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La Fundacion para la Investigacién de la Progeria lanza una campafia mundial de
concientizacion
para “Encontrar los otros 150” nifios sin diagnosticar con la enfermedad mortal de
envejecimiento prematuro
Campafia que busca crear conciencia sobre los sintomas de la Progeria entre los profesionales de
la medicina, padres de familia y personas encargadas del cuidado de los nifios

BOSTON, MA (Octubre 25, 2009) — La Fundacién para la Investigacion de la Progeria (PRF)
anuncio hoy el lanzamiento de una campafia de concientizaciéon mundial, “Encontrar los otros 150”.
Esta campafia impulsara la basqueda de los nifios que no han sido identificados con la enfermedad
mortal de envejecimiento prematuro - Progeria en las Américas, Europa, Rusia, Asia y Africa. PRF
se ha asociado con expertos de la comunicacién a nivel mundial para aumentar la conciencia de la
enfermedad entre el publico en general y la comunidad médica internacional con la esperanza de
encontrar los nifios que no han sido diagnosticados.

Progeria, también conocida como el sindrome de Hutchinson-Gilford Progeria (HGPS), es una
enfermedad genética, rara y mortal que se caracteriza por la aparicion del envejecimiento prematuro y
acelerado en nifios. Los sintomas de la Progeria incluyen retraso de crecimiento, pérdida de la grasa
corporal y pérdida del cabello, piel de apariencia envejecida, rigidez de las articulaciones, luxacion de
la cadera, arterioesclerosis generalizada, enfermedades cardiovasculares (del corazén) y derrame
cerebral. Se conocen 52 casos de nifios con Progeria en 29 paises alrededor del mundo, pero
estadisticamente, los cientificos creen que hay aproximadamente 150 nifios mas que no han sido
identificados con esta enfermedad. Los esfuerzos para encontrar estos nifios en Gltima instancia,
permitira a la PRF ofrecerles los servicios médicos y el cuidado especial que ellos necesitan.

“Nuestra meta es encontrar a estos nifios tan pronto como sea posible para poder educar a sus
familias y a los proveedores de la atencién de la salud en las Gltimas investigaciones y tratamientos de
la Progeria. Estamos muy contentos de lanzar esta campafia con GlobalHealthPR porque su alcance
internacional nos ayudard a darnos a conocer en una audiencia a nivel mundial”, afirmé Audrey
Gordon, Presidente y Director Ejecutivo de PRF.

Esta enfermedad es muy cercana a la familia de Gordon y su hermana, la Dra. Leslie Gordon,
Directora Médica de PRF. El hijo de la Dra. Gordon fue diagnosticado con Progeria hace mas de una
década y la familia desde entonces ha dedicado su vida a encontrar un tratamiento y una cura para la
enfermedad.

“Como madre de un nifio con Progeria, no quiero que nadie mas se sienta sin ayuda en el diagnostico
y el tratamiento de sus hijos”, afirma la Dra. Gordon. “La campana 150 me permitira ofrecerles a
estos nifios tratamientos que cambiardn su vida y ponerlos en contacto con profesionales médicos
locales y con otras familias de nifios con Progeria”.

Si alguien que usted conoce tiene caracteristicas similares a la Progeria, por favor péngase en contacto
con la Fundacion para la Investigacion de la Progeria en www.findtheother150.0org donde podra
encontrar los recursos que le ayudaran a proporcionar el mejor tratamiento posible.
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La Fundacion para la Investigacion de la Progeria (PRF) se fund6 en 1999 para encontrar la causa,
el tratamiento y la cura de la Progeria — una enfermedad de envejecimiento prematuro que causa la
muerte de nifios por enfermedades del corazon o derrame cerebral a una edad promedio de 13 afios. En
los dltimos 10 afios, las investigaciones realizadas en colaboracion con el PRF han identificado el gen
que causa la Progeria y un posible tratamiento para los nifios que la padecen. PRF financia en la
actualidad el primer estudio clinico de la historia, llevado a cabo en el Hospital de los Nifios de
Boston. Para mayor informacion sobre la Progeria y lo que usted puede hacer para ayudar, por favor
visite progeriaresearch.org

GlobalHealthPR es una red de agencias de relaciones publicas independientes que tienen éxito, reconocimiento y experiencia en sus
mercados locales, ofrecen a sus clientes de la mejor manera la entrega de comunicaciones en el diverso entorno del cuidado de la salud.
La naturaleza independiente de GLOBALHealthPR asegura la responsabilidad y el compromiso con sus clientes y empleados. Con mas
de 200 especialistas en la comunicacién del cuidado de la salud, GLOBALHealthPR es la mayor organizacion a nivel mundial dedicada
exclusivamente a las comunicaciones de la salud. www.globalhealthpr.com/. GlobalHealthPR esté representada en los Estados Unidos
por Spectrum, una compafiia de comunicaciones sobre salud y ciencia con sede en Washington, D.C.
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