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Projekt organizace Posit ive Exposure™

A Posit ive Exposure ProjectTM

„Zaostřeno na Hunterův syndrom“ je vůbec první celosvětová fotografická výstava zaměřená na 
zvýšení povědomí o Hunterově syndromu, vzácné progresivní genetické poruše. Putovní výstava 
představuje příběhy devíti pozoruhodných osobností a vypráví o jejich životní pouti s genetickou 
vadou. 

Rick Guidotti, zakladatel organizace Positive ExposureTM, procestoval ve spolupráci se společností 
Shire Human Genetic Therapies (HGT) celý svět a fotografoval postižené děti i dospělé s nadějí, 
že se mu podaří zvýšit povědomí o Hunterově syndromu. Příznaky této genetické poruchy jsou 
velmi podobné symptomům mnoha běžných dětských chorob, proto je velmi obtížné ji 
diagnostikovat. Výstava „Zaostřeno na Hunterův syndrom“ je příležitostí seznámit se s touto 
genetickou poruchou unikátní a poutavou formou. Fotografie zachycují a vyprávějí lidské příběhy, 
nezaměřují se na nemoc, ale na osobnost člověka. 

Společnost Shire se stala partnerem organizace Positive ExposureTM, aby pomohla prohlubovat 
smysl pro sounáležitost a vzájemnou podporu mezi lidmi s Hunterovým syndromem, a dostála tak 
svému slibu podporovat společenství takto postižených a jejich blízkých.

The first global photography exhibit to raise awareness for Hunter syndrome, a rare and 
progressive genetic disorder. This exhibit shares the stories of nine remarkable individuals and 
their personal journey with the disorder. 

In partnership with Shire Human Genetic Therapies (HGT), Rick Guidotti, founder of Positive 
Exposure™, traveled around the world photographing people with Hunter syndrome with the 
hope of increasing awareness for the disorder. Because the signs and symptoms of Hunter 
syndrome are common to many childhood ailments, it is often difficult to diagnose. 
Hunter In Focus provides an opportunity to aide in the recognition of Hunter syndrome in a 
unique and engaging format. The stories of Hunter patients have been captured and told 
through these photographs, focusing on the person, rather than defining them by this debilitating 
disorder. 

Shire partnered with Positive Exposure™ on this project to create a deepened sense of 
community and support among people with Hunter syndrome worldwide, and to reinforce the 
company’s long-term commitment to the global Hunter community.
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Hunter syndrome is a rare, progressive and 
debilitating genetic disorder that interferes with the 
body’s ability to break down and recycle a specific 
cellular substance. As this cellular substance 
accumulates throughout the body’s cells, signs of 
Hunter syndrome become more visible. 
Hunter syndrome affects approximately 1 in 
162,000 total live births and affects predominantly 
males. 
There are approximately 2,500 people worldwide 
diagnosed with Hunter syndrome.

People with Hunter syndrome have a cluster of symptoms 
that often includes: 

Coarse facial features, such as large head and brow, broad 
nose, and thick lips 

Recurrent respiratory infections 

Chronic runny nose

Respiratory problems, including noisy breathing and snoring

Recurrent ear infections 

Hearing loss 

Heart murmur 

Enlarged belly due to an enlarged liver and spleen 

Hernias 

Recurrent watery diarrhea 

Joint stiffness leading to reduced joint mobility 

Intellectual disability and/or speech delay

The range of symptoms and effect of the disease on 
individuals varies widely, however, Hunter syndrome is 
always progressive and life-limiting.  

What is Hunters Syndrome?
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Co je to Hunterův syndrom?
Hunterův syndrom je vzácná, progresivní 
genetická porucha, která ovlivňuje schopnost těla 
štěpit a recyklovat specifickou buněčnou hmotu. 
Zároveň s tím, jak se tato hmota hromadí 
v buňkách lidského těla, stávají se symptomy 
Hunterova syndromu viditelnějšími. Nemoc se 
vyskytuje přibližně u jednoho ze 162 000 živě 
narozených dětí a postihuje především muže. Na 
světě žije přibližně 2 500 lidí, u nichž byl Hunterův 
syndrom diagnostikován.

