEH MUeNOZMCNNACTUYEH CUHAPOM) ocobeHo Kora KOoMopBuAUTETUTE MOMAT Aa ro 3ronemart
PU3KKOT oA, HecakaHu AejctBa. ¢ Moxe ga ce nojasu racTpOMHTECTMHasIHA MpuTaumja. MpujaseHn ce
racTPOMHTECTUHANHU YAKYCU U Xemoparuja, BKAYYUTENHO M HYUPOBM KOMIIMUMPAHW CO AMrecTUBHa
nepdopauMja, Kaj ogpefeHW NauWMeHTH, BKAYYMTEHO M Jeuad M ajonecueHTu. Mma usBewrTau 3a
daTanHM racTPOMHTECTMHANIHU KpBapekba, 0COBEHO Kaj NoCTapy MauMeHTU KOU MMan XeMaTOOLLKM
ManUrHUTETH U/UKM HUCKO HMBO Ha TpOMBOLUTH. BHUMaTeNHO Tpeba Aa Ce nocTanysa CO MaLMEeHTH CO
HWMBO Ha Tpombouuti <50 ¢ 109/ U Kaj NaUMEHTH KOM 3eMaaT aHTUKOArynaHcu UAM ApYru NEKOBM CO
no3HaT yaueporeH noteHuujan. Mma npujaBM Ha akyTeH naHKpeaTuTUc, ocobeHO Kaj peua u
agoneueHTu. [IpeKkMHeTe ro 1eKyBareTo 4OKOJKY Aoj4e A0 CepUO3eH OCUN Ha KoxaTa. ¢ Pasmucnere 3a
NOBTOPHO BOBeAyBakbe Ha Nomana Agosa npocnegeHa Cco NOCTeNeHO 3ronemyBakbe gosaTta. ¢ Mmano
npujaBM Ha CEPMO3HM KOMHM HecakaHu pejctea (SCARsS), Ha npumep cnyyau Ha CTuBeHc-lLloHcoHoB
cuHapom (SIS), TokcMuHa enuaepmanHa Hekpoausa (TEN) u DRESS (peakunu Ha ekoT co eo3nHodunmja
M cucTeMcku cumnTtomiu). NMaumeHTute Tpeba ga BuAaT coBeTyBaHM 33 3HaUM U cumnTomm Ha SCARs 1 ga
Tpeba 6yaHo aa ce cnepat. Jokoaky 3a.Hekoj SCAR Mma comHeHue feka e pesyntaTt Ha EJJADE, nekot
Tpeba na 6uae BeAHAL NPEKMHAT M HE CMEE NOBTOPHO A4a ce BoBeayBa. ¢ [IpeKnHeTe ro NeKoT AOKOKY
A0ojae A0 TellKa peakuuja Ha xunepceHsuTMBHOCT. O NloguweH odTanMOoNOLWKK/ayanoNoLW KK nperneg, ¢
lfoaulieH MOHWUTOPUHI Ha TenecHa TeMMWHa, BUCMHA WM MOMIOB Pa3BOj Kaj neaunjaTPUCKU nauueHTu. O
Tpeba aa ce pasMMC/IM 3a MPEKMH Ha TepanujaTa Kaj NalueHTH Kou pa3BuBaaT HeobjacHeTa LMTONEHU]a.
0 Cpuesata ¢yHKuMja Tpeba ga ce cnegu Kaj MauMeHTM CO CEPUO3Ha NPeonTOBapeHoCT CO XKeneso 3a
Bpeme Ha f,01roTpajHo nekysare co EXJADE. He Tpeba fga ce KopucTu Bo Tek Ha BpemeHOoCT, OCBEH aKo
He & ancoJIyTHO HeOonxoAHOo. [JOKONKY Ce KOPUCTH, Cce npenopavyBa AONOJHUTE/IHA WAU anTepHaTUBHaA
HeXOpMOHaAHa KoHTpauenuuja. ¢ He ce npenopauysa npu goerse. lMponssoaoT CoApHKM NaKTosa.
WHTepakumm: He cmee ga ce KombuHMpa co ApyrM Tepanuu Ha XenaTopu Ha »eseso. ¢ He Tpeba ga ce
3ema CO aHTauuMaun KOW CoapXaT anymuHuym. ¢ BHumaTtenHo aa ce KOMBUHMPA CO NIEKOBU KOM ce
metabonusumpaar npeky CYP3A4 (Ha np. UMKAOCNOPWH, CMMBAacTaTWMH, XOPMOHaNHW cpeacTsa 3a
KOHTpauenuuja, benpununn, eprotamun). ¢ McrospemeHarta ynorpe6a co mokHu UGT uHAYKTOpM (Ha np.
pudamnuumH, KapbamasenuH, deHuTouH, deHobapbutan, PUTOHABUP, XONECTUPAMMH) MOMe Aa
pe3ynTupa BO Hamanysarbe Ha edpukacHocta Ha EXJADE. BygHo cnegerbe Ha HMBOTO Ha IMKo3a e
