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Οι σκέψεις µας είναι µε τον µικρό Παναγιώτη-Ραφαήλ και συµµεριζόµαστε την αγωνία και την
επιθυµία της οικογένειάς του να βρεθεί η καλύτερη δυνατή λύση για το παιδί τους.

Αναγνωρίζουµε ότι οι ασθενείς και οι οικογένειές τους σε όλον τον κόσµο επιθυµούν να έχουν το
συντοµότερο δυνατόν πρόσβαση σε πρωτοποριακές θεραπείες. Η AVXS-101 (onasemnogenic
abeparvovec-xioi), είναι µια θεραπεία που αλλάζει τα δεδοµένα για την αντιµετώπιση αυτής της
σπάνιας αλλά́ ολέθριας γενετικής ασθένειας, η οποία μέχρι στιγμής έχει λάβει έγκριση για χρήση
µόνο στις ΗΠΑ.

Για το σκοπό αυτό, βρισκόµαστε σε επικοινωνία µε το ελληνικό Υπουργείο Υγείας προκειµένου να
διευκολυνθεί η πρόσβαση του µικρού Παναγιώτη-Ραφαήλ στην πρωτοποριακή µας θεραπεία για
τη νωτιαία µυϊκή ατροφία. Σε αυτό το πλαίσιο, κατόπιν πρόσκλησης του Υπουργού Υγείας κυρίου
Βασίλη Κικίλια, πραγµατοποιήσαµε σήµερα συνάντηση στην Αθήνα, στην οποία συζητήθηκαν οι
παράµετροι της θεραπείας του µικρού Παναγιώτη-Ραφαήλ στις ΗΠΑ, όπου έχει εγκριθεί η
χορήγησή της. Ως εταιρία δεσµευόµαστε ότι θα επισπεύσουµε κάθε διαδικασία για την
υποστήριξη του µικρού ασθενούς και της οικογένειάς του.

Θέλουµε να διευκρινίσουµε ότι, σεβόµενοι το ισχύον νοµικό και ρυθµιστικό πλαίσιο, δεν µπορούµε
να σχολιάσουμε περαιτέρω την υπόθεση, καθώς μόνο οι θεράποντες γιατροί ́μπορούν να μιλήσουν
για τους ασθενείς και την παροχή θεραπευτικών λύσεων. 

Σκοπός µας είναι να βοηθάµε τους ασθενείς σε όλο τον κόσµο και στην Ελλάδα να ζουν
περισσότερο και µε καλύτερη ποιότητα ζωής. Γι’ αυτό είµαστε πάντα σε συνεχή διάλογο µε τους
αρµόδιους θεσµικούς φορείς παρέχοντας επιστηµονική πληροφόρηση και υποβάλλοντας
προτάσεις µε στόχο την από κοινού εξεύρεση λύσεων προς όφελος των ασθενών.
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