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Pisemné prohlaseni podle ¢lanku 136 jednaciho Fadu Parlamentu o progerii!

1. progerie neboli Hutchinson-Gilfordiv syndrom (HSPG) je vzacné degenerativni genetické
onemocnéni, které postihuje jedno dité z 8 milionil a zpisobuje pfedcasné starnuti
v prvnich dvou letech po narozeni. Mezi dalsi charakteristiky tohoto onemocnéni patii
aterosklerdza a kardiovaskularni choroby.

2. Ocekavana délka zivota ditéte s progerii je pouze 13 let.

3. Progerie je velmi vzacné onemocnéni, kterému farmaceutické spolecnosti, jeZ vyrabéji
1é¢ivé piipravky na progerii a provadéji vyzkum, vénuji méalo pozornosti.

4. Klicovou tlohu hraji evropské nevladni organizace a sdruZeni, jako je napt. , Italské
sdruzeni pro progerii — Sammy Basso®, které maji na starost pomoc a celkovou podporu
poskytovanou evropskym ob¢anim s progerii a jejich rodinam.

5. Komise a Rada se vyzyvaji, aby:
— podporily diagnosticky, terapeuticky a farmakologicky vyzkum tohoto onemocnéni,
— zvézily moznost financovani evropskych sdruZeni, kterd zvySuji povédomi o progerii,

v

— vytvoftily evropskou platformu k vymén¢ informaci a Sifeni poznatkii o tomto
vzacném onemocnéni.

6. Toto prohlaSeni je spolu se jmény signataii predano Rad¢ a Komisi.

I Pokud v souladu s ¢l. 136 odst. 4 a 5 jednaciho fadu Parlamentu prohlaSeni podepiSe vétSina vSech poslanci
Parlamentu, prohlaseni je zvefejnéno v zapisu ze zasedani se jmény signataid a zaslano adresatiim, aniz by bylo
pro Parlament zavazné.
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