notpebHo Kora peanaunung (cyb6erpat Ha CYP2C8) u EXJADE ce KopuctaT uctospemeno. EXJADE moxe aa
TM 3ronemu U HMBOaTa Ha Apyru cybcrpatv Ha CYP2C8, kKako wTto e nauunutakcen. ¢ Pasmucnere 3a
MOHWTOPWHI Ha KOHUEHTpauujaTa Ha TeoPUAMH U MOXKHOCT 33 HaMayBakbe Ha Ao03aTa Ha TeodUauH.
MoxHa e u nHTepakumja co Apyru cyberpati Ha CYP1A2. ¢ BHumaHnue e notpebHo kora ce KomBuHMpa
CO NIEKOBM CO y/ueporeH noteHuujan (Ha np. NSAIDs, kopTMKocTepouam, opanHu GudocdhoHatn) uam co
aHTuKoarynaHcu. ¢ PasmucneTe 3a npunarogysatbe Ha pAo3ata Ha 6ybyndaH kora ce Kopuctu
ucroespemeHo co EXJADE, 6naejku EXJADE moxe fa ja 3ronemu usnoxeHocta Ha 6yayndaH.
HecakaHu pejctea: MHoay yecmu: MokaueH KpeaTWHUH BO KpBTa. Yecmu: rnasobonka, aujapeja, 3anek,
nospakarbe, ragewe, abgomuHanHa 6onka, abgoMuHanHa AMCTEH3Wja, AWCNencuja, MOKa4YeHw
TpaHCamMMHasu,
ocun, NpypUTyC, NpoTenHypuja. He MHO2y Yecmu: aHKCMO3HOCT, HapyLlyBatkbe Ha COHOT, BPTOrNaBsuua,
KaTapakta, Maky/sonartuja, rayBocT, 60nKM BO rpAOTO, raCTPOMHTECTMHANHO KpBapere, 4Yup Ha
MENYAHUK, AyO4eHaNeH Y/IKYC, raCTPUTUC, XenaTUTMC, XONeNuTUjasa, HapyllyBare Ha MUrMeHTaumjaTa,
bybpexHo TybynapHo HapywyBarbe (cTeKHaT DaHKOHM CUMHAPOM), rNUKO3ypHja, NUpPeKcuja, eaem,
3amop. Pemku: Ezodarutuc, ontuuku Hesputuc, DRESS (peakumm Ha nekot co eosuHodunMja M
CUCTEMCKM cumnTomu). O HenosHamo (He moxe aa buae npoueHeTo of no aTc;u,l)iTe): CtuseHc-
LloHcoHOB cuHgpom, naHymToneHuja, TpombouuToneHuja, HeyTponeHuja, 8 e.\laaaléylmja, peaxuumn
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Ha XMNePCEH3UTUBHOCT (BKAYYMTEIHO U aHaDUNAKTUUKN PeaKLMM 1 aHroedem), meTabonHa aunao3a,
raCTPOMHTECTUHANHA nepdopaumja, aKyTeH MaHKpeaTUT,  XenaTtajnHa uHcyduumMeHumja,
XUNEPCeH3UTUBHOCT - BACKY/IUTUC, YpPTUKapuja, eputema Myntudopme, anoneuuja, TOKCHYHA
enuaepmanta Hekponusa (TEN), akytHa 6yb6pexHa nHcyduumerumja, Ty6yNOMHTECTULMjaNeH HePPUTHC,
Hepponutujasa, Oybpemna TybynapHa Hekposa. ¢ [lornegHetre ro 36upHMOT M3BewTaj 3a
KapaKTePUCTUKUTE Ha NEKOT 3a LLe/IOCEeH CMMCOK Ha HECaKaHW peaKLmu.

HauuH Ha u3gaBsarbe Ha NeKoT: JIeKOT Ce M34aBa BO anTeKa camo Ha peuent

Makysarbe: KyTuja co 28 Tabnetu 3a nepopanHa cycneHsuja

OBoj nek e npeAMET Ha LONOAHUTENIEH MOHUTOPUHT.

Toa Ke 0BO3MOXM 6P30 OTKPMBaLE Ha HOBM Be3beAHOCHU UHPOPMaLMH.

3ppaBcTBeHUTe paboTHULM Ce 3a40/MKeHN Aa NPUjaBaT eBEHTYaNHU COMHEHM]a 3a HEeCaKaHu fejcTBa
NpeKy HauMOHANHUOT CUCTEM 3a M3BECTYBakbe.

basupaHo Ha nocneaHo onobpeHnoT 36MPHMOT M3BELWTa] 338 KAapaKTEPUCTUKUTE Ha nekoT, despyapw
2020
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