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Skriftlig erklering, jf. artikel 136 i Europa-Parlamentets forretningsorden, om
idiopatisk lungefibrose!

10.

Arsagen til idiopatiske sygdomme kendes ikke. Idiopatisk pulmonal fibrose (IPF) er en
kronisk, progressiv, dedelig lungesygdom, der rammer @ldre, og den er ikke anerkendtt
som en sjelden sygdom 1 alle EU-lande.

I Europa er der mellem 80.000 og 111.000 mennesker, der lever med IPF. Der
diagnosticeres omkring 35.000 tilfeelde om éret.

Efter diagnosticering er overlevelsestiden 2-5 &r. Der findes ingen behandling til at
standse sygdommen, men en tidlig diagnose giver mulighed for en forbedret prognose
med hensyn til levetid ("quoad vitam").

Diagnose og behandling forsinkes ofte pd grund af utilstraekkelig information og
manglende diagnosticeringsmuligheder.

Mange patienter har ikke adgang til farmakologisk og ikke-farmakologisk behandling i
tide som folge af forsinket godtgerelse, og fordi IPF ikke er omfattet af de nationale
sundhedsydelser.

Pa grund af uensartede kriterier for lungetransplantation i Europa er der kun fa IPF-
patienter, der kan komme 1 betragtning til en lungetransplantation.

Kommissionen opfordres til at fremme forskningen i IPF for at finde drsagen til
sygdommen og muligheder for at helbrede den.

Kommissionen opfordres til at samarbejde med medlemsstaterne om at give IPF-patienter
adgang til legemidler til behandling af sje&ldne sygdomme ("orphan drugs") og ny
medicinsk behandling, der er godkendt af Det Europeiske Legemiddelagentur (EMA).

Kommissionens opfordres til at anspore medlemsstaterne til at lette adgangen til
lungetransplantationer og ikke-farmakologisk behandling ved at fremme bedste praksis og
til at anerkende den rolle, som fagfolk 1 sundhedssektoren spiller for behandlingen af IPF.

Denne erklering med angivelse af underskrivernes navne sendes til Radet og
Kommissionen

1T overensstemmelse med forretningsordenens artikel 136, stk. 4 og 5, offentligger Europa-Parlamentet, nar et
flertal af Parlamentets medlemmer har skrevet under pa erklaringen, denne i protokollen med underskrivernes
navne, og Parlamentet sender erklaeringen til adressaterne, uden at denne dog er bindende for Parlamentet.
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