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Rendeltetéss

A florio PNH egy olyan szoftver, amely a paroxizmalis

zer( éjszakai hemoglobinuridban (PNH) szenvedé betegek

hasznalat onmenedzselését (6ngondoskodasat) hivatott timogatni,
hogy enyhitse betegségiik terhét. Ezt azaltal éri el, hogy
segiti a betegeket a PNH kezelésével kapcsolatos
feladatok nyomon kovetésében, az allapottal
kapcsolatos adatok rogzitésében, beleértve a
kapcsolodé kezelést, és segit nekik jobban megérteni az
allapotukat.
A florioPNH lehet6vé teszi a betegek szamara az
egészségligyi informacioik rogzitését, rendszerezését és
attekintését. A betegek képesek tovabba egészségligyi
informéacidikat idével 6sszevetni és bemutatni.

Jelzés Paroxizmalis éjszakai hemoglobinuria (PNH)

A betegek Minden olyan beteg, akinél paroxizmalis éjszakai

kivalasztasi hemoglobinuriat diagnosztizaltak, aki orszagaban

kritériumai nagykoruva valt, és C3/C5-gatldval kezelik.

A hasznélat A florio PNH-t Ggy tervezték, hogy azt a felhasznalok

tipusa és gyakran haszndljék a tipikus mindennapi tarsadalmi

idétartama kérnyezetikben.

Elettartam A florio PNH varhato élettartama 1 év

Ellenjavallat A florio PNH nem arra szolgal, hogy a PNH-tdl eltéré

ok (ha a betegségben szenvedd betegek hasznaljdk Tovabba a

terméket beteg jogilag nem minésiilhet kiskordnak, ami alatt

nem azokat értjiik, akik az adott orszagban még nem érték el

3 a nagykorusagot.

rendeltetéss

zerlien

hasznaljak)

Mellékhatas A florio PNH esetében nem jelentettek mellékhatasokat.

ok

Figyelmeztet | Figyelmeztetések ezidaig nem keriiltek azonositasra.

ések

Ovintézkedé | Ha az alkalmazasba helytelen adatokat irsz be, hibas

sek adatok jelenhetnek meg a kijelzén. A hibas

gyogyszerbevételi emlékeztetok a gyogyszer alul- vagy
tuladagolasahoz vezethetnek. Ezt csatlakozasi
problémak, alkalmazasi hibak, illetéktelen hozzaférés
vagy kibertamadasok is okozhatjak. Ha gy érzed, hogy
az alkalmazasban megjelenitett informaciok nem
felelnek meg az eldirt kezelésnek, kériink, tartsd magad
az eléirt kezeléshez, és fordulj orvosodhoz.

Kériink, gy6zédj meg rola, hogy mindig a florio PNH
legujabb verzidjat telepitetted.
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Kériink, hogy a florio PNH-t csak rendeltetésszerd
maédon hasznald.

Kériink, tigyelj arra, hogy kétszer is ellenérizd az e-mail
cimet, ha megosztod a betegjelentésed. A betegjelentés
rossz cimzettel torténé megosztasa veszélyeztetheti a
személyes adataid biztonsagat.

Keériink, gy6zédj meg arrdél, hogy bejelentkezési
adataidat biztonsagban tartod. A bejelentkezési adatok
masokkal valé megosztasa veszélyeztetheti a te
személyes adataidat
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1. A florio PNH alkalmazasrél

A florio PNH egy digitalis naplé, amely lehetévé teszi a
felhasznalék szamara, hogy nyomonkodvessék a PNH-
val kapcsolatos adataikat, és betekintést nyerjenek az
egészségiikre vonatkozo adatokra. A felhasznaldk
naplézhatjak és nyomon kévethetik gydgyszereiket,
vérértékeiket és a PNH olyan hatésait, mint a
faradtsag, fajdalom és sotét vizelet. A multbeli és
tervezett napldék az alkalmazas idévonalan tekintheték
meg. A felhasznalék gyogyszeres emlékeztetdket
allithatnak be, hogy ezek megkénnyitsék a napi PNH-
feladataik ellatasat. A felhasznalok egészségligyi
jelentést készithetnek, amely megjeleniti a napléban
talalhatd naplézott adatokat, és lehetévé teszi hogy az
idébeli valtozasokat vilagos és szemléletes formaban
figyelhessék meg.

