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w sprawie zapewnienia ciagtosci leczenia podskérnego emicizumabem dla dzieci z ciezka
postacia hemofilii A po ukonczeniu 2. roku zycia.

Polskie Towarzystwo Onkologii i Hematologii Dzieciecej (PTOHD) wyraza petne poparcie dla
stanowiska Fundacji Sanguis dotyczacego koniecznosci zapewnienia ciaglosci leczenia
podskérnego emicizumabem dla dzieci z ciezka postacig hemofilii A po ukoriczeniu 2. roku
zycia.

Z duzym niepokojem przyjmujemy informacje, ze z dniem 1 lipca br. czes¢ najmtodszych
pacjentow zostanie pozbawiona mozliwosci kontynuacji leczenia, ki6re znaczaco poprawia
jakosc zycia, minimalizuje ryzyko powiktan zwigzanych z leczeniem dozylnym oraz wptywa na
prawidtowy rozwdj dzieci i ich funkcjonowanie w zyciu codziennym.

Z perspektywy srodowiska medycznego zajmujacego sie leczeniem dzieci z chorobami
hematologicznymi, uznajemy za absolutnie konieczne zapewnienie ciagtosci terapii
emicizumabem po osiagnieciu przez dziecko 2. roku zycia. Przerwanie skutecznej i bezpiecznej
terapii stoi w sprzecznosci z aktualng wiedza medyczna, dobrem pacjenta oraz obowigzujacymi
standardami opieki nad dzie¢mi z hemofilig na swiecie.

PTOHD w petni popiera dziatania Fundacji Sanguis zmierzajgce do pilnego dostosowania
zapisow programu lekowego w sposob umozliwiajacy dzieciom z ciezkg postacig hemofilii A
kontynuacje leczenia emicizumabem bez przerwy, w sposob ciagty i zgodny z potrzebami
klinicznymi.

Apelujemy do wszystkich instytucji odpowiedzialnych za ksztattowanie polityki zdrowotnej w
Polsce o niezwloczne podjecie dziatari umozliwiajagcych utrzymanie dostepu do tej formy
leczenia dla najmtodszych pacjentow.
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