Polskie dzieci chorujace na zespol Huntera w obiektywie Ricka Guidotti' ego

W sesji zdjeciowej, ktora odbedzie si¢ 6 lipca 2012 roku w Cedzynie koto Kielc podczas X Europejskiej
Konferencji Chorob Rzadkich wezmie udziat kilkoro dzieci chorujacych na zespot Huntera. Rezultaty pracy
Ricka Guidotti’ego z matymi modelami bedzie mozna obejrze¢ podczas zaplanowanej na jesien wystawy
zdje¢, ktora zostanie zaprezentowana w Warszawie. Podobne wystawy odbeda si¢ w najblizszych
miesigcach rowniez w Stanach Zjednoczonych i Niemczech.

‘ Zespo6t Huntera, czyli mukopolisacharydoza typu II
(MPSII), to rzadko wystepujaca choroba
uwarunkowana genetyczne, o przewleklym,
cigzkim przebiegu. Zakldca ona rozktad
mukopolisacharydéw, ktore w nadmiarze
uszkadzaja komorki i narzady ciata. W rezultacie
prowadzi do wyniszczenia niemal calego organizmu
chorego. Zespot Huntera wystepuje przewaznie u
chlopcow. W wigkszos$ci przypadkéw choroba ta
ujawnia si¢ w wieku dzieciecym i mozna ja
rozpozna¢ m.in. na podstawie zmian w wygladzie
fizycznym. Zazwyczaj jednak jej pierwsze
symptomy, do ktérych naleza powracajace infekcje
gornych drog oddechowych, przewlekty katar czy
powiekszone migdatki czesto nie wzbudzajg
podejrzen rodzicoéw, ktdrzy uznaja je za objawy
typowych chordb, ktére przechodza mate dzieci.

Rick Guidotti jest zatozycielem 1 prezesem Positive Exposure. Rick ukonczyt fotografi¢ 1 sztuke filmowa w
Szkole Sztuk Wizualnych w Nowym Yorku i przez pigtnascie lat prowadzit studio na Manhattanie
specjalizujace si¢ w fotografii portretowej 1 modowej. W tym czasie pracowat rowniez w Mediolanie,
Paryzu i Londynie dla takich marek jak Yves Saint Laurent, Elle, Harpers Bazaar, Revlon, L' Oreal i Life
Magazine.

Celem projektu jest ukazanie pigkna chorych dzieci i ich podobienstwa do kazdego z nas oraz zapoznanie
odbiorcow ze specyfika zespotu Huntera, wczesnym rozpoznawaniem objawow oraz sposobami leczenia tej
rzadkiej choroby.
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