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Co je to progerie?

Znama rovnéz jako Hutchinsonuv-Gilfordav progericky syndrom (HGPS), je
progerie vzacné, smrtelné onemocnéni ,rychlého starnuti“. Déti s progerii
umiraji na infarkt nebo mrtvici, a to obvykle brzy po dosazeni deseti let
véku.

..........................................................................................

Progerie bere zivoty détem po celém svété

Nadace PRF zjistila déti Zijici s progerii ve vice nez 30 zemich. Tyto déti po
narozeni vypadaji zdravé, ale béhem prvnich mésicl zZivota se u nich
objevuji prvni pfiznaky onemocnéni zahrnujici nedostate¢ny rast, ztratu
télesného tuku, ztratu vlasl a stare vypadajici kuzi. BEhem prvnich let se u
nich zacne vyvijet tuhnuti kloubu, dislokace kycli a srdeéni onemocnéni.
Nakonec si srde¢ni infarkt nebo mrtvice vyzada jejich Zivot. Déti s progerii
Ziji prdmérné 13 let.

Odbornici véfi, Ze na celém svété Zije pfiblizné 200 az 250 déti, které maji
progerii. Vice nez polovina z nich nebyla dosud zjiSténa nebo u nich nebyla
stanovena tato diagnoza. Nadace PRF se rozhodla tyto déti vyhledat a
proto zahajila celosvétovou kampan Find the Other 150 (Najdéte dalSich
150).

Vice informaci naleznete na www.findtheother150.0rq.



http://www.findtheother150.org./
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Klinické studie Iékll sponzorované nadaci PRF zarazuji déti z celého svéta do programu
s pfislibem Ié&by, které mohou zlepsit jejich onemocnéni a mohou i prodlouZit Zivoty déti s
progerii.

Mezinarodni registr pro progerii nadace PRF uchovava centralizované udaje o détech
s progerii a jejich rodinach z vice nez 30 zemi. Tim se zaijiStuje pohotova distribuce veskerych
novych informaci, které mohou détem pomaoci.

Diagnosticky testovaci program nadace PRF nabizi genetické testovani, kterym se potvrzuje
diagnéza progerie; nadace PRF poté muze nabidnout intervenci a doporuceni.

Lékaiska a vyzkumna databaze nadace PRF slouzi k analyze Iékafskych zaznami s cilem
dozvédét se vice o pfirozené historii progerie, poskytovat doporuceni pro Ié¢bu a urCovat nove
sméry vyzkumu progerie, srdeéniho onemocnéni a starnuti.

Bunécna a tkanova banka nadace PRF poskytuje vyzkumnym pracovnikim biologicky
material, jako jsou bunky a DNA s cilem umoznit pokraovani a dalSi rozvoj vyzkumu progerie a
dalSich onemocnéni spojenych se starnutim.

Granty pro lékaisky vyzkum od nadace PRF podporuji védecké pracovniky po celém svété,
umoziuji vznik cennych partnerstvi, rozvoj inovativniho vyzkumu progerie a tim oteviraji nové
cesty pro odhalovani progerie, srdec¢niho onemocnéni a procesu starnuti.

Mezinarodni védecka setkani sponzorovana nadaci PRF umozniuji setkavani védeckych a
klinickych pracovnikl s cilem pfedavat si zkuSenosti a nejnovéjsi védecké informace.

Prekladatelsky program nadace PRF: V kontaktu se svétem. Nadace PRF poméha
pacientim, jejich rodinam a lékarfim odstranovat bariéry v komunikaci.

Program nadace PRF a zdravotnické materialy jsou pfeloZzeny do vice nez Cam. USA
20 raznych jazykd. Azeddine, Maroko
Julieta, Argentina

Podpora verejné informovanosti se zabyva vzdélavanim vefejnosti o

progerii a o jeji souvislosti se starnutim prostfednictvim médii, socialnich siti a webovych
stranek nadace PRF.
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Zoey, USA

,Diky neustale se zvySujici celosvétoveé informovanosti o progeriia o
¢innosti nadace PRF se nam dafi nalézat dalSi déti s progerii v malém
véku a pomahat jim.”

- Leslie B. Gordonova, MD, PhD, lékarska reditelka nadace PRF

S va$i pomoci muze nadace PRF pokraCovat ve svém zasadné dalezitém programu
hledani IéCby a dalSiho odhalovani procesu starnuti a srde¢niho onemocnéni. Chcete-li
ucinit prispévek a dozvédét se o dalSich zpasobech jak nam muzete pomoci, napiste
nam e-mailovou zpravu na adresu: info@progeriaresearch.org nebo ndm zavolejte na
Cislo +1.978.535.2594 nebo navstivte naSe webové stranky
www.progeriaresearch.org.
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Ontlametse, Julia, Polsko  Meghan, USA Hayley, Anglie Sammy, Italie
JAR Megan, USA  Michiel, Belgie

Nadace PRF je odhodlana nalézt 1écbu. Nadaci Progeria Research
Foundation (PRF) zaloZili v roce 1999 rodie Sama, ditéte s progerii. Nadace PRF je
jedinou neziskovou organizaci, ktera se vénuje vyluéné nalézani IéCby progerie.

Dosazeno zna¢ného pOkl‘Oku. V roce 2003 vyzkumny tym spolupracuijici

s nadaci PRF odhalil gen, ktery vyvolava progerii. Od té doby jsme dokéazali pomoci
podpory vyzkumnych pracovniku, lékara, rodin déti s progerii a lidi jako jste VY prejit az
k prvnim klinickym studiim Iék(. Nadace PRF je povazovana za model organizace
provadéjici Iékafsky vyzkum a za vedouci pfiklad v provadéni uspésneho translacniho
vyzkumu, ktery se pfevadi z laboratofe do IéCby rychlosti nemajici ve védecké komunité
obdoby.

Lécba progerie muze pomoci i milionum dospélych lidi. studie
potvrzuji souvislost mezi progerii, srdeCnim onemocnénim a procesem starnuti. DalSi
vyzkum pficin progerie a jeji IéEby muze pomoci milionim dospélych lidi, ktefi trpi
aterosklerotickym srde¢nim onemocnénim a stejné tak i celé starnouci populaci.

Zach, USA
»Studie Iékd obnovily nase doufani, Ze Zachovo srdi¢ko bude silngjsi, jeho usmév jasnéjsi a
jeho zivot delSi. Dékujeme vSe, kdo pracuji s nadaci PRF ... Iékafum, vyzkumnym pracovnikim
a zaméstnancim. Jste nasi hrdinové!”

- Zachovi rodi¢e, Tina a Brandon



BACK MIDDLE PANEL

Michiel, Belgie
Lindsay, USA
Amber, Belgie

Od zalozeni nadace PRF v roce 1999 prodélala progerie prudky skok od neznamého
onemocnéni az ke klinickym studiim. Nadace PRF postupuje nevidanou rychlosti
smérem k |é¢bé tohoto onemocnéni. Abychom mohli splnit tento cil a vyhrat pro tyto
Uzasné déti zavod s Easem, potfebujeme NYNI vasi pomoc.

Spole¢né 1écbu NALEZNEME!
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