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»~Zaméreno na Huntertv syndrom*
Open-air vystava v Praze pro laickou i odbornou verejnost

Praha, 14. kvétna 2013 — U pfilezitosti Svétového dne mukopolysacharidéz( MPS Day)

bude zitra oteviena putovni fotograficka vystava ,Zaméreno na Huntertlv syndrom* (Hunter in
Focus). Hunteriv syndrom (Mukopolysacharidéza I1.) je vrozené dédi¢né podminéné onemocnéni
(MPS I1.). které patfi do skupiny mukopolysacharidéz. Smyslem této fotografické vystavy je
informovat odbornou i Sirokou vefejnost o tomto vzacném onemocnéni. ZvySeni povédomi o
Hunterové syndromu, muze pfispét k véasnéjSi diagnostice a tim i mozné 1é¢bé. Vystava pfinasi
unikatni edukaéni projekt predstavujici pacienty s Hunterovym syndromem rtznych narodnosti

a etnik. Projekt vznikl ve spolupraci farmaceutické spole€nosti Shire a neziskové organizace
Positive Exposure™. Volné pfistupna vystava bude k vidéni od 14. do 26. kvétna v samém

centru Prahy na Jungmannové namésti.

,Odhalit Hunter(v syndrom v raném stadiu je velmi obtizné,” vysvétluje prof. MUDr. Jifi Zeman,
DrSc., pfednosta Kliniky détského a dorostového Iékafstvi VFN a 1. LF UK v Praze. Podle néj jsou
totiz prvotni pfiznaky ¢asto zamérnovany s béznymi détskymi nemocemi. Mezi symptomy
onemochnéni, jez se nej¢astéji objevuji mezi druhym a ctvrtym rokem véku ditéte, patfi napfiklad
opakujici se infekce dychacich cest, chronicka ryma, opakované infekce usi, ztrata sluchu, Pozdéji
se mohou objevit hrubé rysy v obliCeji, zejména vysoké &elo, zplostély kofen nosu a silné rty.
Nasledkem absence Zivotné dilezitého enzymu dochazi k hromadéni Skodlivych latek v organech,
pfedevsim v jatrech, slezing, srdci a mozku, a nasledné k tézkym porucham téchto tkani.

Huntertv syndrom, oznacovany jako MPS I, je dédi¢né onemocnéni. Nositelé téchto posSkozenych
genu jsou zdravi pfenaseci. ,Kazdy svému ditéti pfeda zhruba 4 procenta zmutovanych gena.

V organismu se mohou, ale nemusi projevit. Jako spici mohou putovat i Sesti generacemi,*
doplriuje prof. J. Zeman. Pomoci bézného prenatalniho vySetfeni v téhotenstvi Hunteriv syndrom
odhalit nelze. Vysledky Ié€by pak zavisi na véasném stanoveni diagnézy. Vice na:
www.focusonhunter.cz.

,=Hunterav syndrom nelze zatim zcela vylécit. Sou€asna Iécba vSak vyrazné potlacuje dalSi rozvoj
onemocnéni.“ dodava doc. Mgr. PaedDr. Jan Michalik, Ph.D., pfedseda Spole¢nosti pro
mukopolysacharidosu v Ceské republice. Zhruba po tfech letech, kdy se dit& vyviji normainé,
nastava zména. ,Proto rodiné nezbyva nic jiného nez se nemoci pfizpusobit a naucit se s ni zit*
vysvétluje doc. J. Michalik.

Na svété Zije priblizné 2500 lidi, u nichz byl HunterGv syndrom diagnostikovan.V Ceské republice
je evidovana zhruba desitka pacientd s Hunterovym syndromem, dal$i pacienti zatim
diagnostikovani nejsou. HunterGv syndrom se vyskytuje pfiblizné u jednoho ze 162 tisic zivé
narozenych déti a postihuje pfedeviim muze. V sou€asné dobé je pro |éCbu Hunterova syndromu
dostupna enzymaticka substituéni terapie. Dal$i, podpurné terapie pomahaji zvladat symptomy
poruchy a IécCit souvisejici komplikace.

Putovni fotograficka expozice ,Zaméfeno na Hunterdv syndrom* zachycuje pacienty jako jedine¢né
lidské bytosti, nikoli jako postizené, ktefi kazdy den svadi boj s vy€erpavajici chorobou. Poprvé
byla vystavena ve druhé poloviné roku 2012 ve Spojenych statech, v Némecku a Polsku. Kromé
Ceské republiky bude v letognim roce k vidéni také v Mad'arsku, Rumunsku, Rusku a dal$ich
zemich.
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Klinika détského a dorostového lékarstvi VFN a 1.LF UK

Patfi mezi jednu z nejvétSich détskych klinik v Praze. Vznikla v roce 1992 spojenim byvalé Ill. a V.
détskeé kliniky 1. Iékarské fakulty University Karlovy. Poskytuje resuscitacni, intenzivni, standardni i
rehabilitaéni péci pacientum od novorozeneckého véku az po dospivajici. Vyznamnou specializaci
této détské kliniky je také diagnostika a Ié€ba dédi¢nych poruch metabolismu spojena s vyzkumem
pfedevSim v oblasti mitochondrialnich poruch. Klinika sidli v Détském arealu Karlov. V jeho
prostorach se nachazi také Ustav dédiénych metabolickych poruch a dale cela fada ambulantnich
pracovist. Vice na: http://kddl.If1.cuni.cz/

Spoleénost pro mukopolysacharidosu

Spoleénost pro mukopolysacharidosu je charitativnim dobrovolnym sdruzenim rodin déti
nemocnych MPS. Byla zalozena v roce 1994. Rodinam pacientl poskytuje bezplatné socialné
pravni poradenstvi napfiklad pfi vyfizovani zadosti o prikazku ZTP, o pfispévek pro
bezpbariérovou upravu bytu ¢€i ziskani invalidniho ko€aru. Nékolikrat do roka pofada setkani rodin
pacientl, kde mohou sdilet své zkuSenosti. Provozuje také linku krizové intervence. Jejim
pfedsedou je doc. Mgr. PaedDr. Jan Michalik, Ph.D. Vice na: www.mukopoly.cz.

Positive Exposure™

Neziskova organizace Positive Exposure byla zaloZena v roce 1998 byvalym médnim fotografem
Rickem Guidotti. Prostfednictvim vizualniho uméni se snazi bofit myty a stigmata spojovana

s odliSnosti a ukazovat nové pojeti krasy a genetickou diverzitu. Aktivné také spolupracuje s
organizacemi prosazujicimi prava postizenych, viadnimi agenturami a vzdélavacimi institucemi.
Vice na: www.positiveexposure.org.

Shire HGT

Spolec€nost Shire HGT je divizi globalni farmaceutické spolecnosti Shire plc. Zaméfuje se zejména
na vyzkum a vyvoj terapii pouzivanych pfi Ié€bé& vzacnych chorob a jejich uvadéni na trh.
Prostfednictvim projektu se snazi po celém svété prohlubovat smysl pro sounalezitost

a vzajemnou podporu mezi lidmi s Hunterovym syndromem. Vice na: www.shire.com.
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