


Historias del
sindrome de Hunter
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Este libro esta dedicado a las personas
que viven con el sindrome de Hunter
Y a sus cuidadores.



iTodos somos diferentes...

Este es Diego:
tiene una panza
redonda y le gusta
usar ropa genial.

Este es Isaiah:
tiene cabello
marron rizado
y adhesivos
en su silla.




Esta es Hannah:
ella usa gafas
verdes VY tiene
el pelo rojo.

..y este es Max:
usa un audifono
y tiene una

sonrisa fabulosa.

..por muchos motivos distintos! .



Isaiah, Diego ¥y Max
tienen el sindrome
de Hunter.




iTodas las personas que tienen el
sindrome de Hunter son especiales
y Unicas, como ti!
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A las personas con el sindrome de Hun’rer
~ les falta algo en su organismo que se
llama enzima. @ . &\




La enzima es como un camion de basura.

En la mayoriade las
~ personas, el camion

/7 de basura llega y
. se lleva la basura.



Sin embargo, en las personas con el sindrome
de Hunter, el camion de basura no llega,
entonces la basura se acumula P




Algunos ninos con el sindrome de Hunter
toman medicamentos para su afeccion.



Tsaiah acude al hospital todas las

semanas Dara recibir sus medlcamen’ros

2 s
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En el hospital, el Doctor Henry
cuida de el.

Isaiah tenia miedo al
principio, pero el Doctor
Henry fue muy amable.

La mama de Isaiah
reproduce su mdsica
favorita en volumen
bajo y le cuenta
una historia.

i€l recibe muchos
abrazos!
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Max tambien recibe sus medicamentos en
el hospital. Esto se demora un rato, asi que
Max pasa el tiempo Jugando y dlbuJan lo.

s



Esta es la Doctore
“ Ana. Ella es muy
. agradable.




e

Diego recibe sus medicamentos en su casa.
No le gusta sentarse y quedarse quiefto,

f _ pero, esta deseando darle un gran abrazo
", asu perro, Spot despues.
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+ La Enfermera Tanyd le hace compafiia @
Diego Yy se asegura de que se sienta comodox
Ellos hablan de muchas cosas divertidas. leé



Tener el sindrome de Hunter puede implicar
que no puedes hacer algunas cosas que tus
amigos si pueden...

..la Enfermera

..pero tambieén significa Tanya..

que conoceras a muchas
personas agradables
v como el Doctor Henry...



...la Doctora Ana...

..y a todos sus amigos tambien. 18



Consejos para los cuidadores

Pagina 4/5

Esta pagina le brinda la oportunidad
de explicarle a su hijo de qué manera
las personas son diferentes. ;Puedes
detectar alguna otra diferencia entre
los nifios?

Pagina 6/7

Quizas sea Gtil que analice por qué
su hijo es especial y Gnico, y quizas
por qué otras personas de su familia
también lo son.

Pagina 8/9
3Puedes pensar en ofros ejemplos como
el del camion de basura?

Pagina 10/11

Esta podria ser una oportunidad para
analizar el sindrome de Hunter y qué
significa este para el nino que usted cuida.

19



Pagina 12/13

5Cual es la cancion favorita de su hijo?
La reproduccion de masica puede ayudar
a calmar a su hijo mientras recibe
tratamiento.

Pagina 14/15

3Cual es el juguete favorito de su hijo?
Si lo tiene con él en el hospital, quizas
la experiencia sea mas llevadera para él.

Pagina 16/17

Quizas sea recomendable que utilice
esta pagina para hablar sobre lo que
le gustaria hacer a su hijo despues de
recibir su tratamiento, y hablar sobre
como esto lo hace sentir.

Pagina 22
iVoltee la pagina para ver un minijuego!
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. : ? ’l ‘~\
| po’r ha estado escondlendo Jugue’res
‘en el jardin. ;Puedes encontrarlos

@ todos? ;Cuantas manzanas puedes
2 ver en el arbol?
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