Euroopa Parlament
2014-2019

0016/2016

24.2.2016

KIRJALIK DEKLARATSIOON

vastavalt kodukorra artiklile 136

progeeria kohta

Mario Borghezio (ENF), Mara Bizzotto (ENF), Matteo Salvini (ENF),
Lorenzo Fontana (ENF), Gianluca Buonanno (ENF), Hannu Takkula
(ALDE), Marek Plura (PPE), Salvatore Cicu (PPE), Dominique Bilde
(ENF), Sophie Montel (ENF), Dominique Martin (ENF), Joélle Mélin
(ENF)

Tahtaeg: 24.5.2016

DC\1086725ET.doc PE578.052v01-00

ET ET



0016/2016

Euroopa Parlamendi kodukorra artikli 136 alusel esitatud Kirjalik deklaratsioon
progeeria kohta!

1. Progeeria ehk Hutchinson-Gilfordi siindroom (HGPS) on haruldane degeneratiivne
geneetiline haigus, mis avaldub {ihel lapsel 8 miljoni hulgast ja pdhjustab enneaegset
raugastumist lapse kahe esimese eluaasta jooksul. Selle haigusega kaasnevad muuhulgas
ateroskleroos ja stidame-veresoonkonna haigused.

2. Progeeriat pddeva lapse keskmine eeldatav eluiga on ainult 13 aastat.

3. Progeeria on viga haruldane haigus ja seetdttu ei paku see piisavalt huvi
farmaatsiaettevotetele, kes tegelevad progeeria ravi kiisimuste ja vastavate ravimite
tootmisega ning viivad 1dbi uuringuid.

4. Viga olulist rolli tdidavad Euroopa valitsusvélised organisatsioonid ja ithendused, nagu
Itaalia progeeriaiihendus Sammy Basso (4ssociazione Italiana Progeria Sammy Basso),
kes pakuvad progeeriat pddevatele ELi kodanikele ja nende perekondadele abi ja
integreeritud toetust.

5. Komisjoni ja ndukogu kutsutakse tiiles:
— toetama haiguse diagnostikat, ravi ja farmakoloogilisi uuringuid antud valdkonnas;

— kaaluma niisuguste Euroopa iihenduste rahastamist, kes aitavad suurendada progeeria
alast teadlikkust;

— rajama iileeuroopalise platvormi selle haruldase haiguse kohta teabe vahetamiseks ja
teadmiste levitamiseks.

6. Kiesolev deklaratsioon koos allakirjutanute nimedega edastatakse ndukogule ja
komisjonile.

! Vastavalt parlamendi kodukorra artikli 136 1digetele 4 ja 5 avaldatakse deklaratsioon, kui sellele on alla
kirjutanud parlamendi koosseisu enamus, protokollis koos allakirjutanute nimedega ja edastatakse adressaatidele;
deklaratsioon ei ole parlamendi jaoks siiski siduv.
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