A florio PNH nem nyujt orvosi tanacsadast.

2. Lassunk hozza

Toltsd le a florio PNH alkalmazast az Apple App Store-
bdl vagy a Google Play alkalmazasbdl. Vigyazz arra,
hogy ne hasznalj mas forrast a letoltéshez.

Kovesd a képernyén megjelend utasitasokat, és fogadd
el az alkalmazas feltételeit. Allitsd be fiokodat az email-
cimed, egy becenév és egy jelszé6 megadasaval. A florio
PNH-nak nincs szliksége a tényleges névre.



3. Kezddéképernyo

A Kezdb6képernyé megjeleniti a legutébb megadott
vérértékeket, valamint azt, hogy azok hogyan valtoztak
az el6z6 méréshez képest. Egyszerlen huzd a lapot
balra, hogy a nézetet a hemoglobinrél az LDH-szintre
valtsd. Ezenkivil megjelennek az adott napra tervezett
gyogyszerbevételi emlékeztetbk is. Az események
naplézasdhoz koppints a "Van barmi, amit napldzni
szeretne?" gombra.

4. Meni

A fémenlibe a kezddképerny6 bal felsé sarkaban

taldlhaté e menUszimbdlumra koppintva, vagy a
képerny6 bal oldalarél befelé huzva léphetsz be. A
meniliben a Kezdélap, az Idévonal, az Egészségligyi
jelentés, a Kezelési terv és a Bedllitdsok szakaszokhoz
férhetsz hozza.

5. Kezelési terv
Koppints a fémeniben a "Kezelési terv* " mentpontra,
és valaszd a "Kezelésiterv hozzaadasa" meniipontot. Itt
Uj kezelési tervet allithatsz be, és fellilvizsgalhatsz egy
mar meglévét. A beallitds befejezéséhez kdvesd a
képernyékon megjelend utasitasokat.
A florio PNH nem ad konkrét kezelési ajanlasokat a
felhasznalénak vagy annak orvosanak. Az alkalmazas
nem arra szolgal, hogy az orvos vagy az egészségligyi
személyzet tanacsait helyettesitse. Ha barmilyen
egészséggel kapcsolatos problémad van, azonnal
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fordulj orvosodhoz vagy a téged gondozd egészségligyi
csapathoz. Ha barmilyen kérdésed van a florio PNH-val
kapcsolatban, kérilink, fordulj hozzank a
help@florio.com e-mail cimen.

5.1.Gyégyszerbevétellel kapcsolatos
emlékeztetok

A kezelési terv bedllitasa soran gyogyszeres
emlékeztetbket allithatsz be. Ahhoz, hogy gydgyszeres
emlékeztetbket kaphass, telefonod beallitasain
keresztiil engedélyezned kell a florio PNH-nak, hogy
push értesitéseket kiildhessen szamodra.
Kérjik, mindig az orvos altal eléirt médon szedd a
gyogyszereidet.

5.2.Kezelési terv szerkesztése vagy torlése
Nyisd meg a fémeniit, koppints a "Kezelési terv"
gombra, és valaszd ki a szerkeszteni kivant kezelési
tervet. Koppints a "Szerkesztés" gombra a zarédatum
modositasahoz vagy a gydgyszeres emlékeztetdk
frissitéséhez. Erésitsd meg tervet a "Mentés" gombra
koppintassal. Csak a jovébeni kezdédatummal
rendelkezé kezelési terveket lehet tordini a "Kezelési
terv torlése" gombra koppintva. A folyamatban lévd
kezelési terveket a megfelelé zarédatum beallitasaval
lehet megsziintetni.



6. Események rogzitése
Internetkapcsolat sziikséges az olyan események

naplézasdhoz, mint a gyégyszerek, a vérértékek és a
személyes naplok.

6.1.Gyogyszerek
Rogzitsd a gyogyszeres kezelésedet a florio PNH-ban a
Kezdbképernyén taldlhaté gydgyszer-emlékeztetébdl,
a Kezdbéképernyén a "Van barmi, amit naplézni
szeretne?" gombra koppintva, vagy az idévonaladon a
megfelel itemezett gydgyszerezés kivalasztasaval. A
naplézas befejezéséhez kévesd a képernyékon
megjelend utasitasokat.

