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Predmét:  SiFeni informaci o fenylketonurii coby celoZivotnim onemocnéni

V Cervenci 2018 vyslo béhem jednani u kulatého stolu zorganizovaného ve spolupraci s Evropskou
spolecnosti pro fenylketonurii a jiné dédi¢né metabolické poruchy (ESPKU), které usporadaly zde
podepsané osoby, najevo, ze stale chybéji zasadni informace o skute¢ném dopadu nedostate¢né
Ié€ené fenylketonurie na neurokognitivni funkce a o tom, jak se pacientim s timto onemocnénim Zije,
a ze je tato problematika nedostatecné prozkoumana. Kromé toho stale panuje pfesvéd&eni, ze se
jedna o pediatrické onemocnéni, coz vede k tomu, Ze si lidé neuvédomuiji, Ze je nutné pacienty i
nadale sledovat a zajistit, aby dodrZovali ur€itou dietu a byli farmakologicky 1é€eni i v dospélosti. Malo
se zaméFujeme na fadné pfedavani pacient(l z détské do dospélé zdravotni péce a na pacienty, ktefi
se nedostavuji na pravidelné prohlidky, a proto se propadaji sitem zdravotnického systému.

Muze se Komise vyjadfit k tomu, jak by bylo mozné zvysit informovanost o celozivotni povaze
fenylketonurie a o tom, jak se nejlépe vyporadat s nevyfeSenymi potfebami téchto pacientd?
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