Progeria

As of October 2009, only 54 children in
20 countries living with Progeria had
been identified. Experts estimated that
another 150 children with Progeria
worldwide had not yet been identified
or diagnosed.
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What is the "Find the Other 150" Campaign?

Progeria, a rare, fatal, rapid-aging disease. is taking
the lives of children around the world. All children
with Progeria die of heart disease (heart attacks
and strokes) at an average age of 13 years.

"As a parent of a child with Progeria, | don't
want other parents to feel helpless in
diagnosing and treating their child. The*Find
As of August 2013, we know of 103 children® in 36 | e Other 1507 Campaign will allow PRF to
provide these children with life-changing
treatments and connect them with local
medical professionals and other families of
children with Progeria.”

countries living with Progeria. When this campaign
launched in October 2009, we knew of only 54
children, thus we have seen a tremendous and
unprecedented increase thanks in large part to
these efforts. These children and their families and
physicians are benefitting from the programs offered
by The Progeria Research Foundation, which offers
a comprehensive network of research-related programs to promote advances in the field for all children
with Progeria. including clinical treatment trials. But statistically. experts believe there are another
104) - 150 children worldwide living with Progeria that have not yet been diagnosed or
:ntified.

- Dr. Leslie Gordon, Medical Director, PRF
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HEALTHPR"S figure includes 90 children with the classic Hutchinson-Gilford Progeria, who have a progerin
WE WORK. TOGETHER iducing mutation in the LMMNA gene, and 10 Children in the Progeroid Laminopathy category who

nave a mutation in the Lamin pathway but do not produce progerin. “"
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Help us find the estimated 150 Q o :;5{ J o
unidentified children living with / _ Bleen
Progeria around the world! : o 4 é{
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Find the Other 150 Campaign

5,013 likes - 1 talking about this

Non-Profit Organization
We know of 103 children in 37 countries living with Progeria today. Help us find the other 150 around the
world!
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EXCITING NEWS!

The Progeriz Research Foundzation &5 proud to 53y we now
know of 103 chikiren in 37 countries living with Progeria
today, such as Nihal, pictured, who lives in India.

YOU can help us find the other children around the world!
Share this page with your friends and family, and spread
awareness of PRF and the Find the Other 150 Campaign.
Let's keep going-LESS than 150 to go now®

Use - Comment - Share €124
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Meet Ontlametse Phalatse, who lives in the small town of
Hebron, South Africa{zbout 50 miles north of Johannesburg).
The child with the big personality and bright smile calls
herself "the first lady™ and dreams of the future, In 2009 2
doct... See More

‘ Find the Other 150 Campaign

Boston Bruins player Milan Luck (pictured here with Sam
Berns) is featured in the public service announcement(see
link], to help The Progeria Research Foundation find children
with Progeria in his home countries of Serbiz and Canada,
For more Bruins / Find the Other 150 videos, check out the
rest of our YouTube Channelt

http:/fwewew .com{watch?v=AsjRWQO0j=U&
list=UUnUMYIGIISfwodSwwv AunSO
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Happy Birthday Rochelie!
Rochelle, from the Philippines, recently turnad 16, Many
thanks to Sherbien Dacalanio for these lovely photos!
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Rafaely, from Brazil, gets silly during her Clinical Triz! visit to
Boston Children’s Hospital,

076 Tz

‘ Find the Other 150 Campaign

The Progeriz Research Foundation Nesds Ambassadars!

Pictured, Ontlametse, from 2 small village in South Africa;
Alicia, our amazing Ambassador; and Rafzely, from Brazil,

PRF Ambassadors pick up cliniczl trial participants on the
weekends ...

See More
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Press Releases

BOSTON BRUINS TO HOST PROGERIA NIGHT! On Saturday, November 9, the
Boston Bruins will be honoring Foxboro native Sam Berns at a special Progeria % g X g 5
Night during their home game against the Toronto Maple Leafs. Progeria, an 3 s ¥ = @ . ¥ o 5-.'I~Sv'§ T
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accelerated aging disease, affects one in every four to eight million newborns.
Sam has a documentary titled “Life According to Sam” out on HBO about his
4 _experience with U who ngstanding i hip with the .