6.2.Vérértékek
A vérértékek naplézasahoz koppints a
Kezdbképernyén a "Van barmi, amit naplézni
szeretne?" gombra. A napldzas befejezéséhez kdvesd a
képerny6kon megjelend utasitasokat. A vérértékek
orszagtol fliggden kiilonb6zé mértékegységekben
jelennek meg. Alternativaként a képernyé jobb felsé
sarkaban lévé "+" gombra koppintva naplézhatod a
hemoglobin- és LDH-szinteket az "Idévonal”
menipontbdl is.



6.3.Személyes naplok (pl. faradtsag vagy
fajdalom)

A kezdbképernydn koppints a "Van barmi, amit
naplézni szeretne?" lehetéségre, majd valaszd ki a
"Személyes naplok" lehetéséget. A napldzas
befejezéséhez kovesd a képernyékon megjelend
utasitasokat. Alternativ megoldasként az "Idévonalrol"
is naplézhatod a "Személyes napldkat”, ha a képernyd
jobb felsé sarkaban a "+" gombra koppintasz.

7. Naplok torlése
Egy adott naplo részleteit az "ldévonal"-bdl kivalasztva

tekintheted meg. Ha az adatok bevitele soran hibat
kovettél el, torolnod kell a meglévé naplét. Valaszd ki
az "ldévonal"-bdl a térolni kivant naplot, koppints a
"Naplé torlése" lehetéségre, majd erésitsd meg a
"Torlés" lehet6ség kivalasztasaval.

8. Az adatok megjelenitése

8.1.Id6vonal
Navigalj a fémenlibe, és koppints az "Idévonal”

gombra. Ez megjeleniti a rogzitett adatok
Osszefoglaléjat, beleértve a gydgyszereket, a
vérértékeket és a személyes naplékat. Gorgess felfelé
vagy lefelé a korabbi napldk vagy a tervezett
gyogyszerek megtekintéséhez. A bejegyzésekre
koppintva ellenérizheted a rogzitett adatokat és
tovabbi részleteket tekinthetsz meg.
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8.2.Egészségiligyi allapottal kapcsolatos

jelentés
Az egészséglgyi jelentésed vizudlis 6sszefoglalé a

gyogyszerezésedrol, a vérértékekrél és a személyes
naplékrél, amely a legfontosabb naplézott adatokat,
beleértve a kihagyott napldkat, 6sszegydjti és 6sszegzi.
Egészséglgyi jelentést a fébmeniibdl az "Egészségligyi
jelentés" képernyére navigalva készithetsz. A jelentést
60 napos id6északra generalhatod, kivalasztva azt a
datumot, amikortdl a jelentésnek kezdédnie kell.
Megadhatsz egy opciondlis nevet is, amely megjelenik
a jelentésen - ezt a nevet a florio PNH nem tarolja. A
paraméterek bedllitdsa utan a "Jelentés létrehozasa"
gombra koppintva létrehozhatod az egészségligyi
jelentést PDF formatumban.

Ha Ugy dontesz, hogy megosztod az egészségligyi
jelentésed, ehhez hasznalhatod az okostelefonodon
talalhatd nativ megosztasi funkciét. Felugré ikonok
jelzik a lehetséges kommunikacids alkalmazasokat (pl.
Uzenet, e-mail, WhatsApp), amelyek segitségével
megoszthatod a jelentésedet egy altalad kivalasztott
cimzettel, példaul orvosoddal.
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9. A szimbolumok magyarazata

Szimbdlum

Magyarazat

MD

Orvostechnikai eszk6z

q3

Az orvostechnikai eszk6zokrél sz6lé
(EU) 2017/745 rendeletben
meghatarozott bejelentett szervezet
azonosité szamanak valé megfelelést
jelzi.

wl

Az orvostechnikai eszk6z gyartéjat jelzi
az orvostechnikai eszk6zokrél sz6l6
(EU) 2017/745 rendeletben
meghatdarozottak szerint.

UDI

Egyedi eszkdzazonositd

Olyan orvostechnikai eszkozt jelol,
amely egy betegnél t6bbszor is
felhasznalhaté.