Lidé s Hunterovým syndromem mají celou řadu příznaků, 
mezi něž lze zahrnout:

Hrubé rysy v obličeji, vysoké čelo a široké obočí, zploštělý 
kořen nosu a silné rty

Opakující se infekce dýchacích cest

Chronická rýma

Dýchací problémy včetně hlasitého dýchání a chrápání

Opakující se ušní infekce 

Ztráta sluchu

Srdeční šelesty

Břicho vystouplé v důsledku zvětšení jater a sleziny

Kýly

Opakující se vodnatý průjem

Ztuhlost kloubů vedoucí k omezení pohyblivosti

Mentální postižení a/nebo zpoždění vývoje řeči

Rozsah symptomů a vliv choroby na jednotlivce se velmi 
liší, Hunterův syndrom je však vždy progresivní a 
způsobuje omezení v životě.
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Florian
Jako snad všichni teenageři Florian rád poslouchá hudbu 
a dívá se na televizi – jedním z jeho nejoblíbenějších 
programů jsou „Simpsonovi“.

Florianův vývoj v raném dětství byl téměř normální – ve 
stejném věku jako ostatní děti začal mluvit ve dvouslovných 
větách a byla s ním velká legrace, byl to velmi čilý a hlasitý 
kluk. Pak, krátce před druhými narozeninami, byl u něj 
diagnostikován Hunterův syndrom. Jak nemoc postupovala, 
začalo se u Floriana projevovat tělesné a mentální postižení.

V devíti letech prodělal zástavu dechu a upadl do kómatu. Po 
této příhodě se tělesné i mentální postižení výrazně zhoršilo 
– dnes se Florian pohybuje za pomoci invalidního vozíku 
a potřebuje nepřetržitou čtyřiadvacetihodinovou péči.

In typical teenage fashion, Florian loves to listen to 
music and enjoys TV, including watching one of his 
favorite shows, ‘The Simpsons.’

As a toddler, Florian’s development was almost normal 
— he could utter two-word sentences and was a fun, 
very active and loud child. Then Florian was diagnosed 
with Hunter syndrome before his second birthday. The 
progression of the disease led to increased physical 
impairment and intellectual disability.

At the age of nine, Florian suffered respiratory arrest 
and went into a coma. Since then, Florian has become 
mentally and severely physically impaired, and he 
requires a wheelchair and around-the-clock support.
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Florian
 15 let  

Rheinbreitbach, Porýní-Falcko
Německo

15 years old 
Rheinbreitbach, Rheinland-Pfalz

Germany



Jednou ze Sebastianových nejoblíbenějších zábav je 
telefonování s přáteli. Přátelé jsou pro něho velmi důležití. 
Rád také surfuje po internetu. 

U Sebastiana byl Hunterův syndrom diagnostikován, když mu 
bylo šest let. Postupem času začal syndrom Sebastianovi 
způsobovat různá tělesná postižení. Sebastian také trpí 
silnými bolestmi, například bolestí kyčle, měl několikrát 
vyhřeznutou ploténku a je po operaci kyčelního kloubu. 
V současnosti je upoután na invalidní vozík. 

Sebastian si Hunterův syndrom nepřipouští. Pracuje 
v chráněné dílně, která poskytuje zaměstnání lidem 
s nejrůznějšími typy postižení, a řídí speciálně upravené auto. 

Sebastian

One of Sebastian’s favorite things to do is to talk on 
the phone with his friends. Friends mean a lot to him. 
He also enjoys surfing the internet.

At the age of 6, Sebastian was diagnosed with Hunter 
syndrome. Over the years, Hunter syndrome has 
caused physical impairments for Sebastian. He also 
suffers from severe pain including hip pain, has had 
numerous herniated discs, and received a new hip 
joint. Today he is in a wheelchair.

Sebastian refuses to let Hunter syndrome dominate 
his life. He works in a sheltered workshop, a 
workplace which provides employment to people with 
disabilities, and drives a special car. 
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Sebastian
 30 let  

Bochum, Severní Porýní–Vestfálsko
Německo

30 years old 
Bochum, Nordrhein-Westfalen

Germany



Jannik
Ve volném čase Jannik rád poslouchá hudbu, dívá se na DVD 
a „žongluje“ s knihami. 

Vzhledem k rodinné anamnéze byl Jannikovi Hunterův syndrom 
diagnostikován ihned po narození. 

