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frasbeli nyilatkozat az Eurépai Parlament eljarasi szabalyzatanak 136. cikke alapjan az
idiopatias tiidéfibrozisrél!

1. Az idiopatias betegségek kialakuldsanak oka ismeretlen. Az idiopatias tiid6fibrozis
kréonikus, progressziv, haldlos kimenetelii, iddsebb felndtteket érintd tiidobetegség, melyet
nem minden unids orszagban ismernek el ritka betegségként.

2. Eur6paban 80 000 és 111 000 kozatti az idiopatias tiidéfibrozisban szenveddk szama.
Evente mintegy 35 000 embert diagnosztizalnak.

3. A diagnézis utan 2 és 5 év kozotti a talélési id6. A betegség nem gyogyithatd és nem
visszafordithato, azonban a korai diagnozis jobb tul€lési esélyeket tenne lehetove.

4. Az elégtelen informacio és a diagnosztikai folyamatok hianya miatt gyakran késik a
diagnozis és a kezelés.

5. Sok beteg nem jut hozza id6ben a gyogyszeres és nem gyogyszeres kezeléshez a
finanszirozas késlekedése miatt, tovabba mivel az idiopatias tiid6fibrézis ki van zarva a
nemzeti egészségligyi szolgaltatas korébdl.

6. Az EurOpéban jelenleg érvényes jogosultsagi feltételek egyenldtlensége miatt kevés
idiopatias tiidéfibrozisban szenvedd beteg jogosult tiiddatiiltetésre.

7. Felszolitjuk a Bizottsadgot, hogy tAmogassa az idiopatias tiid6fibrozisra iranyulo
kutatasokat az ok és a gyogymod megtaldlasa érdekében.

8. Felszolitjuk a Bizottsagot, hogy a tagallamokkal egyiittmiikddve tegye lehetévé az
idiopatias tiid6fibrozisban szenvedd betegek szdmara a ritka betegségek kezelésére
hasznalt gydgyszerekhez és az EMA éltal jovahagyott ) készitményekhez valo
hozzéaférést.

9. Felszolitjuk a Bizottsagot, hogy kérje fel a tagallamokat a tiidéatiiltetéshez és a nem
gyogyszeres kezeléshez valo hozzaférés eldsegitésére a bevalt gyakorlatok népszeriisitése
¢s az idiopatias tiidofibrozis kezelésében jartas egészségiigyi szakemberek szerepének
elismerése révén.

10. Jelen nyilatkozat az aldirok nevével egyiitt tovabbitasra keriil a Tanacsnak ¢€s a
Bizottsagnak.

I Az Eurépai Parlament eljarasi szabalyzata 136. cikke (4) és (5) bekezdésének megfelelden a nyilatkozatot,
amennyiben azt a képvisel6k tobbsége alairja, az alairok nevével egyiitt a jegyzOkonyvben kdzzéteszik, majd
tovabbitjak a cimzetteknek; a nyilatkozat azonban nem bir kdtelezd erdvel a Parlament szamara.
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