




Verklarende woordenlijst 
Anemie 
Tekort aan rode bloedcellen wat tot vermoeidheid 
en andere symptomen kan leiden. 

Anticoagulantia  
(soms ook bloedverdunners genoemd) 
Geneesmiddelen die het stollingsvermogen van 
het bloed verminderen en de vorming van 
bloedklonters helpen voorkomen. 

Bloedklonters 
Wanneer talrijke bloedplaatjes zich aan elkaar 
hechten, ontstaat er een bloedklonter die, 
afhankelijk van zijn grootte en plaats, de 
bloedstroom in de aders en slagaders kan 
blokkeren (zie “trombose”). 

Chronische hemolyse 
De vernietiging van rode bloedcellen 
(hemolyse) over een lange periode 
(chronisch). 

Complementsysteem (ook wel complement-
cascade of gewoonweg complement genoemd)  
Het onderdeel van het immuunsysteem dat 
bacteriën en andere lichaamsvreemde 
cellen vernietigt. Bij PNH is het complement 
verantwoordelijk voor de vernietiging van de 
rode bloedcellen die niet over bepaalde 
beschermende eiwitten beschikken. 

Hemoglobine 
Roodbruine stof die in rode bloedcellen zit en 
zuurstof in heel het organisme transporteert. 
Deze stof is verantwoordelijk voor de 
typische donkere kleur van de urine bij PNH. 

Hemoglobinurie 
De aanwezigheid van hemoglobine in de urine. 
Technische term voor de donkere “coca-cola” 
kleur van de urine bij sommige patiënten met 
PHN. Wanneer rode bloedcellen uit elkaar vallen 
of vernietigd worden zoals bij PNH, komt 
hemoglobine vrij. Wanneer de hemoglobine niet 
door het organisme wordt verwerkt, wordt ze 
uitgescheiden als afvalstof en zorgt voor de 
typische bruine colakleur van de urine. 

Meningokokkeninfectie 
Een infectie die veroorzaakt wordt door de 
bacterie Neisseria meningitidis (ook 
meningococcus genoemd.) 
Dit kan leiden tot hersenvliesontsteking of 
een wijdverspreide bloedinfectie (sepsis). 

Sepsis 
De aanwezigheid van bacteriën 
(bacteriemie), andere infectieuze 
organismen of toxines geproduceerd door 
infectieuze organismen in de bloedstroom 
die zich over het lichaam verspreiden. 

Paroxismale Nachtelijke Hemoglobinurie 
(PNH) 
Een zeldzame bloedaandoening die 
gekenmerkt wordt door de vernietiging of 
chronische hemolyse van rode bloedcellen 
door het complementsysteem. Deze 
aandoening kan ernstige gevolgen hebben, 
zoals bloedarmoede, vermoeidheid en 
trombose. 

Nieraandoening of -stoornis
Een aandoening waarbij de nieren niet 
meer werken en geen afvalstoffen kunnen 
verwijderen of de hoeveelheid water en 
essentiële stoffen in het lichaam kunnen 
reguleren.

Gonokokkeninfectie
Een seksueel overdraagbare infectie 
veroorzaakt door de bacterie Neisseria 
gonorrhoea (ook wel genorroe 
genoemd). Deze infectie kan zich via de 
bloedbaan verspreiden (sepsis).

Atypisch hemolytisch-uremisch syndroom 
(aHUS)
Een zeldzame aandoening die veroorzaakt wordt 
door chronische en overmatige activatie van het 
complementsysteem, een onderdeel van uw 
normale immuunsysteem. Het overactieve 
complementsysteem beschadigt kleine 
bloedvaten en leidt tot de vorming van 
bloedklonters in het hele lichaam, een proces dat 
trombotische microangiopathie (TMA) wordt 
genoemd. TMA kan vele organen beschadigen, 
waaronder de hersenen, de nieren en het hart.

Rode bloedcellen 
Rode bloedcellen transporteren zuurstof 

te makendoor gebruik   van een 
eiwitcomplex dat hemoglobine wordt 
genoemd. Bij PNH worden de rode 
bloedcellen voortdurend aangevallen en 
vernietigd door het complementsysteem 
omdat ze niet over bepaalde belangrijke 
beschermende eiwitten beschikken. 