Life According to Sam / Audience Choice Award - Documentary Feature / Tie

fo— 2013 —\\'
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Heartland Film Fest

@heartlandtmp
"Life According to Sam" has tied for 2013 #HeartlandFF Audience
Choice Award for Documentary Feature! @Progeria
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Ar ra n C a Alrededor de 65 nifios de 30 alos otros 150", que pretende envejecimiento de la piel, proble-  hemos identificado cerca de 50
paises viajaran en las proximas ~  localizar a nifios que padecenesta  masde caderay enfermedades casos”, subraya Audrey Gordon,
— semanas a Boston, Estados enfermedad en todo el mundo y cardiovasculares, sonalgunosde  presidente y director ejecutivo de
eStUd | 0 Unidos, para participar en el alin no estan diagnosticados. los trastomos que sufren estos PRF. “Nuestro éxito esta basado
estudio clinico de una terapia a fin La progeria también conoci- pacientes que suelen fallecer en enlafuerzade la colaboracion
para tratar de probarposibles tratamientos ~ da como el sindrome de Hutchin-  tomo alos 13 afios de edad. global. Ahora sabemos que,
% paralaprogeria, laenfermedadque  son-Gilford, es una enfermedad “Cuando presentamos esta gracias al esfuerzo global, pode-
I a p rog e rl a provocaenvejecimientoprematuro  genética mortal que provoca el campaiia, pensabamos que mos seguir localizando mas nifos
enninos. Con el objetivo de dar a envejecimiento prematurodelos  aunque sélo encontrasemos un con progeria y facilitarles los

| e

conocer este proyecto, Progeria
Research Foundation (PRF)
relanzé sucampana "Encontremos

nifos que la padecen. Problemas
de crecimiento, pérdida de masa
muscular, caida del cabello,

nino, el proyecto ya seria un
éxito, pero hemos superado las
expectativas y hasta ahora,

servicios médicos, a la vez que
continuamos con las investigacio-
nes sobre nuevos tratamientos™. m
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M Ed I a Cove ra ge Campaﬁa mundial para encontrar a 150
ninos con Progerla
SALUD | VIERNES 26 JULIO 2013 | 14:41:00 HS — - - - . - -
Quieren encontrar niios que m n lne
padecen enfermedad rara que

causa envejecimiento prematuro La Fundacion parala
Investigacion de la Progeria

Alrededor de 85 nifias de 30 paises viajaran proximamente a Boston, Estadas Unidos, ‘I"elanza Ia Campana 5
para participar en el estudio clinico de una terapia tiple combinada a fin de probar Encontremos a los otros 150

pasibles tratamientos para la progeria. Con el objetivo de dar a conocer este proyecto,
Progeria Research Foundation (PRF) ha relanzado su campafia “Encontremos a los otros

r Noticias de Salud 1

Tamaio de lea. (= +

La Fundacion para la
Investigacién de la Progeria
relanza la campaiia
“Encontremos a los otros 150"
para iniclar un nuevo estudio
clinico para el tratamiento de
esta enfermedad genética mortal
que provoca el envejecimiento
prematuro de los nifios.

Proximamente, cerca de 65 nifios de
30 paises viajaran a Boston,

Estados Unidos, para participar en el
e

27.07.13 | El programa global busca encontrar y atender a los nifios que padecen esta combinada a fin de probar posibles rratamientos para la progef LA INICIATIVA HA PERMITIDO EN CUATRO ANOS LOCALIZAR A 50 CASOS
150, que pretende lacalizar a nifios que padecen esta enfermedad en todo el mundo y rara que causa prematuro conocer este proyecto, Progeria Research Foundation (PRF) re " . . o
atin o estan diagnosticados. atos otros 150" que retence ocarzara nios e pacecens. CaMpana para identificar a los nifios con

mundo y aiin no estan diagnosticados.

rogeria de todo el mundo
La progeria también conocida como el sindrome de Hutchinson p g
genética mortal que provoca el envejecimiento prematuro de |
Problemas de crecimiento, pérdida de masa muscular, caida dell
problemas de cadera y enfermedades cardiovasculares, son alf
estos pacientes que suelen fallecer en torno a los 13 afos de &

) Bl P
La Fundacidn para |a Investigacidn de |a Progeria relanza |a campafia “Encontremos a i

los otros 150" para iniciar un nuevo estudia clinico para el tratamiento de la progeria. EI

programa global busca encontrar y atender a los nifios que padecen esta enfermedad rara

que causa envejecimiento prematuro

PUBLICADO EL 20 DEJULIO DE 2013 A LAS 10:43 POR SOMOS PACIENTES

La Fundacién para la Investigacién de la

La progeria Progeria (PRF) ha relanzado su campaia

La progeria también conacida cama el sindrome de Hutchinson-Gilford, es una
enfermedad genética mortal

padecen. Problemas de crecil s 2
envjscimiento de la piel, prof] BUSCaN NiAos con progeria

€l presidente y director Ejecutivo de PRF, Audrey Gordon, expl
esta campatia, pensabamos que aunque s6lo encontrasent
seria un éxito, pero hemos superado las expectativas y hi
cerca de 50 casos”

