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Co je projekt Hunter in Focus? 
Cílem spolupráce, kterou společnost Shire navázala s Rickem Guidottim, fotografem a zakladatelem neziskové organizace Positive Exposure™, je vytvořit a realizovat celosvětovou fotografickou výstavu, která by přispěla k šíření povědomí o Hunterově syndromu, vzácné progresivní genetické chorobě. Rick Guidotti během práce na projektu, jehož smyslem je vzdělávat a informovat o této chorobě odbornou i širokou veřejnost, cestuje po celém světě a fotografuje pacienty s Hunterovým syndromem. Symptomy Hunterova syndromu jsou stejné jako symptomy mnoha běžných dětských nemocí, v důsledku čehož je velmi obtížné onemocnění diagnostikovat. Projekt „Zaměřeno na Hunterův syndrom“ tak představuje unikátní příležitost, jak odborníkům i široké veřejnosti pomoci syndrom rozpoznat. 
Fotografie zachycují příběhy pacientů s Hunterovým syndromem. Zaznamenávají je jako jedinečné lidské bytosti nikoli jako postižené, kteří každý den svádí boj s vyčerpávající chorobou. Z fotografií byla sestavena putovní expozice, která byla poprvé vystavena ve druhé polovině loňského roku ve Spojených státech, v Německu a Polsku. V letošním roce bude k vidění v České republice, Maďarsku, Rumunsku a Rusku a v druhé polovině roku také v dalších zemích.
Společnost Shire se prostřednictvím tohoto projektu snaží po celém světě prohlubovat smysl pro sounáležitost a vzájemnou podporu mezi lidmi s Hunterovým syndromem. Chce tak dostát svému slibu podporovat společenství takto postižených a jejich blízkých.
Co je Positive Exposure™?

V roce 1998 založil bývalý módní fotograf Rick Guidotti neziskovou organizaci Positive Exposure™, jejímž cílem je vyvracet stigmata spojovaná s odlišností. Vytváří nový pohled na krásu a lidskou genetickou rozmanitost. 
Prostřednictvím vizuálního umění a aktivní spolupráce s organizacemi prosazujícími práva postižených, vládními agenturami a vzdělávacímu institucemi se Positive Exposure™ snaží ovlivnit pohled na genetiku, duševní zdraví a lidská práva. 
Positive Exposure™ má celosvětovou působnost. Své projekty představuje studentům ve školách a na univerzitách, jakož i široké veřejnosti v galeriích výtvarných umění, muzeích a parcích. Každoročně se také účastní konferencí, které se věnují problematice genetiky a které nabízejí postiženým osobám a jejich rodinám příležitost k setkání, možnost získání nových poznatků a vzdát hold jedinečné kráse členů této komunity. Dříve uskutečněné výstavy Positive Exposure™ bylo možné shlédnout v Národním muzeu přírodní historie Smithsonova institutu ve Washingtonu a na Festivalu vědy v italském Janově. 

Projekty Positive Exposure™ představila také řada významných publikací, včetně listu The New York Times, časopisu Life a Nature Genetics. 

Co je to Hunterův syndrom?
Hunterův syndrom je progresivní genetická porucha, která se vyskytuje přibližně u jednoho ze 162 tisíc živě narozených dětí. Tato porucha ovlivňuje schopnost těla štěpit a recyklovat mukopolysacharidy (glykosaminglykany). 
Důsledkem hromadění glykosaminglykanů v buňkách lidského těla jsou výraznější projevy symptomů Hunterova syndromu. U některých osob zahrnují fyzické projevy syndromu například výrazné rysy v obličeji, velkou hlavu a zvětšené břicho.
Lidé s Hunterovým syndromem mohou také trpět ztrátou sluchu a opakujícími se záněty uší, zhoršením srdeční činnosti v důsledku zbytnění srdečních chlopní, obstrukčními onemocněními dýchacích cest, spánkovou apnoe a zvětšením jater a sleziny. Může také dojít k omezení rozsahu pohybu a mobility. U některých případů Hunterova syndromu dochází v důsledku napadení centrálního nervového systému k opoždění ve vývoji a nastávají problémy s nervovým systémem. 
Ne všichni pacienti s Hunterovým syndromem jsou nemocí ovlivněni stejným způsobem. Různá je také rychlost, s jakou syndrom postupuje. Tato genetická porucha je nicméně ve všech případech progresivní a život omezující. První příznaky choroby se obvykle objevují během prvních pěti let života dítěte. 
O Rickovi Guidottim 
Rick Guidotti, ředitel nadace Positive Exposure™, cestuje po celém světě, včetně zemí jako jsou například Jižní Afrika, Tanzánie či Panama, a fotografuje děti a dospělé postižené Hunterovým syndromem a jejich rodiny, aby je mohl představit prostřednictvím fotografické výstavy Positive Exposure™. Rick je také autorem série přednášek, v nichž se opírá o svoji fotografickou práci a které jsou určeny nejen studentům lékařských fakult a zdravotnických oborů jako jsou například ošetřovatelství nebo genetického poradenství, ale i univerzitním studentům napříč obory a žákům základních a středních škol na celém světě. Škálu přednášek nedávno doplnil o pracovní seminář věnovaný rozmanitosti. 
O Shire HGT

Společnost Shire Human Genetic Therapies (HGT) je divizí specializované globální farmaceutické společnosti Shire plc. Zaměřuje se zejména na výzkum a vývoj terapií používaných při léčbě vzácných chorob a jejich uvádění na trh. Více informací naleznete na www.shire.com. 
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