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Pisna izjava po €lenu 136 Poslovnika Evropskega parlamenta o idiopatski pljucni
fibrozi!

1. Ni znano, kaj povzroca idiopatske bolezni; idiopatska plju¢na fibroza je kroni¢na,
napredujoca in smrtonosna bolezen pljuc, ki prizadene starejsSe ljudi in ki ni priznana kot
redka bolezen v vseh drzavah 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 pricakovana Zivljenjska doba 2-5 let; bolezen je neozdravljiva,
vendar bi zgodnje odkrivanje omogocilo izboljSano prognozo glede prezivetja (quoad
vitam);,

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

5. mnogi bolniki ne morejo pravocasno priti do farmakoloskega in nefarmakoloskega
zdravljenja zaradi zamud pri financiranju in zato, ker idiopatske plju¢ne fibroze ni v
nacionalni zdravstveni koSarici;

6. zaradi neenakosti pri obstojecih merilih za upravicenost v Evropi je le malo bolnikov
upravicenih do presaditve pljuc;

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

8. Komisijo pozivamo tudi, naj v sodelovanju z drzavami ¢lanicami bolnikom z idiopatsko
pljucno fibrozo omogoci dostop do zdravil sirot in novih zdravil, ki jih odobri agencija
EMA;

9. Komisijo pozivamo, naj drzave Clanice pozove k olajSanju dostopa do presaditve pljuc in
nefarmakoloskega zdravljenja tako, da spodbujajo dobro prakso in priznajo vlogo

zdravstvenih delavcev pri negi bolnikov z idiopatsko plju¢no fibrozo;

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

1'V skladu s ¢lenom 136(4) in (5) Poslovnika Evropskega parlamenta velja, da ¢e izjavo podpise vecina
poslancev, se ta objavi v zapisniku z imeni podpisnikov in poslje naslovnikom, vendar za Parlament ni
zavezujoca.
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