Jannik dříve dokázal chodit a mluvit, dnes už ale tyto základní 
dovednosti v důsledku postupující nemoci nedokáže zvládnout 
a je závislý na celodenní nepřetržité péči. Navštěvuje školu se 
speciálním programem zaměřeným na schopnost učit se, číst 
a psát, ve skutečnosti se už ale není schopen učit. 

 In his spare time Jannik likes to listen to music, watch 
DVDs and "juggle" books.

Jannik was diagnosed with Hunter syndrome immediately 
after birth because of a family history of the disease.

When he was younger, Jannik could walk and talk, 
activities that are no longer possible due to the 
progression of the disease. Today, Jannik requires 
around-the-clock support. He attends a school with a 
program focusing on learning, reading and writing, 
however, Jannik is not able to learn because of the 
progression of Hunter syndrome. 



HUNTER IN

Un projet Posit ive Exposure™

Jannik
 8 let  

Mainbernheim/Possenheim
Německo

8 years old 
Mainbernheim/Possenheim

Germany



Mariusz

Mariusz trpí Hunterovým syndromem, vzácnou progresivní 
genetickou chorobou. Miluje rajskou polévku a sladkosti ho 
nelákají. Rád se směje – zejména když pozoruje jiné děti na 
hřišti, jak se kloužou na skluzavce. 

Mariusz má typické symptomy spojované s Hunterovým 
syndromem – výrazné rysy v obličeji, velkou hlavu a břicho 
a omezenou kloubní pohyblivost a mobilitu. 

Mariusz has Hunter syndrome, a rare and progressive 
genetic disease. He loves tomato soup and is not keen on 
sweets. He loves to laugh - especially at the joyful sight of 
other children going down the slide at the playground.

Mariusz has the classic symptoms of Hunter syndrome 
including distinct facial features, a large head and 
abdomen, and a limited range of motion and mobility.
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Mariusz
 7 let  

Varšava
Polsko

7  years old
Warsaw
Poland



Hunterův syndrom je vzácná, progresivní a vysilující 
choroba, Mariusz si přesto zachovává pozitivní přístup 
k životu. Rád vypráví vtipy a směje se a snaží se 
v životě hledat štěstí.

Mariusz

Although Hunter syndrome is a rare and 
progressively debilitating disease, Mariusz 
maintains a positive view of life. He loves to tell 
jokes and laugh, and always strives to look for 
happiness in life.
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Mariusz
 34 let  

Środa Wielkopolska
Polsko

34 years old 
Środa Wielkopolska

Poland



Piotr

Piotr má Hunterův syndrom, vzácné genetické onemocnění, 
které je zapříčiněno nepřítomností či nedostatkem jednoho 
specifického enzymu v těle. Pro svou lásku k dotykům 
a objímání si Piotr u svých rodičů vysloužil přezdívku 
„Medvěd“. 

Piotr has Hunter syndrome, a rare genetic disease that 
is caused by a missing or deficient enzyme. Piotr loves 
to cuddle, earning the affectionate nickname of “Bear” 
from his parents.
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Piotr
 12 let  

Krościenko nad Dunajcem
Polsko

12 years old
Krościenko nad Dunajcem

Poland



Aidan
Většina chlapců se touží stát superhrdiny a ani Aidan není výjimkou. Během 
jednodenního fotografování s Rickem Guidottim si stihl třikrát převléci kostým. 

Aidanovi byl diagnostikován Hunterův syndrom, když mu bylo 15 měsíců. 
Ačkoli jsou oba jeho rodiče lékaři, nedělali si s povahou Aidanových potíží 
žádné starosti až do chvíle, kdy jeho pediatr vyjádřil znepokojení nad velkou 
hlavou dítěte, opakujícími se infekcemi dýchacích cest a kýlami, což jsou 
všechno symptomy Hunterova syndromu. Od okamžiku, kdy byla Aidanovi 
stanovena správná diagnóza, pracují jeho rodiče neúnavně na šíření 
povědomí o Hunterově syndromu jak mezi svými kolegy ze zdravotnictví, tak u 
širší veřejnosti. V rámci tohoto úsilí zorganizovali například charitativní projekt 
Action for Aidan, jejímž cílem bylo shromáždit finanční prostředky, které by 
umožnily zvýšit povědomí veřejnosti 
o Hunterově syndromu. 

