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PROTEST

Protest Przeciwko podnoszeniu ceny ryczattu z 3,20 dla preparatu PKU Milupa PKU2-mix dla
pacjentéw z fenyloketonuria.

Szanowny Panie Ministrze,

Wyrazamy stanowczy Protest Przeciwko podnoszeniu ceny ryczattu z 3,20 dla preparatu PKU Milupa
PKU2-mix dla pacjentdw z fenyloketonurig. JesteSmy nie tylko zaskoczeni, ale i oburzeni nowymi
propozycjami ryczattu dla preparatu Milupa PKU2 mix. Co prawda w nowym wykazie proponowanych
cen lekéw refundowanych na dzien 1.09.2020 kwota ptatnosci dla pacjenta za Milupe PKU2 mix jest
zmniejszona z 320,24 zt na 129,85 zt po naszych wczesniejszych interpelacjach, jednak i ta cena jest
za wysoka na kieszen mtodych rodzicdw zwtaszcza dla tych rodzin, kiedy w rodzinie jest dwoje dzieci
przyjmujacych wtasnie ten preparat leczniczy.

PKU nalezy do chordb rzadkich, stad leki stosowane w leczeniu tych jednostek chorobowych nazywa
sie lekami sierocymi, z uwagi na ich wysoki koszt. Narodowy Plan dla Chordb Rzadkich przewiduje
zapewnienie dostepnosci leku dla wszystkich pacjentow. Dieta w PKU jest niezmiernie trudna do
realizacji zwazywszy, ze nie mozna je$¢ zadnego miesa, nabiatu, seréw, wedlin, pieczywa zwyktego,
nasion straczkowych i innych produktéw wysokobiatkowych, a opiera sie gtdwnie na preparatach
leczniczych, plus owoce warzywa i zastepcze srodki specjalnych produktéw niskofenyloalaninowych.
Jako ze preparat stanowi baze diety PKU- jest to bowiem substytut biatka ale pozbawionego
fenyloalaniny, jego akceptacja przez dziecko ma wptyw na catos¢ leczenia. Wybidrczos¢ pokarmowa
i specyficzne odczuwanie smaku czesto wystepuje w PKU, jest oczywiste ze dla takich oséb
gwattowna zmiana diety to po prostu brak compliance i brak skutecznosci terapeutycznej ze
wszystkimi negatywnymi konsekwencjami — uszkodzenie moézgu (toksyczny wptyw wysokich stezen
fenyloalaniny na osrodkowy ukfad nerwowy).

Mamy obecnie sytuacje bezprecedensowg, ze zamiast wprowadzania nowych lekéw w terapii PKU
(jak np. BH4, ktéry jest dostepny w prawie wszystkich krajach Europy, czy wprowadzenie preparatow
PKU w oparciu o naturalne biatko Glukomakropeptydy juz rozpowszechnione na swiecie) podnosi sie
cene ryczattu jednego z preparatdw aminokwasowych PKU, ktéry od lat kilkunastu jest stosowany
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przez pacjentow z PKU w Polsce. A wtasnie jednym z zatozerh Narodowego Planu dla Choréb Rzadkich
jest zwiekszenie dostepnosci terapii lekowych oraz do drogich technologii.

Budzi to nasze ogromne obawy i powoduje lek o jutro naszych dzieci, bo gdy dopuscimy do
podnoszenia ceny jednego preparatu dla pacjenta z PKU to niedtugo bedzie tak i z drugim i trzecim
itd... Méwimy STOP, nie pozwalamy na pogarszanie jakosci terapii w PKU. Nie mozemy cofac sie
wstecz, a wrecz powinnismy domagac sie nowych technologii w terapiil

Jako Dolnoslaskie Koto Przyjaciét Dzieci z Fenyloketonuria, reprezentujemy naszych pacjentéw z PKU
i wtasnie po to sie zrzeszamy, aby sobie wzajemnie pomaga¢, dzi$ Jednemu z nas podniesiono cene
leku, ale moze niedtugo i inni tego doswiadczg. Jako organizacja zrzeszajgca osoby z PKU z terenu
Dolnego Slaska i Opolskiego wystepujemy w obronie tych dzieci, ktére wymagajg kontynuowania
spozywania preparatu Milupa PKU2 mix gdyz dla nich brak dostepnosci leku z uwagi na cene
za wysokg, moze wptyngé na gorszy rozwdj intelektualny, do ktérego nie mozemy dopuscic.

Z powazaniem,

Katarzyna Bednarz
Przewodniczgca DKPDzF

Ponizej podpisy wszystkich wspierajgcych nasz protest.

Zatacznik nr 1. Podpisy pod petycjg z protestem.



