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Zameraviame sa na objav lieku

INSIDE LEFT PANEL

Co je to Progéria?

Znama aj ako Hutchinson-Gilford Progéria Syndrom (HGPS), Progéria je
zriedkavé, smrtelné ochorenie ,pred€asného” starnutia. Deti trpiace
Progériou zomieraju na srdcovy infarkt alebo mftvicu, va¢sinou v skorej
puberte.

Progéria berie Zivoty det'om po celom svete

Nadacia PRF na$la deti vo viac ako 30 krajinach, ktoré trpia Progériou.
Tieto deti pri narodeni vyzeraju zdravé, ale behom mesiacov sa u nich
prejavuju skoré priznaky ochorenia, vratane zastavenia rastu, straty
telesného tuku, strata vlasov a zostarnutie pokozky. V priebehu niekolkych
rokov sa u nich vyskytuje stuhnutie kibov, vykibenie bedrového kibu a
srdcové ochorenie. O zivot prichadzaju vacsinou pri srdcovom infarkte
alebo mftvici. Deti s Progériou sa v priemere dozivaju 13 rokov.

Odbornici veria, Ze na celom svete existuje priblizne 200 az 250 deti, ktoré
trpia Progériou. Viac ako polovica z nich je doteraz neznama a neboli
diagnostikované. Nadacia PRF je rozhodnuta ich najst a za tymto ucelom
spustila globalnu kampan s nazvom — Najdi ostatnych 150.

Viac informacii najdete na stranke www.findtheother150.0rqg.



http://www.findtheother150.org./
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Klinické skusania liekov sponzorované nadaciou PRF spajaju deti z celého sveta za ucelom
slubného skusSania lieCby, ktora by mohla poméct zlepsit’ stav ochorenia a dokonca predizZit
zivoty deti trpiacich Progériou.

Medzinarodny register Progérie nadacie PRF udrziava centralizované informacie o detoch
a rodinach postihnutych Progériou vo viac ako 30 krajindch. Zabezpeduje tak rychle rozSirenie
kazdej novej informacie, ktora by mohla tymto detom pomact.

Program diagnostického testovania nadacie PRF poskytuje genetické testovanie za ucelom
potvrdenia diagndzy Progérie. Nadacia PRF nasledne ponuka pomoc a odporucania.

Medicinska a vyskumné databaza nadacie PRF analyzuje Udaje zo zdravotnych zaznamov,
aby ziskala viac informacii o prirodzenom priebehu Progérie, poskytla lieCebné odporucania
a objavila nové smery vyskumu Progérie, srdcového ochorenia a starnutia.

Bunkové a tkanivova banka nadacie PRF poskytuje zdravotnickym vyskumnikom biologicky
material, ako napriklad bunky a DNA, aby vyskum Progérie a inych ochoreni spojenych so
starnutim mohol napredovat.

Granty nadacie PRF pre medicinsky vyskum podporuju vedcov na celom svete, vytvarajua
cenné partnerstva a umozfuju, aby inovativny vyskum Progérie napredoval a otvara nové
moznosti objavov savisiacich s Progériou, srdcovym ochorenim a starnutim.

Medzinarodné vedecké seminare sponzorované nadaciou PRF spajaju vedcov a klinickych
lekarov, aby sa podelili o svoje vedomosti a prevratné vedecké udaje.

Prekladatel'sky program nadacie PRF: V spojeni so svetom. Nadacia PRF rusi
komunikac¢né bariéry u pacientov, ich rodin a lekarov. Program nadacie PRF

a materialy o lekarskej starostlivosti su prelozené do viac ako 20 réznych Cam, USA

jazykov. Azeddine, Maroko
Julieta, Argentina

Usilia o zvy$enie informovanosti verejnosti riedia vyzvu na vzdelavanie

verejnosti 0 Progérii a jej spojitosti so starnutim prostrednictvom médii, sociélnych sieti
a internetovej stranky PRF.
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Zoey, USA

,Vdaka stale stupajucej informovanosti verejnosti o Progérii a praci nadacie
PRF nachadzame a pomahame viac detom trpiacich Progériou uz
v rannom S$tadiu.”

- Leslie B. Gordonova, MD, PhD, lekarska riaditelka nadacie
PRF

S vasou pomocou mébze nadacia PRF pokracovat vo svojich kfu€ovych programoch, az
kym jedného dna nenajde liek a objavi viac o starnuti a srdcovom ochoreni. Ak chcete
prispiet a dozvediet sa o inych spdsoboch, ako pomdct, kontaktujte nas e-mailom na
info@progeriaresearch.org alebo telefonicky na +1 978 535 2594 alebo navstivte
strdnku www.progeriaresearch.org.
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Ontlametse, Julia, Pol'sko Meghan, USA Hayley, Anglicko Sammy, Taliansko
Juzna Afrika Megan, USA Michiel, Belgicko

Nadéacia PRF je odhodlana najst’ liek. Nadacia na vyskum Progérie
(PRF) bola zalozena v roku 1999 Samovymi rodi¢mi, dietata, ktoré trpi Progériou.
Nadacia PRF je jedinou neziskovou organizaciou, ktora sa sustredi vyhradne na
objavenie lie€by a lieku na Progériu.

Vel’ky pokrok. v roku 2003 spolupracuici vyskumny tim nadacie PRF objavil
gén, ktory spésobuje ochorenie Progéria. Odvtedy nAm podpora vyskumnikov, lekarov,
rodin deti s Progériou a ludi ako ste VY, pomohla uskutoCnit prvé klinické skusanie
lieku na svete. Nadacia PRF je v su€asnosti uznavana ako model organizacie na
vyskum ochorenia a je primarnym prikladom uspesného translaéného vyskumu

a posunula sa z laboratornej fazy k fazy lie€by takym tempom, o ktorom sa vo vedeckej
komunite ani nechyrovalo.

Liek na Progériu by mohol pomoct’ aj milionom dospelym.
Studie dnes potvrdzuji spojenie medzi Progériou, srdcovym ochorenim a procesom
starnutia. Dal$i vyskum o tom, o spdsobuje Progériu a ako je mozné ju liegit a vyliegit,
mozZe byt prinosom pre miliony dospelych, ktori trpia na ateroskler6zne ochorenie
srdca, ako aj pre cellu starnicu populaciu.

Zach, USA

“Skusania lieku nam davaju opat nadej, Ze Zachove srdce bude silnejSie, jeho Usmev bude
jasnejSi a jeho Zivot sa pred|zi. Dakujeme v8etkym, ktorych pomahate nadacii PRF ...lekari,
vyskumnici a pracovnici. Ste nasimi hrdinami!*

- Zachovi rodicia, Tina a Brandon
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Michiel, Belgicko
Lindsay, USA
Amber, Belgicko

KedZe Nadacia PRF bola zaloZzena v roku 1999, vyskum Progérie preSiel raketovym
vyvojom az do klinického sku$ania lieCby. Nadacia PRF napreduje neuveritefnym
tempom smerom k najdeniu lieCby a lieku na Progériu. TERAZ potrebujeme vasu
pomoc, aby sme mohli tieto ciele dosiahnut a vyhrat boj s Casom u tychto vynimocnych

deti.

Spolo¢ne ten lieck NAJDEME !
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