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Euroopan parlamentin työjärjestyksen 136 artiklan mukainen kirjallinen kannanotto 
idiopaattiseen keuhkofibroosiin1

1. Idiopaattiset sairaudet kehittyvät ilman tunnettua syytä. Idiopaattinen keuhkofibroosi 
(IPF) on krooninen, etenevä ja kuolemaan johtava keuhkosairaus, joka vaikuttaa 
vanheneviin aikuisiin, eikä sitä ole tunnustettu harvinaiseksi sairaudeksi kaikissa 
unionin maissa.

2. Euroopassa noin 80 000–111 000 ihmistä kärsii IPF:stä. Vuosittain diagnosoidaan noin 
35 000 tapausta.

3. Diagnoosin jälkeen elinajanodote on 2–5 vuotta. Parannuskeinoa ei ole, mutta varhainen 
diagnoosi voisi parantaa "quoad vitam" -ennustetta.

4. Diagnoosi ja hoito viivästyvät usein riittämättömän tiedon ja diagnoosipolun 
puuttumisen vuoksi.

5. Moni potilas ei pääse ajoissa farmakologisen ja ei-farmakologisen hoidon piiriin, koska 
rahoitus viivästyy ja IPF ei kuulu kansallisen terveydenhoitojärjestelmän piiriin. 

6. Harvoja IPF-potilaita hyväksytään keuhkonsiirto-operaatioihin, koska 
hyväksymisperusteet ovat Euroopassa epätasa-arvoisia. 

7. Komissiota kehotetaan edistämään IPF-tutkimusta sen syyn ja parannuskeinon 
löytämiseksi.

8. Komissiota kehotetaan tekemään yhteistyötä jäsenvaltioiden kanssa, jotta IPF-potilaat 
saavat mahdollisuuden orpolääkkeisiin ja Euroopan lääkeaineviraston hyväksymiin 
uusiin lääkkeisiin.

9. Komissiota kehotetaan pyytämään jäsenvaltioita parantamaan keuhkonsiirtojen ja 
ei-farmakologisten hoitojen saatavuutta edistämällä parhaita käytäntöjä ja tunnustamalla 
terveydenhoidon ammattilaisten roolin IPF:n hoidossa.

10. Tämä kannanotto ja allekirjoittajien nimet välitetään neuvostolle ja komissiolle.

1 Euroopan parlamentin työjärjestyksen 136 artiklan 4 ja 5 kohdassa määrätään, että jos parlamentin jäsenten 
enemmistö on allekirjoittanut kannanoton, kannanotto ja allekirjoittajien nimet julkaistaan pöytäkirjassa ja 
välitetään kannanotossa mainituille tahoille. Kannanotto ei kuitenkaan sido parlamenttia.


