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Megnyilt a ,,Fokuszban a Hunter” nemzetkozi fotokiallitas
2013-05-16 09:33

A Shire plc biotechnoldgiai gyogyszeripari vallalat a ,,Positive Exposure™” nevii nonprofit
szervezettel egyiittmiitkddve a budapesti Corvin mozi galéridjan megnyitotta a ,,Fokuszban a
Hunter” cimii nemzetkozi fotokiallitast azzal a céllal, hogy a tarsadalom vilagszerte jobban

megismerje a Hunter-szindroma tiineteit és elfogaddbb legyen a betegségben szenveddkkel.

A Hunter-szindréma egy ritka és lefolyasaban egyre sulyosabba valo genetikai rendellenesség, amelynek jellemzdje, hogy az emberi szervezetben a sejtek
altal termelt egyes anyagok lebontéasa és Wjra hasznositdsa nem kovetkezik be. Amint a sejtek ltal termelt anyag halmozodik a szervezetben, a Hunter-
szindroma jelei tigy valnak egyre szembetiinébbé. A ,,Positive Exposure™” szervezet és egyben a kiallitas célja, hogy a Hunter-szindroma tiinetei konnyebben
felismerhetdk legyenek, és a betegséggel ¢l6k mindennapjait megismerve az egészséges emberek megértébbé, befogadobba valjanak.

Positive Exposure™ Project
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A Hunter-szindrémaval €16 betegeken szamos tiinet figyelhetd meg, egyebek kézott a durva
arcvonasok — mint példaul a nagy fej és szemdldok, széles orr €s vastag ajkak —, a visszatérd 1éguti
és fiilfert6zések, a kronikus orrfolyas, a hallascsokkenés. Mivel a betegség szdmos tlinete nagyon
gyakori gyermekeknél, a betegség ritka eléforduldsa miatt kulcsfontossagt felhivni ezekre a
figyelmet.

»Magyarorszagon a Magyar Mukopoliszacharidozis Tarsasag (MPS Tarsasag) fogja dssze a
Hunter-szindromaban, valamint az MPS t6bbi altipusaiban ¢€s egyéb anyagcsere-betegségben
szenvedod betegeket és csaladjaikat. A tarsasadg rendezvényein érdekes kép tarul elénk: elnézve a
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betegeket, az embernek olyan érzése tdmad, mintha mindannyian egy csaladba tartoznanak.
Nemcsak azért, mert a kozos sors végérvényesen dsszekovacsolja az érintett csaladokat, hanem
azért, mert a betegek arcvonasai annyira hasonléak, mintha egymés édestestvérei lennének. Es
ugyanekkora hasonlosagot mutatnak més orszagok betegeivel is” — magyarazta dr. Kat6é Norbert,
az MPS Tarsasag elndke.

WA fotokiallitas képanyaga érzékelteti, hogy a betegségnek
milyen altalanos, nemtdl és etnikumtol fliggetlen tiinetei vannak, illetve bemutatja, hogy a
betegség egyes stadiumaiban milyen eltérd lehet a betegek életmindsége. Bar a vilag Hunter-
kozossége a betegség ritka eléfordulasabol adéddan viszonylag kicsi, a betegkdzosség tagjai
rendkiviil eltérd szocidlis helyzetbdl és etnikumbdl szarmaznak.

(A képeken: Hunter-szindromabanszenvedo két kisfiu, Florian és Yannick; foto: Rick
Guidotti, Positive Exposure™)
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,»A kitlind képek és a betegek kdzvetlen hangli bemutatasa értékes hozzajarulés a ritka betegséggel
¢lok értékeinek és gondjainak megismeréséhez. Bizom benne, hogy sokan megtekintik a kiallitast,
melynek gondolata 0j élmény lehet felndtteknek és gyermekeknek egyarant" — mondta prof.
dr.Fekete Gyorgy, a Semmelweis Egyetem II. sz. Gyermek-gydgyaszati Klinika orvosa.

A ,,Fokuszban a Hunter” fotokiallitas kilenc lengyel, német és egyesiilt allamokbeli, Hunter-
szindromaban szenvedd beteg fotoit és torténetét mutatja be. A vandorkiallitds mar sikeresen
szerepelt New Yorkban, Berlinben és Varsoban. A budapesti kiallitas majus 26-ig tekinthetd meg,
¢s lathato lesz az idén még Pragdban, Bukarestben, Moszkvaban, Genfben és mas nagyvarosokban
is.

A Hunter-szindrémarol bévebb informaciot a www.hunterbetegseg.hu weboldalon és a
http://www.mpstarsasag.hu/cpg/737219/MPS 1I Hunter szindroma olvashat.

A Positive Exposure™

A Positive Exposure™ egy nonprofit szervezet, amelyet az egykori divatfotos, Rick Guidotti
alapitott 1998-ban, hogy a massaggal ¢l0k kirekesztése ellen felvegye a harcot. Kiallitdsaval Gttérd
moédon megprobalja megmutatni a genetikai kiilonbozdségek gazdagsagat €s szépségét.

Shire Plc

A Shire az egészségiigyi allapotuk miatt megvaltozott kdriilményekkel ¢16k szamara lehet6vé
teszi, hogy jobb mindségii ¢életet élhessenek. Stratégidja olyan innovativ, specialis gyogyszerek
kifejlesztése €s forgalmazasa, amelyek ez ideig nem megoldott betegsziikségletekre kindlnak
terapiat. Készitményeivel kezelési lehetdséget kindl az ideggydgyaszat, a ritka betegségek, az
emésztOrendszeri, a belgydgyaszati és a regenerativ orvoslas szdmara. A Shire kezeléseket fejleszt
ki egyéb terapids teriiletek szakorvosai szdmara is.

A melléklet egyik képén a magyarorszagi kiallitas lathato. A Hunter-szindroméban szenvedo
gyermekek fotoi (Florian, Yannick) pedig a kiallitas képei kozott szerepelnek, igy felhasznalas
esetén kérem, tiintesse fel: Fotd: Rick Guidotti, Positive Exposure™.

Felelds szerkeszté: Kulcsar Laszlo.

A szerkesztdség cime: 1172 Budapest, XII. utca 33.
Telefon: 06 1 550 00 83

E-mail: infovilag@infovilag.hu

copyright© 2010. http://infovilag.hu/ Powered by SiteEngine Wombat



http://www.hunterbetegseg.hu/
http://www.mpstarsasag.hu/cpg/737219/MPS_II_Hunter_szindroma
http://www.positiveexposure.org/
http://www.shire.com/
http://www.siteengine.hu/

