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Hudng dén Bién Phap Chira Lanh

Ldo Hoa Sém la gi?

(HGPS) @

Lao Héa Sém, con duagc goi la Hoi

Chimg L&o Héa S6m HutchinsonGilford Khi khong dugc diéu tri, tré Méc du hién chua c6 bién

(Hutchinson-Gilford Progeria Syndrome em bi Lao Héa S6m sé tL’r’ phap chira Iz‘gmh nhung da cé

HGPS) Ia mét bénh trang di truyén hié'm' vong do bénh tim & do6 tudi bién phap diéu tri kéo dai sy
e ' trung binh la 14.5 tudi. sdng doi vai hdi chirng nay.

gap, gay t&r vong do ldo héa nhanh & tré
em.

Nhirng Piém Noi Bat o
: Nguyen Nhan Gay Lao Hoa SoOm

. trong co thé Lo
tang va rung léng Dot bién trong gen LMNA tao ra
truong toc mét loai protein, co tén 1a
progerin, khién cho céc nhan té

S Suy tim v bao khong dugc 6n dinh va gay Nhan t& bé: khée
mach sém dot quy lao hdéa sém. man

Cimg T|:|' thé‘ng

khép minh binh Nhan té bao khi bi

thudng 1ao héa sém

1trong 18 triéu
Nguoi mac hdi chirng Léo Héa S&m.

PRF uwéc tinh co

400 tré em va thanh nién mac hai
chirng Léo H6a Sém trén toan thé
gidi.

PRF ghi nhan dugc théng tin cta

khoang MOt Nra nhirng tré
em ndy, s6ng tai 50 quéc gia.
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E S&r Ménh X e
VE PROGERIA RESEARCH Tim ra bién phdp diéu trj va chira Ianh cho hoi G 4
v - chirng L&o H6a S&m va céce rdi loan lién quan SN

FOUNDATION (QUY NGHIEN dén tinh trang I&o héa cua héi ching nay, |

cU'ULAO HOA SOM, PRF) bao gam ¢4 bégnh tm. 85

Tai Tro'Nghién Ciru
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PRF d3 tai trg gan 9 triéu do la
cho cac 16 trinh nghién ctu Mmdi
hudéng téi cac bién phap diéu tri

va chla lanh.

Hé théng dang ky b&nh nhan clia
PRF dam bao tré em mac hdi ching
Lao Hoa SEm va gia dinh cua tré luén
dugc két ndi v8i moi hoat déng cua

PRF.

Thir Nghiém Ladm Sang
Vo

PRF hdp tac vai bénh vién nhi
Boston Children's Hospital dé
thi nghiém céac bién phap
diéu tri hia hen nhat

PRF da phan phéi hon 1,200
mau nham thdc day cac
nghién cdu vé L&o Héa Sém.

S6 Tay Huéng Dan
Piéu Tri

PRF da tao ra cac hudng dan lIam
sang nham trg gilp ngudi cham séc
va bac si cham séc cho tré em va
thanh nién mac hdi ching Lao Héa
Sém.

Xét Nghiém Chan bodan

PRF cung cap dich vu xét
nghiém di truyén mién phi cho
tré em nghi ngd mac hoi
chidng Lao Hoéa Sém.

HG6i Thdo Khoa Hoc
Quoc Té
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PRF t6 chuc cac hdi nghi danh
cho cac nha nghién cldu dang
cap thé gidi dé ho phdi hgp va
chia sé cac phat hién doét pha.

Nhan Thirc Cong Pong va
Cong Pong Truc Tuyén

PRF da dua théng tin dén hang chuc
triéu ngudi théng qua truyén théng

truc tuyén va mang xa hoi. Quy cling
cung cap mot nén tang truc tuyén
toan cau bao mat cho cac gia dinh.

Tim Kiém Bién Phap Piéu Trva
Phé Duyét clia FDA Hoa Ky

PRF dé& co
Vdo ndm , sau 13 ndm thd nghiém Iam sang do
PRF tai trg, chling t6i da chdo dén loai thuéc lonafarnib

. A = A = sém.
dau tién dugc FDA phé chuan. Khi s&r dung lau ddi,

S . o % @T_@e
phuong phap diéu tri nay dugec chirng minh Ia gitp kéo ™ &

dai tudi tho trung binh thém 4,5 ndm, hay
Thudc hién ciing déa dugc phé duyét & Chau Au va Nhat
Ban.
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Cung nhau, chidng ta SE tim dugc
bién phap chira lanh! i’

Huéng dén bién phap CHU'A LANH

trong viéc tai trg
trén con dudng chlng toi

hudéng dén bién phap chira lanh héi chirng Léo Hoa
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