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Pisna izjava po členu 136 Poslovnika Evropskega parlamenta o idiopatski pljučni 
fibrozi1

1. Ni znano, kaj povzroča idiopatske bolezni; idiopatska pljučna fibroza je kronična, 
napredujoča in smrtonosna bolezen pljuč, ki prizadene starejše ljudi in ki ni priznana kot 
redka bolezen v vseh državah EU;

2. v Evropi za to boleznijo trpi med 80.000 in 111.000 ljudi; vsako leto se odkrije pri okrog 
35.000 ljudeh;

3. po postavljeni diagnozi je pričakovana življenjska doba 2–5 let; bolezen je neozdravljiva, 
vendar bi zgodnje odkrivanje omogočilo izboljšano prognozo glede preživetja (quoad 
vitam);

4. diagnoza in zdravljenje sta pogosto zapoznela, ker ni na voljo dovolj informacij in 
uveljavljenih diagnostičnih postopkov;

5. mnogi bolniki ne morejo pravočasno priti do farmakološkega in nefarmakološkega 
zdravljenja zaradi zamud pri financiranju in zato, ker idiopatske pljučne fibroze ni v 
nacionalni zdravstveni košarici; 

6. zaradi neenakosti pri obstoječih merilih za upravičenost v Evropi je le malo bolnikov 
upravičenih do presaditve pljuč; 

7. Komisijo zato pozivamo, naj spodbuja raziskave te bolezni, da bi našli vzroke in zdravila 
zanjo;

8. Komisijo pozivamo tudi, naj v sodelovanju z državami članicami bolnikom z idiopatsko 
pljučno fibrozo omogoči dostop do zdravil sirot in novih zdravil, ki jih odobri agencija 
EMA;

9. Komisijo pozivamo, naj države članice pozove k olajšanju dostopa do presaditve pljuč in 
nefarmakološkega zdravljenja tako, da spodbujajo dobro prakso in priznajo vlogo 
zdravstvenih delavcev pri negi bolnikov z idiopatsko pljučno fibrozo;

10. ta izjava se skupaj z imeni podpisnikov posreduje Svetu in Komisiji.

1 V skladu s členom 136(4) in (5) Poslovnika Evropskega parlamenta velja, da če izjavo podpiše večina 
poslancev, se ta objavi v zapisniku z imeni podpisnikov in pošlje naslovnikom, vendar za Parlament ni 
zavezujoča.