Navzdory svému onemocnění navštěvuje Aidan předškolní zařízení a stále má 
co dělat – hraje fotbal, dovádí se svými kamarády a chodí do kina. Maminka 
Jen o něm říká: „Aiden je plný života, je to človíček, který nám má co říct!“

Most boys dream of being a super hero and Aidan is no exception. 
On the day of his photo shoot with Rick Guidotti, Aidan changed super hero costumes
three times.

Aidan was first diagnosed with Hunter syndrome when he was 15 months old.
Aidan’s parents, who are both physicians, did not suspect anything wrong with
him until Aidan’s pediatrician expressed concern over his enlarged head,
recurrent respiratory infections and hernias, all symptoms of Hunter syndrome.
Since Aidan’s diagnosis, his parents have worked vigorously to spread
awareness of Hunter syndrome among their healthcare peers and the general
public, including hosting Action For Aidan, a fund raising event to raise
awareness for Hunter syndrome.

Even with Hunter Syndrome, Aidan attends preschool and keeps busy with
soccer, play dates, and going to the movies. His mom Jen says that Aidan is
full of life, an animated little soul with a lot to say!
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Aidan
 3 roky

Stratham, New Hampshire
USA

3 years old
Stratham, New Hampshire

USA
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Case se podobá mnoha jiným pětiletým chlapcům: navštěvuje místní 
základní školu, rád si hraje s bratry, těší ho skládat puzzle, s oblibou se 
prohání na koloběžce a miluje svůj iPad. Ale na rozdíl od většiny 
pětiletých chlapců mu byl ve dvou letech diagnostikován Hunterův 
syndrom. 

Brzy poté se u něho začaly projevovat různé příznaky s tímto 
onemocněním spojované, například časté rýmy, ušní infekce a dýchací 
problémy. Case prodělal několik operací a účastnil se několika studií, 
které mu měly pomoci se s těmito zdravotními komplikacemi vyrovnat. 
Potýká se však také s jinými, běžnými symptomy Hunterova syndromu, 
jako jsou například zhoršení řeči, hyperaktivita a oteklé břicho. 

Caseova matka Melissa je aktivní členkou světové komunity lidí 
postižených Hunterovým syndromem a jejich blízkých a snaží se 
zvyšovat povědomí veřejnosti o tomto onemocnění. Melissa říká, že 
Case rád tráví čas venku a často si hraje na prolézačkách na zahradě. 

Case

Case is like many other 5-year-old boys: he attends a local elementary school,
likes to keep busy playing with his brothers, enjoys working on puzzles, takes
delight in riding his scooter and loves his iPad. But unlike most 5-year-old
boys, Case was diagnosed with Hunter syndrome at the age of two.

Early on he began to develop numerous recurring symptoms and conditions,
such as colds, ear infections and breathing problems. Case underwent several
studies and surgeries to address many of these issues. He also continued to
develop some of the common symptoms of Hunter syndrome, such as a
reduction in speech, hyperactivity and a swollen belly.

His mother Melissa is an active member in the global Hunter syndrome
community, working to spread awareness about the disease. She said that
Case loves the outdoors and is often found playing on the family’s jungle gym.
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Case
 5 let  

Spring Hill, Tennessee
USA

5 years old
Spring Hill, Tennessee

USA
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James
Jamesův úsměv dokáže rozzářit celou místnost a jeho neplechy udržují 
jeho mámu i mladší sestru ve střehu po celý den!

Jamesovi byl diagnostikován Hunterův syndrom, když mu bylo 23 měsíců, 
ale některé symptomy choroby se u něho projevovaly daleko dříve – už od 
pěti měsíců trpěl opakovanými rýmami a ušními infekcemi. Postupně se 
mu také začalo vydouvat břicho. 

Kombinace těchto symptomů vedla Jamesovu matku Debbie k tomu, aby 
vyhledala odborníky, včetně specialisty na ušní, nosní a krční medicínu 
(ORL) a genetika, kterým se podařilo diagnostikovat příčinu Jamesových 
neustávajících potíží. Krevní testy ukázaly, že má Hunterův syndrom. 

