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Euroopa Parlamendi kodukorra artikli 136 alusel esitatud kirjalik deklaratsioon 
progeeria kohta1

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

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

3. Progeeria on väga haruldane haigus ja seetõttu ei paku see piisavalt huvi 
farmaatsiaettevõtetele, kes tegelevad progeeria ravi küsimuste ja vastavate ravimite 
tootmisega ning viivad läbi uuringuid.

4. Väga olulist rolli täidavad Euroopa valitsusvälised organisatsioonid ja ühendused, nagu 
Itaalia progeeriaühendus Sammy Basso (Associazione Italiana Progeria Sammy Basso), 
kes pakuvad progeeriat põdevatele ELi kodanikele ja nende perekondadele abi ja 
integreeritud toetust.

5. Komisjoni ja nõukogu kutsutakse üles:

– toetama haiguse diagnostikat, ravi ja farmakoloogilisi uuringuid antud valdkonnas;

– kaaluma niisuguste Euroopa ühenduste rahastamist, kes aitavad suurendada progeeria 
alast teadlikkust;

– rajama üleeuroopalise platvormi selle haruldase haiguse kohta teabe vahetamiseks ja 
teadmiste levitamiseks.

6. Käesolev deklaratsioon koos allakirjutanute nimedega edastatakse nõukogule ja 
komisjonile.

1 Vastavalt parlamendi kodukorra artikli 136 lõigetele 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.


