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Dichiarazione scritta, presentata a norma dell'articolo 136 del regolamento, sulla
progeria!

1. La progeria, o sindrome di Hutchinson-Gilford (HGPS), ¢ una rara malattia genetica e
degenerativa, che colpisce un neonato ogni 8 milioni, e che causa l'invecchiamento
precoce nei primi due anni di vita del neonato. Altri aspetti tipici di questa malattia sono
l'arteriosclerosi e affezioni cardiovascolari.

2. L'aspettativa di vita di un neonato affetto da progeria ¢ di soli 13 anni.

3. Laprogeria ¢ una malattia molto rara che riceve poca attenzione dalle aziende
farmaceutiche che sviluppano cure e farmaci per la progeria e svolgono ricerche.

4. Le ONG e le associazioni europee, come 1'""Associazione italiana Progeria - Sammy
Basso", che forniscono assistenza e un sostegno integrato ai cittadini europei affetti da
progeria e ai loro familiari, svolgono un ruolo chiave.

5. La Commissione ¢ il Consiglio sono invitati a:

— sostenere la ricerca in ambito diagnostico, terapeutico e farmacologico per quanto
concerne questa malattia;

— prendere in considerazione la possibilita di finanziare le associazioni europee che
svolgono opere di sensibilizzazione sulla progeria;

— istituire una piattaforma europea per lo scambio di informazioni e la divulgazione
delle conoscenze su questa malattia rara.

6. Sitrasmette la presente dichiarazione, con l'indicazione dei nomi dei firmatari al
Consiglio e alla Commissione.

I A norma dell'articolo 136, paragrafi 4 e 5, del regolamento del Parlamento, qualora una dichiarazione raccolga
la firma della maggioranza dei deputati che compongono il Parlamento, essa ¢ pubblicata nel processo verbale
con i nomi dei firmatari ed € trasmessa ai destinatari senza tuttavia impegnare il Parlamento.
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