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Pisomné vyhlasenie v sulade s ¢lankom 136 rokovacieho poriadku Parlamentu o
progérii!

1. Progéria alebo Hutchinsonov-Gilfordov syndrom (HGPS) je zriedkava degenerativna
geneticka choroba, ktora postihuje jedno dieta z 8 milidnov a spdsobuje predcasné
starnutie po¢as prvych dvoch rokov Zivota dietat’a. Dal§imi znakmi tejto choroby st
artériosklerdza a srdcovo-cievne ochorenie.

2. Stredna diZka Zivota dietat’a s progériou je iba 13 rokov.
3. Progéria je mimoriadne zriedkava choroba, ktorej sa od farmaceutickych spolo¢nosti,
ktoré vyvijaju liecbu a lieky na progériu a vykondvaji vyskum v tejto oblasti, dostava len

malo pozornosti.

4. KTlucovl ulohu zohravaju eurdpske mimovladne organizacie a zdruZenia, napriklad
talianske zdruzenie pre progériu Sammy Basso, ktoré poskytuje eurdpskym obcanom s
progériou a ich rodinam pomoc a jednotna podporu.

5. Parlament vyzyva Komisiu a Radu, aby:
— podporovali diagnosticky, terapeuticky a farmakologicky vyskum tejto choroby;
— zvazili financovanie eurdpskych zdruzeni, ktoré zvySuju informovanost’ o progérii;

— vytvorili eurépsku platformu na vymenu informacii a Sirenie poznatkov o tejto
zriedkavej chorobe.

6. Toto vyhlasenie sa spolu s menami podpisanych poslancov postipi Rade a Komisii.

'V stlade s ¢lankom 136 odsekmi 4 a 5 rokovacieho poriadku Parlamentu, ak je vyhlasenie podpisané véa¢sinou
vSetkych poslancov Parlamentu, uverejni sa v zapisnici spolu s menami podpisanych poslancov a postiipi sa
adresatom, pricom vsak nie je pre Parlament zavazné.
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