Po určení diagnózy se Debbie rozhodla vystudovat ošetřovatelství, aby 
mohla o Jamese lépe pečovat. James se rád dívá na televizi a hraje online 
hru recyklovat specifickou buněčnou hmotu Vzdušný hokej. Debbie o něm 
říká, že je sympaťák a že miluje flirtování s děvčaty.

James has a smile that lights up a room and his mischievous nature keeps
his mom and younger sister on their toes!

James was diagnosed with Hunter syndrome when he was 23 months old.
As early as five months of age, James developed recurring colds and ear
infections. As he got older, his stomach began to protrude.

The combination of symptoms led his mom to work with several physicians,
including an Ear, Nose and Throat (ENT) specialist and a geneticist, to
diagnose the cause of James’ ongoing health issues. A blood test revealed
James had Hunter syndrome.

After James was diagnosed with Hunter syndrome, his mom Debbie pursued
her Associate Degree in Nursing in order to better manage James’ medical
needs. James loves to watch TV and play air hockey. Debbie says that
James is a charmer and loves to flirt with girls.
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James Oliver
 16 let  

Riverview, Florida
USA

16 years old
Riverview, Florida

USA
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„Podstatou našeho snažení v Positive Exposure 
je ukázat krásu osobností, které žijí se vzácnými 
chorobami. Nechceme vidět medicínský případ nebo 
diagnózu, chceme vidět lidskou bytost. Chceme mít 
příležitost dívat se dost dlouho, abych uviděli, pochopili 
a vzdali hold kráse a bohatství lidské rozmanitosti.

Tyhle děti jsou nádherné!!!“

V zákulisí s Rickem Guidotti

Behind The Scenes with Rick Guidotti 
“The very essence of our vision through Positive 
Exposure is to present the beauty of individuals living 
with rare diseases. To not see a disease or diagnosis 
but a human being. To have an opportunity to steady 
ones gaze long enough to see, to embrace and 
celebrate the beauty and richness of human diversity. 

These kids are gorgeous!!!”
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Rick Guidotti, zakladatel a ředitel neziskové organizace Positive Exposure, procestoval celý 

svět – navštívil mimo jiné jižní Afriku, Tanzánii a Panamu –, fotografuje jednotlivce i celé rodiny 

a fotografie vystavuje v rámci projektů Positive Exposure. Je také autorem série přednášek, při 

jejichž přípravě se opíral o svou fotografickou práci a které jsou určeny nejen studentům 

lékařských fakult a zdravotnických oborů jako je například ošetřovatelství nebo genetické 

poradenství, ale i univerzitním studentům napříč obory a žákům základních a středních škol na 

celém světě. 

Rick vystudoval obor fotografie a film na School of Visual Arts v New Yorku a otevřel si studio na 

Manhattanu, kde se po dobu 15 let věnoval portrétní fotografii a fotografování módy. Během 

této doby také pracoval v Miláně, Paříži a Londýně. Mezi jeho klienty patřily společnosti Yves 

Saint Laurent, Elle, Harper's Bazaar, Revlon, L'Oreal a časopis Life.

Výstava Zaostřeno na Hunterův syndrom je jeho první projekt fotografií pacientů postižených 

Hunterovým syndromem.

Rick Guidotti, Founder and Director of Positive Exposure, has traveled all over the world, 

including South Africa, Tanzania and Panama, photographing individuals and families for his 

exhibitions with Positive Exposure. He has also developed a lecture series based on his work, 

which targets medical schools, nursing and genetic counseling programs, as well as 

universities, elementary and secondary schools worldwide.

Rick completed his education in photography and filmmaking at New York’s School of Visual 

Arts and established a studio in Manhattan, specializing in portraiture and fashion for 15 years. 

During that period, he also worked in Milan, Paris and London for clients such as Yves Saint 

Laurent, Elle, Harper’s Bazaar, Revlon, L’Oreal and Life Magazine. 

This is his first project to capture individuals with Hunter syndrome. 

www.positiveexposure.org



Společnost pro mukopolysacharidosu Česká republika
Byla založena v roce 1994 jako svépomocné sdružení 
rodin dětí nemocných závažným metabolickým 
onemocněním.