M

A rendszer frissitésének sziikségességét
jelzé szimbdlum

[Al-(

Azonositja, hogy az eredeti
orvostechnikai eszkdzre vonatkozé
informacioék forditason mentek
keresztiil, amely kiegésziti vagy
helyettesiti az eredeti informaciokat.
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10. Adatvédelem
10.1. Védd adataidat

e Tégy ésszer( intézkedéseket a florio PNH
_JJ alkalmazas jogosulatlan hozzaféréstél vald
védelme érdekében, pl. idében és
rendszeresen végezz szoftverfrissitéseket,

allits be jelszavas védelmet vagy
biometrikus hitelesitést a telefonodon, és
hasznalj készliléktitkositast.

A florio PNH alkalmazas biztonsagi
funkciéit mobiltelefonod beallitasaiban
aktivalhatod

10.2. Adatvédelem az alkalmazason
beliil

Az adatvédelemmel kapcsolatos tovabbi informaciok a
florio PNH "Adatvédelmi szabalyzataban" és a
"Felhasznalasi feltételek"-ben talalhaték, amelyek a
https://docs.florio-pnh.com/legal/hu-HU/florio-pnh-
privacy-policy.pdf, illetve a https://docs.florio-
pnh.com/legal/hu-HU/florio-pnh-terms-of-use.pdf
oldalon érheték el.

10.3. Adatiranyité Bizottsag
A PNH-ellatas javitasanak céljaval a te nem

azonosithaté adataid hozzajarulhatnak az orvosi
kutatashoz. Ezeket az adatokat kizarélag orvosi
kutatasi célokra lehet felhasznalni, és azokat egy
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fliggetlen kiilsé Adatiranyitd Bizottsag iranyitja, amely
nemzetkdzi orvosi szakértékbdl és a betegszervezetek
képvisel6ibdl all.

11. Fiok torlése
Ha torolni szeretnéd a fidkodat, nyisd meg a

"Bedllitadsok" menlipontot a fémeniiben, és valaszd ki a
"Fiokbedllitasok" meniipontot. Koppints a "Fidk
torlése" gombra, és kévesd a képernydn megjelené
utasitasokat. Az alkalmazast barmikor térélheted a
késziilékedrél.

12. Vészhelyzet, varatlan események és

nemkivanatos események
Orvosi vészhelyzet esetén fordulj orvosodhoz vagy

tarcsazd a segélyhivé szamot. A florio PNH tartalmaval
kapcsolatos barmilyen hiba vagy gyanus biztonsagi
esemény esetén haladéktalanul vedd fel a kapcsolatot
a gyartoval a help@florio.com cimen. Sdlyos incidensek
esetén kériink, 1épj kapcsolatba a gyartéval a
help@florio.com cimen, valamint a helyi illetékes
hatésaggal.

A florio PNH nem a gyodgyszereid feltételezett
mellékhatasainak (mas néven nemkivanatos
események) bejelentésére szolgald eszkoz, és nem
tarolja vagy tovabbitja az ezekrél szo6l6 feljegyzéseket.
Kérjik, fordulj kezel6orvosodhoz az egészségi
allapotoddal kapcsolatos barmilyen kérdéssel vagy
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aggodalommal. Gyégyszered gyartdjanak megfelel
elérhet6ségeit a gyarté honlapjan taldlod. Ha a florio
PNH tartalmaban vagy mikodésében barmilyen hibat
észlelsz, kérjik, haladéktalanul l1épj kapcsolatba a
help@florio.com cimen.

13. Minimalis informatikai kovetelmények
A florio PNH hasznalatahoz internetkapcsolat

sziikséges.
A florio PNH a kdvetkezé minimalis operacioés
rendszerek valamelyikét igényili:
e iPhone: tAmogatja a legujabb 6 iOS-verziét és
legalabb egy aldbbit, vagy
e Android: 10.0 és Ujabb verziok.
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Informacidkérésekkel, érdekl6désekkel és technikai
kérdésekkel kapcsolatban, vagy ha a hasznalati utasitas
nyomtatott valtozatat szeretnéd megkapni, arra
kérlink, hogy kiildj e-mailt a help@florio.com cimre.

Florio GmbH
Wilhelm-Wagenfeld-Str. 22
80807 Miinchen

Németorszag
www.florio.com

iOS alkalmazas:

UDI| (01) 04260748180082 (8012) V1.3.0
Android alkalmazas

(01) 04260748180099 (8012) V1.3.0
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