Encontremos a los otros 150' con objeto de

localizar 2 los nifios de todo el mundo que,

afectados por la progeria, ain no han sido
vigjaran proximamente a Boston, Estados Unidos, para

algunos de los QueR | aFundacién parala Investigacion de la Progeria Ba terapia triple combinada a fin de probar posibles “Nuestro éxito esta basado en la fuerza de la colaboracid diagnosticados de [a enfermedad
afios de edad. relanz6 la campafia “Encontremos a los otros 150" el objetivo de dar a conacer este proyecto, Progeria Research gracias al esfuerzo global, podemos seguir localizando m

para iniciar un nuevo estudio clinico para el fcampafia ‘Encontremos aos otros 150', que pretende FRCTAN s Seritdlos @ SOESS y 165 culdadcs necessid Hasta Ia puesta en marcha de la campaia en
“Cuando presentamos esta c@l tratamiento de esta enfermedad rara que causa ¥adnno estén

2009 tan solo s habian identificado a 54 nifios
con progeria en 30 paises. Y gracias a esta .
iniciativa se han identificado cerca de 50 casos mas en siete paises de los cinco continentes.

. , imienty con las investigaciones para el desarrollo de nuevos trat
nifio, el prayecto ya seria un @ envejecimiento prematuro.

hemos identiicado cerca de 4
ejecutivo de PRF. “Nuestro ¢4 Alrededor de 65 nifios de 30 paises viajaran
proximamente a Boston, Estados Unidos, para

Cuando en el 2009 s puso en marcha la campafia “Encontrar &
R &l sindrome de Hutchinson-Giford, €3 una enfenmedad idenuficado a 54 nifios con progeria en 30 paises. En menos d@

Ahora sabemos que, gracias jesecimiento prematuro de los nfios que la padecen

con progeria y facilitarles los @ Participar en el estudio clinico de una terapia de masa muscular, caida del cabelo, envejecimiento de la 50 casos mas en siete pases de cinco contnentes ¢ incrementdl  En palabras de Audrey Gordon, presidente de la PRF, “cuando presentamos esta campafia,
continuamas con las investigd {riPle combinadaa fin de probar posibles :ﬂx:;ﬂ:x:ﬁ;a;fa;:;f:g;* los trastornés que nimero de nifios a los ue se ha podido diagnosticar esta enfefl  pensabamos que el proyesto ya seria un éxito aunque sélo encontrasemos a un nifio pero

tratamientos para la progeria. Con el objetivo de
dar a conocer este proyecto, la Fundacion para la
Investigacion de la Progeria (PRF, por sus siglas en

Debemos sequir en nuestra labor e identificar 0dos os casos §  emos superado Ias expectativas y, hasta ahora, hemos identificado cerca de 50 casos;

Cuando, en 2009, pusimos erf
habian identificado a 54 nifios|

nuestro éxito esté basado en la fuerza de la colaboracién global, gracias a la cual podemos

[ inglés) relanzé su campafia “Encontremos a los ia, o sequir localizando mas nifios con progeria y faciltarles los servicios médicos  los cuidados
arade: otros 150", que pretende localizar a nifios que o necesarios, ala vez que continuamos con las investigaciones para el desarrollo de nuevos
I U UT U3 111103 YUE 18 paustEr. - B B
| A oo rza tratamientos” Posible tratamiento
- Identificar 50 casos M3 problemas de crecimiento, pérdida de masa =
- Incrementar hasta en ull muscular, caida del cabello, envejecimi
5 , envejecimiento de la aia S . -

: . s mas; cerca de 65 nifios de 30 paises vigjaran proximamente a Boston (Estados Unidos) para
diagnosticar esta enfermedadll piel, problemas de cadera y enfermedades g paises viajaran pro i (Estad )P
“Debemos seauir en nuestra I8 cardinvasculares son alsunos de lns trastarnns = participar en el estudio con una terapia triple combinada, el iiimo ensaye clinice para probar

3 aftos de edad. Mejoria en pacientes con progerta posibles tratamientos para la progeria.
Campaiia de piorpeesds, s Pucnshcer o, y ok secokmes
! ‘ansen o5 s enfermecanes. ‘comoajvenasy aulos. el MUS0uos) mm Elreumattiogo es el maco o snsontiasemesn nikolel ha I3 #Publicado ef 01.10.2012. R L
ifUSION 08 B oocamsotonn  yacemims s drirwmmae. R [0 0TSO RIS E en s s i gt Como explica Leslie B. Gordon, directora médica de la Fundacion, “debemos seguir con nuestra
‘Mmegran s ceload rasizar ol GEGOSICD Y Fecamen- ivas asta ahora, hemos identificado - N ~ .
enfermedades S ooy (oo puesio en :ﬂ:’ww—‘ el u--:m-muéuu ¥y % & P labor ¢ identificar todos los casos que sean posibles; ya conocemos cudl es €l gen que causa
oet 13 o ATy B n.ummn!w.m [ wasn  Soeamrsaneme  pCtor ejecutivo de PRF. £ N . e .
reumaticas ™z zars o | i——c—— ete la enfermedad, y los resultados del primer ensayo clinico y su éxito estan ayudando a retrasar
SiiommoamTI s wameme oo ke pecsenasn e s jerores @ ensayo. .
T e e bal. Ahora sabemos que, gracias al ¥ a progresion de I enfermedad”, explica la Dra. Gordon
o T T T T rogeria y facilitarles los servicios eing Lagroers, e conuto o st oo 0 j
on las investigaciones para el envefscmient aceierado & pacentes e Progeria
i/ A e idef £ ef ensayo famacaitgico, Gue ha durado dos afos y medio, nan
HABIA SIDO DESARROLLADO CONTRA EL CANCER e Phadalaig i g

