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frasbeli nyilatkozat az Eur6pai Parlament eljarasi szabalyzatanak 136. cikke alapjan a
progériarol!

1. A progéria, mas néven Hutchinson-Gilford szindroma, egy ritka degenerativ genetikai
betegség, amely minden 8 milli6 csecsemdbdl egyet érint, €s amelyik korai 6regedést
okoz a csecsemo elso két életévében. E betegség egyéb tiinetei a sziv- és érrendszeri
betegségek és az érelmeszesedés.

2. A progérias csecsemOk varhato élettartama 13 év.

3. A progéria igen ritka betegség, amely nagyon kevés figyelmet kap a progéria gyogyitasara
szolgalo készitményeket €s orvossagokat eldallitod, valamint ezirany kutatasokat folytatd
gyogyszeripari vallalatok korében.

4. Azok az eurdpai nem kormdanyzati szervezetek és egyesiiletek — példaul a progérias
betegek Sammy Basso elnevezésii olasz egyesiilete —, amelyek a progériaban szenvedd
europai betegeknek €s csaladjaiknak nytjtanak segitséget €s integralt tiamogatast,
kulcsszerepet jatszanak.

5. Ezért kérjiik a Bizottsadgot és a Tandcsot, hogy:

— tamogassak az e betegség kapcséan folytatott diagnosztikai, terapias és farmakologiai
kutatast;

— tamogassak azokat az europai szovetségeket, amelyek fokozzak a progériaval
kapcsolatos tudatossagot;

— hozzanak létre eurdpai platformot az e ritka betegséggel kapcsolatos informaciok
cseré¢je ¢s az ismeretek terjesztése érdekében.

6. Jelen nyilatkozat az alairok nevével egylitt tovabbitasra keriil a Tandcsnak és a
Bizottsadgnak.

I Az Eurépai Parlament eljarasi szabalyzata 136. cikke (4) és (5) bekezdésének megfelelden a nyilatkozatot,
amennyiben azt a képvisel6k tobbsége alairja, az alairok nevével egyiitt a jegyzOkonyvben kdzzéteszik, majd
tovabbitjak a cimzetteknek; a nyilatkozat azonban nem bir kdtelezd erdvel a Parlament szamara.
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