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Schriftelijke verklaring, overeenkomstig artikel 136 van het Reglement van het
Parlement, over progeria!

1. Progeria, ook wel het Hutchinson-Gilford Progeria Syndroom (HGPS) genoemd, is een
zeldzame degeneratieve en erfelijke ziekte, die één op de 8 miljoen geboren kinderen treft
en vroegtijdige veroudering veroorzaakt tijdens de eerste twee levensjaren. Andere
kenmerken van de ziekte zijn aderverkalking en hart- en vaatziekten.

2. De gemiddelde levensverwachting van een kind met progeria is slechts 13 jaar.

3. Progeria is een zeer zeldzame ziekte waaraan weinig aandacht wordt besteed door de
farmaceutische bedrijven die behandelingen en geneesmiddelen voor de behandeling van
progeria ontwikkelen en er onderzoek naar doen.

4. De rol van Europese ngo's en verenigingen, zoals de "Italiaanse progeriavereniging
Sammy Basso", die het op zich hebben genomen om Europese burgers met progeria en
hun gezinnen geintegreerde hulp en bijstand te bieden, is van cruciaal belang.

5. De Commissie en de Raad wordt daarom verzocht:

— diagnostisch, therapeutisch en farmacologisch onderzoek naar deze ziekte te
ondersteunen;

— te overwegen de Europese verenigingen te financieren die progeria onder de aandacht
brengen;

— een Europees platform op te richten voor het uitwisselen van informatie en het delen
van kennis over deze zeldzame ziekte.

6. Deze verklaring, met de namen van de ondertekenaars, wordt toegezonden aan de Raad en
de Commissie.

I Overeenkomstig artikel 136, leden 4 en 5, van het Reglement van het Parlement wordt een verklaring die door
de meerderheid van de leden van het Parlement is ondertekend met de namen van de ondertekenaars in de
notulen vermeld en aan de adressaten toegezonden. De verklaring heeft echter voor het Parlement geen bindende
werking.
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