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Schriftliche Erklirung gemaf3 Artikel 136 der Geschiiftsordnung des Europiischen
Parlaments zu Progerie!

1. Progerie, auch bekannt als Hutchinson-Gilford-Syndrom (HGPS), ist eine seltene
genetisch bedingte degenerative Erkrankung, von der einer von acht Millionen Sduglingen
betroffen ist. Progerie fiihrt zu einem beschleunigten Alterungsprozess in den ersten
beiden Lebensjahren des Kindes. Weitere Symptome dieser Erkrankung sind
Arterienverkalkung und Herz-Kreislauf-Erkrankungen.

2. An Progerie erkrankte Sduglinge haben eine Lebenserwartung von nur 13 Jahren.

3. Bei Progerie handelt es sich um eine sehr seltene Krankheit. Die pharmazeutischen
Unternehmen, die entsprechende Therapien konzipieren und Medikamente herstellen
sowie Forschung betreiben, befassen sich nur in geringem Maf3e mit der Krankheit.

4. Europdische nichtstaatliche Organisationen und Verbédnde, die an Progerie erkrankte
Unionsbiirger und deren Familien begleiten und umfassend unterstiitzen, beispielsweise
der italienische Progerie-Verband ,,Sammy Basso®, spielen eine Schliisselrolle.

5. Die Kommission und der Rat werden ersucht,

— die Forschung in Bezug auf die Diagnose, die Therapie und Medikamente fiir diese
Krankheit zu fordern,

— in Betracht zu ziehen, die europdischen Verbinde, die fiir das Krankheitsbild der
Progerie sensibilisieren, finanziell zu unterstiitzen,

— eine europdische Plattform fiir den Austausch und die Verbreitung von Informationen
iiber diese seltene Erkrankung einzurichten.

6. Diese Erkldrung wird mit den Namen der Unterzeichner dem Rat und der Kommission
ubermittelt.

I Gemil Artikel 136 Absétze 4 und 5 der Geschiftsordnung des Europdischen Parlaments wird die Erklarung,
wenn sie die Unterschriften der Mehrheit der Mitglieder des Parlaments erhalten hat, mit den Namen der
Unterzeichner im Protokoll verdffentlicht und an die Adressaten iibermittelt, ist fiir das Parlament aber nicht
bindend.
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