


O seu médico, ou associacdo de doentes,
entregou-lhe este folheto para que tenha mais
informacdo sobre a Mucopolissacaridose do
fipo I, MPS |. Esta brochura explica de forma muito

simples a origem da MPS | e que sinfomas podem
surgir em idade pediatrica.



Old, o meu nome é MANU[L

Vivo na cidade com 0s meus pais € © meu irmdo

num lindo apartamento. Como temos um pequeno

terraco, eu, © meu pai e 0 meu irmado costumamaos

ir jogar para o PARQUE




O meu pai dizzme, em tom de brincadeira, que
ndo tenho muito jeito para jogar futebol.
A verdade € que tenho algumas

DIFICULDADES PARA CORRER e sou mais baixinho

que 0s meus amigos.



Todos 0s anos no verdo, eu € a minha familia
vamos de férias para A(AMPAR onde hé&
sempre imenso espaco pPara jogar.

Estou desejoso para que comecem as férias!




A viagem até ao acampamento € longa.

Temos de conduzir durante a noite
e as I_UZES dos outros carros fazem-me

MUITA CONFUSAD,

mas eu fecho os olhos e tento ficar assim
sempre que possivel.



Quando finalmente chegamos ao acampamento,
s quero senfar-me junto d tenda.

NAo me apetece jogar com 0s meus amigos,

porque NE CANSD COM MUITA™ FACILIDADE




Quando vou hadar cc¢
0OS Meus amigos, apenas
consigo manter a cabeca
fora de agua.




TEM IMA SALIENCIA

bigos dos outros meninos.
pais comegam a ficar
reocupados.



Os meus pais decidem levar-me a um médico perto do
acampamento mas o médico fala outro idioma e os meus
pais Nndo entendem tudo o que ele diz.

No fim, o médico ndo tem a certeza do que se passa
Ccomigo mas receita-me uns medicamentos para ver se
comeco a sentirme melhor.



Estou friste.
Acabaram-se as férias e

VAD PUDE 10GAR NEM NADAR

com 0s meus amigos N0 acampamento.




Ja de volta a casa, a
minha mde decide
que € necessario
consultarmos o meu
médico.

Eu disse-lhe como
me tenho sentido
ultimamente: que tenho
fido problemas em
movimentar-me, que
me canso com muita
facilidade e que as luzes
brilhantes me fazem
impressdo nos olhos.

ez
RTICILAR



ATRASD DO CRESCIMENTO

O médico vé que eu realmente sou

BAIKD PARA A MINKA IDADE,

gue o0 meu umbigo tem uma
saliéncia e que tenho um pescoco
pequeno e o Nariz achatado.
Disse fambém que tenho uma hérnia
inguinal que Nndo desaparece.



Depois de alguma pesquisa, 0 médico ficou
com uma ideia do que se poderia tratar.
Pediu que fizesse algumas andlises ao sangue
e A urina para esclarecer as suas dlvidas.
Assim que tivesse os resultados, o médico iria
comunicar com 0s meus pais.



Mais tarde, foda a minha familia foi ao
hospital e fomos informados dos resultados
das andlises. O médico explicou-nos que
eu fenho uma doenca chamada

MUCOPOLISSACARIDOSE TIPO | (MPS 1)

Como se trata de uma doenca genética, o
médico tem de examinar fambém o meu irmado.




O médico explicou-me
o que é a MPS |. Disse
gue 0 meu corpo é
cComo O meu quarto:

QUANDO FICA SO,
PRECISA DE SER LINPI

O problema é que os 'A|IDANTES

DE HMPEZA' do meu corpo estdo
doentes, e entao a ‘S| ||PADE!

acumula-se e causa todos os
problemas que tenho tido.




O médico disse-me:

;:3
g
y

‘Vais ter de voltar ao hospital
regularmente para seres

SH)UWU e para fazermos a melhor

GESTRD DA TUA DOENCA,




Um dia os meus pais
fizeram-me uma grande

SURPRESA como fui
arn MENIND VALENTE,

carregdmos o carro e
seguimos para mais
uma semana de férias.

Foi muito divertido!







A MPS | € uma doenca genética rara que pode causar
varios problemas de satde. Os mais comuns sdo a baixa
estatura e deformidades fisicas. A doenca progride ao
longo do tempo, se ndo for tratada.
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