s que sean posibles”, explicé por su La progeria, también conocida como sindrome de Hutchinson-Gilford, es una enfermedad

P - - y 5 pimert Autora Maria Eugenta de fa Fuente e Cienciay Teonciogis o (1 o inarer
uevo farmaco mo melo"a aconocemos cusl esel gen que causa (il ez genética mortal que provoca el envejecimiento prematuro de los nitos que la padecen.
ito estdn ayudands t I :
iR ERnanCaCaTETR Buonos Ares 26.09.2012 Los resultados del prmer ensayo clinico con . .
. [T ” . un imac ogers moral Los afectados suelen padecer, enfre ofros trastomos, problemas de crecimiento, pérdida de
en e traml I "el I|0 e a VeJeZ prel Iatura o para ayudar & estos ninos, se puede: [l sy ol masa muscular, caida del cabello, envejecimiento de Ia piel, problemas de cadera y
diiva i vesosExcdinaies o v b ol baiivmsctiie G0} m i e e choiar enfermedades cardiovasculares. La esperanza de vida de estos pacientes se sitia en torno a
cfota e peso, aesrutur sy sl cardiovascuarde s chioosconprogeria . e o o B e 0213 afios.
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L peso, o es e, ol |
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prceon seynrieey Turquia, el Reino Unido y los Estados (PRA)y el L sido
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La Fundacibn para la Investigacion de 188 | caraiaca que atecta  milones de acuos g pero en hugar als606

causa, el tratamiento y 1a cura de 1a progl | 70 afios ve edad, estos nifios pucden sufit infartos de miocardio y accidente cerebrovascular a kos. 5 aios. En esie

causa el fallecimeento de los nif contexto tallecimiento por formo a os 13 afos.

los 13 afios de edad media En los Giimg | - > ok .
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Finding a Needle in a Haystack: Progeria Research
Foundation’s ‘Find the Other 150’

Progeria, also known as Hutchinson-Gilford Progeria
Syndrome (HGPS), is a rare, fatal genetic condition
characterized by an appearance of accelerated aging in
children. Children with Progeria die of the same heart
disease that affects millions of normally aging adults
(arteriosclerosis), but at an average age of 13 years. The
Progeria Research Foundation (PRF) is the only
non-profit organization solely dedicated to finding
treatments and a cure for Progeria, which affects less
than 0.01% of the world’s population. As of October 2003,
only 54 children in 20 countries living with Progeria had
been identified. Experts estimated that another 150 children with
Progeria worldwide had not yet been identified or diagnosed.

Our Thinking

In thizs case, main characters had to be identified =0 we could tell their stories. Spectrum and
GLOBALHealthPR, a partnership of international health care communications specialists, collaborated with
PRF to launch a global campaign to search for unidentified children with Progeria.

Our Strategy

In addition to finding undiagnosed children around the world, this campaign was as an opportunity to
increase awareness about the disease worldwide, and to position The Progeria Research Foundation as
a global resource for information on Progeria.

GLOBAL HealthPR partners developed localized pitches and in-language press releases to conduct
outreach to local media. The partners contacted broadcast, print and online media, as wel az medical
trade publications, to educate the general public and medical professionals about Progeria.

The team also developed www. findtheother150.0rg, a comprehensive website with facts, information,
campaign background and maps showing where children with Progeria live. The site includes podcasts
from PRF spokespeople and families of children with the diseaze, and images and videos of patients
around the world to help others recognize a child or patient with the disease.
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Life according to Sam

The Power of

VP ¥, 8857 ««« Global Collaboration
Rese dl‘Jll mn ooV tandaNeedI in the Haystack

As a result, the number of children known to be living with Progeria has
nearly doubled, from 54 in 2009 to 104 in 2013. Many of these children

2 GLOBA are now participants in the third clinical trial.
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m HEALTHPR Building £™ HealthBrands
;; :
Communications Pvt. Ltd



GLOBAL
HEALTHPR HealthBrands

WE WORK. TOGETHER.




