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Obiectul intrebirii: fncadrarea in grad de handicap “grav”, cu drept de a avea asistent personal, a

minorilor ce suferd de fenilcetonurie

Stimate Domnule Ministru,

La copiii care suferd de fenilcetonurie, transformarea fenilalaninei in tirozind nu se poate
realiza. Excesul de fenilalanind in singe este toxic pentru sistemul nervossi, astfel, perturba
dezvoltarea creierului copilului, ducénd la intdrziere mintald. Prin urmare, copilul bolnav poate avea o
dezvoltare cerebrald normald numai daci urmeazd un regim sirac in fenilalanind. Iar dezvoltarea
cerebrald este cu att mai normald cu cat regimul este mai riguros §i cu cat concentratia sangvini a
fenilalaninei este mai scizutd. Performantele la testele neuropsihologice depind de aceiasi parametri.

Acest regim este, insd, foarte sever si adesea dificil de urmarit. El implicd eliminarea tuturor
alimentelor ce contin fenilalanina: carne, peste, oud, lapte si derivate din lapte, legume feculente

(fasole, mazire), cartofi, piine, cereale, etc. Mai mult, acest regim trebuie suplimentat cu aminoacizi



esentiali, pentru a evita carenta acestora datoritd regimului strict. In cadrut acestui regim sunt permise
numai fructele, legumele, dulciurile fard gelatina si produsele aproteice.

Dacd tinem cont c¢d vorbim, totusi, de copii cu vérstd de pana la 14 ani, precizez ci ei nu au
voie: sucuri, gumi de mestecat, chips-uri, pizza, inghetatd, etc., produse care sunt atdt de tentante
pentru copii $i atat de ugor de gésit in comert.

Potrivit legislatiei actuale, pentru aceasta tutburare gravd metabolica se poate acorda incadrarea
in gradul de handicap “accentuat”; insd dacd este asociatd cu o altd incapacitate — ca de exemplu
retardul psihic, se pot creea premisele nevoii de insotitor, ceea ce aduce implicit §i incadrarea in gradul
»2rav” sau ,sever” de handicap.

Pentru copilul suferind de fenilcetonurie, nevoia speciald de ingrijire §i necesitatea unui
insotitor este justificatdi de doud aspecte: pe de o parte, asigurarea preventiei, prin supravegherea
copilului astfel incat acesta sd nu ménance alimente care-i pot afecta ireversibil nivelul intetectual; iar
pe de alta parte, este nevoie de timp si de cunostinte specifice pentru a asigura aceasta hranire speciala,
deoarece trebuie tinut cont de orar, alimentele trebuie cantarite, valorile lor nutritive si calorice trebuie
calculate, etc., ceea ce ar fi imposibil de realizat de citre o persoand angajatd sau intr-o institutie de
invitimant - precum gradinitd sau scoald. Tocmai datoritd lipsei de supraveghere si a accesului la
dieta obligatoric multi copii suferind de fenilcetonurie dezvolta retard psihic si primesc incadrarea in
grad handicap grav cu asistent personal cand este prea tarziu.

in consecinti, deoarece cadrul legislativ actual nu permite acordarea de certificate privind
incadrarea in grad de handicap grav cu asistent personal a minorului diagnosticat cu fenilcetonurie,
atdta timp cét acestuia i se asigurd un regim alimentar strict, iar el este dezvoltat normal, §i in conditiile
in care Ordinul nr. 1306/2016 pentru aprobarea criteriilor biopsihosociale de incadrare a copiilor cu
dizabilitifi in grad de handicap §i a modalitatilor de aplicare a acestora prevede acordarea gradului
de handicap “grav” doar copiilor care sunt afectafi de boala de care suferd, va rog sa precizati, Doamni
Ministru:

1) cum se justifica excluderea copiilor care suferd de fenilcetonurie fira afectare psihica din
categoria celor cu grad de handicap grav cu asistent personal, cunoscute fiind riscurile la
care sunt expusi acesti copii in absenfa unei persoane care sd le supravegheze continuu $i
strict regimul alimentar, atunci cdnd parinfii sau membrii fumiliei extinse nu pot sd asigure
acest lucru din motive obiective (ex.: serviciu)?

2) Aveti in vedere modificarea Ordinului comun al Ministerului Sandtdtii (1306/17.11.2016) si
al Ministeruli Muncii si Proteciei Sociale (1883/14.09.2016) astfel incdat copiii cu



Jenilcetonurie care nu au dezvoltat incd forme de afectare psihicd sd fie protejafi impotriva

consecinfelor teribile ale lipsei de supraveghere si de regim alimentar corespunzdtor?

Vi mulfumesc!
Solicit raspuns scris.

Cu stima,

Adrian HATOS
Senator PNL

Circumscriptia electorald nr. 5 - BIHOR



