


El sindrome de Hunter, también conocido como mucopolisacaridosis II (MPS II),
es una enfermedad genética poco comun que afecta principalmente a
las personas de sexo masculino y tiene efectos de empeoramiento progresivo
generalizado en varios aspectos de su salud, incluidos aspectos
fisicos, cognitivos y de bienestar general.

Si bien esta historia puede no incluir las experiencias de todos los nifios
con sindrome de Hunter, esperamos que sirva para ilustrar algunas
de las experiencias que pueden enfrentar, asi como para
educar y crear conciencia sobre el sindrome de Hunter.

Este libro esta dedicado a todas aquellas personas cuya vida se ha visto
afectada por el sindrome de Hunter, ya sean pacientes, cuidadores,
amigos o familiares.

El apoyo que se brindan entre ustedes es una inspiracion constante.



En una ciudad llamada Sunnyside, Siempre que va a la escuela,
donde nuestra gran historia comienza, Victor busca a sus amigos,
viven un par de hermanos: especialmente a Nico,
Victor y Vanesa. que es genial y divertido.

A Victor le encanta aprender,
sobre todo de nuestra galaxia,
y aunque geografia es dificil,
sabe mucho de América,
Africa y Asia.

Victor y Vanesa van

a la escuela cada dia;
Victor va en silla de ruedas
y siempre juega con alegria.

Aunque a veces Victor es un nifo brillante,

se pelea con su hermana, amable e inteligente,
Victor quiere mucho a Vanesa con una enfermedad llamada sindrome de Hunter

y ella también lo ama. gue no es nada frequente.




A las personas con sindrome de Hunter les falta algo: Si alguien tiene sindrome de Hunter, el soplador no funciona
una cosita llamada enzima que ayuda a que el cuerpo siga funcionando. y las hojas se acumulan cada dia y cada hora.

La enzima es como un soplador que funciona sin parar;
sopla todas las hojas del jardin para que tengas espacio para jugar.




Cada semana, Victor va con su mama al consultorio, Cuando Victor va a la clinica, otra cosa que le gusta un monton
donde ve a su querido amigo, Gregorio. es ver a la enfermera Nancy con su amable sonrisa y corazon.

Gregorio también tiene sindrome de Hunter y esta ahi como paciente;
mientras conversan y juegan, sus sesiones terminan rapidamente.
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Aunque el sindrome de Hunter que tienen no es exactamente igual, Ver al doctor Dan también es muy divertido,
se sienten unidos y fortalecidos por lo que viven de forma habitual. iy le regala dulces cuando la cita ha concluido!



Un dia como cualquier otro, Le explica a Victor, con una sonrisa amable y buena,

el oido le empieza a doler que —aungue tenga miedo- todo valdra la pena.
y Victor, confundido, se pregunta

qué le puede suceder.

Sus padres le dicen que todo estara bien,
no hay de qué preocuparse,

pero deben pedir cita con el doctor Dan
enseguida para asegurarse.

“Mi pequefio amigo,

para sentirte mucho mejor,

tendras que dormir durante la cirugia
hasta que termine el doctor”.

“iA través del suefio y el descanso,
tu dolor desaparecera,

y volverdas a hacer travesuras

en una semana nomas!”

De repente, Victor se siente asustado

al darse cuenta de que no se siente preparado.
El doctor Dan observa el

oido de Victor cuidadosamente
y le dice que necesitara cirugia
para ayudarlo a oir claramente.

Aunque no es su primera cirugia,
inunca antes lo habian puesto a dormir!
¢COmo encontrara el valor para seguir?




En su proxima cita, Gregorio ve el cefo fruncido de su amigo.
Algo no va bien, anda con el animo caido.

“éQué pasa?”
pregunta Gregorio,
con mucha preocupacion.

Y la mama de Victor
le explica con calma
y mucha atencion:

“Victor tiene dolor de oido
y debera ser operado.
Pero eso de que lo
duerman para sanarlo
lo tiene preocupado”.

De repente, Victor grita:
“iEstoy asustado!”

Quiere contarle a su amigo
gue no se siente preparado.

Gregorio lo calma con su historia personal.
“No estaras solo y todo saldra genial”.

“Hace unos meses tuve que
dormir en una operacién también
y sé que los médicos

te cuidaran igual de bien”.

“Me sacaron un bulto de la barriga
y me senti muy vulnerable,

pero todos los doctores

fueron muy amables”.




“Los médicos te daran una medicina para que puedas descansar.
Se llama anestesia, te relajara de la cabeza a los pies y podras sonar”.

““Mientras descansas,

cuidaran de ti con suma atencidn
para que todo vaya bien

con tu recuperacion”.

“Al despertarte lentamente,
puedes sentirte aturdido

“A través de un tubito un poquito”.

0 una mascarilla,
te daran la medicina
en su justa medida”.

“Pero no hay de qué preocuparse,
€S0 pasa en un segundito”.

“Y, como cualquier
noche normal,

te dormiras
enseguida”.

Después de esta charla, Victor

se siente sereno y tranquilo;
gracias a las palabras de su amigo
se siente fuerte y protegido.




El dia de la cirugia, el personal es superamable, B Los médicos preparan la medicina
lo que lo tranquiliza y lo ayuda a relajarse. , para que Victor se quede dormido,
en un suefo tan profundo

gue no sera nada aburrido.

Comienza a sentirse
tan cansado tan lentamente
y, antes de que se dé cuenta,
sus suenos fluyen libremente.

Se dirige a cirugia con la cabeza en alto y valiente,
se despide de su papis y los abraza fuertemente.



Cuando la operacion termina y se comienza a despertar,
Victor abre los ojos y ve quién lo vino a visitar.

iSu hermana Vanesa... con Gregorio... y Nico!

Todos han estado
alli esperando a
que despierte.

Vanesa le dice,

con su cara llena de alegria,
“iHermano mio, te mereces
un juguete nuevo
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por tu valentia

Le dan a Victor un regalo
como recompensa por su valor,
y el sonrie de oreja a oreja
porgue se le llena el corazén.

El regalo es un valiente astronauta que dice
“iLo lograste!” en un corazon.

Gracias al amor de sus seres queridos

se siente como un campedn.




Con su familia y amigos al lado suyo,
Victor siente un enorme orgullo.

Ver que habia superado
lo que lo tenia tan asustado,
hizo que valorara un montén
todo lo que su amigo

le habia contado.




Seccion para adultos

Esperamos que haya disfrutado leer esta historia

con su ser querido que vive con sindrome de Hunter.
Sabemos que los cuidadores tienen muchas tareas

a su cargo, por lo que pasar tiempo de calidad con

su hijo leyendo un libro juntos es un momento especial.

Esta historia también se puede usar para iniciar
conversaciones con su hijo: por ejemplo, para explorar
sus sentimientos sobre su enfermedad o pensar en

formas de ayudarlo a comprenderla mejor.
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¢Cual fue ty parte favorita de I3 historia?

¢Hay algo que te asu '
stedeir a| '
A 0s hospitales

¢Quié
Q len.es so.n las personas que te gustaria tener
CErca si te sientes triste?

d r r - - -
| Qué harias sj sintieras un dolor inesperado como
€ Sucede a Victor en |5 historia?

¢Qué
Qué cosas haces que te hacen sentjr valiente?
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Haga clic aqui
para tener acceso
a MAas recursos
sobre el sindrome

de Hunter
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Sigue las historias de Victor y Gregorio a medida que aprenden
nuevas formas de sobrellevar sus experiencias con el sindrome de Hunter.
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