Mottem Společnosti se stalo celosvětové heslo 
vyjadřující tehdejší nevyléčitelnost onemocnění  - 
"Není naděje, zbývá láska".  V současnosti 
pomáháme dětem nemocným těmito onemocněními:

MPS I - Syndrom Hurler-Schei

MPS II - Syndrom Hunter

MPS III - Syndrom Sanfilippo

MPS IV - Syndrom Morquio

MPS VI - Syndrom Maroteaux Lamy

MPS VII - Syndrom Sly

Niemann-Pick

Mannosidosa

Za téměř dvacet let Společnost poskytla podporu 42 
rodinám z České republiky a 47 nemocným dětem.

Společnost rozvíjí pilotní program "Pomozme jim žít 
a zemřít doma", který zahrnuje tyto aktivity pomoci:

24 hodinovou linku pomoci

poradenství  sociálně právní a zdravotnické 
vycházející ze  znalosti MPS

publikační program - brožury o zvláštnostech MPS 
a zpravodaje  přinášející poznatky ze světa

program sociální pomoci  - podpora osobní 
asistence a získávání zdravotnických 
a kompenzačních pomůcek

rehabilitačně-terapeutické  pobyty pro rodiny  
nemocných dětí

spolupráci se specializovaným lékařským 
pracovištěm - Ústavem dědičných poruch 
metabolismu a Dětskou klinikou Všeobecné 
fakultní nemocnice v Praze

V posledních letech  je pro nově narozené děti s  některými typy onemocnění ( MPS I,MPS II a Niemann –Pick) k dispozici 
enzymová substituční terapie, která je dětem podávána formou pravidelných infuzí. 



HUNTER IN

Un projet Posit ive Exposure™

Společnost pro mukopolysacharidosu
 Chaloupky 35, 772 00 Olomouc

www.mukopoly.cz 
e-mail: spmps@seznam.cz

Děkujeme Vám!

Pomozte nám pomáhat! Pomozte dětem, které 
už nemají šanci nemoc překonat! Pomozte 
rodinám pečujícím o děti podstupující 
enzymovou substituční terapii!



Society for Mucopolysaccharodosis Czech Republic
The organziation was founded in 1994 as a self-help 
association for children with metabolic diseases and 
their families.

The motto of the organization has become a global 
phrase representative of this group of incurableness 
diseases – "Care Today, Hope Tomorrow." Currently, 
we are helping individuals with the following diseases:

MPS I - Syndrom Hurler-Schei

MPS II - Syndrom Hunter

MPS III - Syndrom Sanfilippo

MPS IV - Syndrom Morquio

MPS VI - Syndrom Maroteaux Lamy

MPS VII - Syndrom Sly

Niemann-Pick

Mannosidosa

For almost twenty years the organization has provided 
support to 42 families from the Czech Republic and 47 
children with MPS.

The organization has developed the pilot program called 
"Let's help them to live and die at home" which 
includes the following activities to help families:

24-hour helpline

Social and legal counseling and medical 
knowledge based on MPS type

Sublication program – a brochure about the 
symptoms of MPS and a newsletter to share global 
knowledge

Program of social assistance – personal assistance 
support and the collection and delivery of medical 
and assistive devices

Rehabilitation and therapeutic recreation for 
families of affected children

Cooperation with a specialized medical facility - 
Department of Inherited Metabolic Disorders and 
the pediatric clinic at the General University 
Hospital in Prague

In recent years, the society has made enzyme replacement therapy, by regular infusion, available for newborn children with 
certain types of the disease (MPS I, MPS II and Niemann-Pick).
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For almost twenty years the organization has provided 
support to 42 families from the Czech Republic and 47 
children with MPS.

The organization has developed the pilot program called 
"Let's help them to live and die at home" which 
includes the following activities to help families:

24-hour helpline

Social and legal counseling and medical 
knowledge based on MPS type

Sublication program – a brochure about the 
symptoms of MPS and a newsletter to share global 
knowledge

Program of social assistance – personal assistance 
support and the collection and delivery of medical 
and assistive devices

Rehabilitation and therapeutic recreation for 
families of affected children

Cooperation with a specialized medical facility - 
Department of Inherited Metabolic Disorders and 
the pediatric clinic at the General University 
Hospital in Prague

Help us to help! Help children with these 
incurable diseases enjoy life! 
Help families caring for children undergoing 
enzyme replacement therapy!

Society for MPS
 Chaloupka 35, 772 00 Olomouc
www.mukopoly.cz
 e-mail: spmps@seznam.cz

Thank You!
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