
1183180.CS PE 638.385

Otázka k písemnému zodpovězení E-002125/2019
Komisi
článek 130 jednacího řádu
Nessa Childers (S&D), Deirdre Clune (PPE) a Tomáš Zdechovský (PPE)

Předmět: Šíření informací o fenylketonurii coby celoživotním onemocnění

V červenci 2018 vyšlo během jednání u kulatého stolu zorganizovaného ve spolupráci s Evropskou 
společností pro fenylketonurii a jiné dědičné metabolické poruchy (ESPKU), které uspořádaly zde 
podepsané osoby, najevo, že stále chybějí zásadní informace o skutečném dopadu nedostatečně 
léčené fenylketonurie na neurokognitivní funkce a o tom, jak se pacientům s tímto onemocněním žije, 
a že je tato problematika nedostatečně prozkoumána. Kromě toho stále panuje přesvědčení, že se 
jedná o pediatrické onemocnění, což vede k tomu, že si lidé neuvědomují, že je nutné pacienty i 
nadále sledovat a zajistit, aby dodržovali určitou dietu a byli farmakologicky léčeni i v dospělosti. Málo 
se zaměřujeme na řádné předávání pacientů z dětské do dospělé zdravotní péče a na pacienty, kteří 
se nedostavují na pravidelné prohlídky, a proto se propadají sítem zdravotnického systému. 

Může se Komise vyjádřit k tomu, jak by bylo možné zvýšit informovanost o celoživotní povaze 
fenylketonurie a o tom, jak se nejlépe vypořádat s nevyřešenými potřebami těchto pacientů?


