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Progeria Research Foundation yhdistaa voimat Boston Bruinsin pelaajien

kanssa loytadkseen diagnosoimattomat lapset, joilla on harvinainen tauti

Pelaajat kuvaavat tietoiskuja auttaakseen I6ytamdaan progeriaa sairastavat lapset Ita-
Euroopasta

Boston, MA (10. elokuu, 2011) - Progeria Research Foundation (PRF) on yhdistéanyt
voimansa Boston Bruinsin pelaajien kanssa. Pelaajat tukevat PRF:n maailmanlaajuista
kampanjaa, jonka tarkoituksena on 16yta& progeriaa sairastavia lapsia. Progeria on
harvinainen ja kohtalokas tauti, joka aiheuttaa lasten ennenaikaista

vanhenemista. Progeriaa sairastavat lapset kuolevat sydankohtaukseen tai
aivohalvaukseen keskimaérin 13-vuotiaina.

Taman uuden kampanjan tavoitteena on lisata tietoa progeriasta levittamalla Tsekista,
Suomesta, Serbiasta, Slovakiasta ja Kanadasta kotoisin olevien Boston Bruinsin pelaajien
tekemia tiedotteita ja tietoiskuja. Tiedotteiden jakaminen ja kampanja naissa maissa
aloitetaan heinakuussa.

Tahan kampanjaan osallistuvat kapteeni Zdeno Chara Slovakiasta, David Krejci Tsekista,
Milan Lucic Serbiasta ja Kanadasta sekd Tuukka Rask Suomesta.

Kansallisuus- ja rotueroista huolimatta progeriaa sairastavat lapset ovat hAmmastyttavan
samannakdisid. Koska tauti on niin harvinainen, useimmat l&4&karit ja vaestd eivat
tunnista progeriaa. Monet lapset elavat elamansa diagnosoimattomina, ilman hoitoa ja
mahdollisuutta saada PRF:n tarjoamaa apua, johon kuuluu opastusta hoitomenetelmien
suhteen, yhteydenpitoa paikallisiin ladkéareihin ja tukea kliinisten tutkimusten aikana.

"Kampanja on menestynyt huomattavan hyvin niissa maissa, joissa PRF on saanut
aanensd kuuluville, mutta Keski-ja Ita-Eurooppa ovat edelleen haaste", sanoo PRF:n
presidentti ja toimitusjohtaja Audrey Gordon. "Yhteisty6 naistd maista kotoisin olevien
Boston Bruinsin pelaajien kanssa antaa meille ainutlaatuisen mahdollisuuden
tydskennelld naiden uskomattoman lahjakkaiden urheilijoiden kanssa progeria-
tietoisuuden lisd@miseksi. Voidaksemme auttaa lapsia meidan on |6ydettava heidat.
Olemme varmoja, ettéd PRF 16ytada pelaajien avulla progeriaa sairastavat lapset Ita-
Euroopan maista."

Progeria on erittdin harvinainen, kuolemaan johtava sairaus. Kun "Find the other 150” -
kampanja alkoi, PRF oli I0ytanyt 54 lasta 30 maasta. Asiantuntijat kuitenkin arvioivat, etta
naiden lisdksi 150 progeriaa sairastavaa lasta asuu muualla maailmassa, mutta ndiden
lasten perheet eivat tiedd Progeria Research Foundationista ja sen tarjoamasta avusta.
Kun PRF kaynnisti "Find the other 150” —kampanjan, www.findtheother150.0rg, vain 19
kuukauden aikana diagnosoitiin 26 lasta 12 maasta. Se nosti progeriapotilaiksi todettujen
lasten kokonaismaaran 80:een, joka on ennennédkematdn 48%:n lisdys. Naiden lasten
I6ytaminen mahdollistaa sen, ettd PRF pystyy tarjoamaan heille tarvittavaa ainutlaatuista
ja olennaista hoitoa, edistaa merkittavasti ladketieteellista tutkimusta, kehittda
hoitomenetelmid ja parannuskeinoja tah&n kuolemaan johtavaan, nopean ikdantymisen
tautiin.




Progeria Research Foundation (PRF) on 501 (c) (3) voittoa tavoittelematon s&atio, joka
perustettiin vuonna 1999 I6ytamaan progerian aiheuttavat syyt ja sairauden hoito- ja
parannuskeinot. Progeria on nopean ikdantymisen sairaus, joka johtaa lapsen kuolemaan
keskimaarin 13-vuotiaana. Yleisin kuolinsyy on sydanvika tai aivoinfarkti. Viimeisen 12 vuoden
aikana PRF:n kanssa yhteisty6ssa tehdyn tutkimuksen avulla on tunnistettu geeni, joka
aiheuttaa progeriaa ja sairauteen on ldydetty mahdollinen hoito. PRF rahoittaa nyt kaikkien
aikojen ensimmaisen kliinisen laéketutkimuksen, joka on parhaillaan kédynnissa Bostonin
lastensairaalassa, Children’s Hospital Bostonissa. Lisdantynyt tieto progeriasta ja sen
yhteydesta ikdantymiseen ja sydansairauksiin voi paitsi auttaa progeriapotilaita, mutta myoés
miljoonia sydansairauksista karsivia ikaantyvia aikuisia. Lisatietoa progeriasta ja siitd, mita voit
tehda auttaaksesi osoitteessa www.progeriaresearch.org.
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