Trombose (trombotische voorvallen) 
De vorming van een bloedklonter waardoor 
de bloedstroom door een bloedvat kan 
worden geblokkeerd. Bij PNH kunnen 
bloedklonters op de gebruikelijke plaatsen 
ontstaan, maar ook op ongewone plaatsen 
zoals de bloedvaten in de buik (zie 
“bloedklonters”). 

Trombotische microangiopathie (TMA)
Een beschrijving van het proces bij aHUS 
waarbij kleine bloedvaten worden 
vernietigd en bloedklonters worden 
gevormd in die beschadigde
bloedvaten. TMA wordt veroorzaakt door 
een chronische en overmatige activatie van 
het complementsysteem waardoor 
patiënten met aHUS schade ondervinden 
en ziek worden.
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Als u de arts van het kind niet kunt bereiken, breng het kind 
dan onmiddellijk naar de spoedeisende hulpafdeling en toon 
deze kaart aan het personeel. Zelfs als uw kind is gestopt met 
het gebruik van Ravulizumab, moet u deze kaart tot 8 
maanden na de laatste dosis Ravulizumab bij u houden. Het 
risico van meningokokkeninfectie bij uw kind kan tot 8 
maanden na de laatste dosis Ravulizumab aanhouden.

Belangrijke informatie voor toezicht houdende personen

Dit kind wordt momenteel behandeld met raviluzumab en het is 
mogelijk dat zijn of haar natuurlijke weerstand tegen infecties 
verzwakt is, vooral de weerstand tegen meningokokkeninfecties, 
zoals hersenvliesontsteking en bloedvergiftiging (ook wel sepsis 
genoemd).
Als u merkt dat het kind een van de tekenen of symptomen heeft 
die op deze kaart worden vermeld en die kunnen wijzen op een 
ernstige infectie, bel dan onmiddellijk zijn of haar arts.

Een meningokokkeninfectie kan in minder dan 4 uur tijd 
levensbedreigend worden.
Als zich ÉÉN teken of symptoom voordoet, raadpleeg dan 
onmiddellijk een arts.

Naam van de patiënt: 

Contactgegevens van de ouder/voogd: 

Naam van de arts: 

Contactgegevens van de arts: 

Pediatrische veiligheidsinformatiekaart
Notities
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Informatie voor de 
patiënt

Meld bijwerkingen bij het Nederlands Bijwerkingencentrum Lareb 
▼Dit medicijn staat onder extra toezicht. Dit zorgt ervoor dat we snel nieuwe informatie
over de veiligheid van dit medicijn verkrijgen.

Neem contact op met uw arts als u last krijgt van bijwerkingen. Doe dit ook bij 
bijwerkingen die niet in de bijsluiter staan. U kunt bijwerkingen melden via het Nederlands 
Bijwerkingen Centrum Lareb, website: www.lareb.nl. Door bijwerkingen te melden helpt u 
ons aan meer informatie over de veiligheid van dit medicijn.  

Meer informatie 
Deze informatie is ook terug te vinden op https://alexion.com/documents/
netherlands_ultomiris_PTBRO.
Lees de bijsluiter voor meer informatie over uw medicijn.  
Ga met vragen over uw medicijn naar uw arts of apotheker.  
Dit materiaal is goedgekeurd door het Nederlandse College ter Beoordeling van 
Geneesmiddelen (www.cbg-meb.nl). 

Houder van de vergunning voor het in de handel brengen: 
Alexion Europe SAS - Frankrijk

Ravulizumab 
Concentraat voor oplossing voor infusie

Paroxismale Nachtelijke Hemoglobinurie (PNH) EN 
atypisch hemolytisch-uremisch syndroom (aHUS) 

Let op bij gebruik van Ravulizumab. 
Ravulizumab is het werkzaam bestanddeel in 

het medicijn. Uw medicijn kan ook een andere 
(merk)naam dragen. Kijk dus goed over welk 

medicijn dit gaat. 

Dit document werd het laatst goedgekeurd in 06/2021 door het College ter Beoordeling van Geneesmiddelen (CBG) - V2 


