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Un vistazo a las condiciones por MPS 
(Hunter/Hurler/Morquio) 

 
Las condiciones por mucopolisacaridosis (MPS) pertenecen a un grupo de condiciones 
conocidos como enfermedades de almacenamiento lisosómico 
(LSD) causadas por un defecto en las enzimas lisosómicas.  Los 
lisosomas actúan como el "centro de reciclaje" de cada célula, y 
descomponen los materiales no deseados en productos 
residuales simples. La ausencia de ciertas enzimas lisosómicas 
genera una acumulación de productos residuales en muchas de 
las células del cuerpo.   
 
Los síntomas clínicos de cada tipo de LSD dependen de qué 
células y tejidos utilizan la enzima deficiente y si existen 
enzimas que funcionen correctamente. Los diferentes tipos 
toman su nombre de la sustancia que se acumula en las células.   

  Conozca a Travis en la página 14 
 
Las condiciones por MPS son los más comunes (1 de cada 25,000 nacimientos) de las LSD, pero 
hay más de 40 tipos conocidos. A continuación, se mencionan algunos de los tipos más 
frecuentes*, además de la MPS: 
 

• Enfermedad de Fabry: causa problemas renales y cardíacos, dolor y erupción en la piel. 
• Enfermedad de Gaucher: produce agrandamiento del bazo, anemia y lesiones en los 

huesos si no se trata; también puede provocar problemas neurológicos progresivos. 
• Enfermedad de Niemann-Pick B: produce agrandamiento del bazo y el hígado, así como 

enfermedad pulmonar. 
• Enfermedad de Pompe: una enfermedad por almacenamiento en la que el glucógeno se 

acumula en el hígado, el corazón y los músculos; puede ser mortal si se desarrolla en la 
infancia (también conocida como deficiencia de la maltasa ácida). 

• Enfermedad de Tay-Sachs: una enfermedad por acumulación de lisosomas que ocurre 
generalmente en personas de ascendencia judía askenazí de Europa Oriental. Causa la 
degeneración del cerebro en bebés con muerte prematura. 

 
*Puede encontrar enlaces a organizaciones de apoyo a estas afecciones en la sección Recursos más 
abajo.  
 

Datos a tener en cuenta  
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1. Necesidades médicas y alimentarias 
 
Lo que necesitas saber 

Los cambios en la alimentación no evitarán la progresión de la enfermedad, pero limitar la 
ingestiónde leche, azúcar y productos lácteos ha ayudado a algunas personas que sufren 
mucosidad excesiva. Es importante conversar sobre las necesidades alimentarias del niño con 
los padres para saber si existen restricciones.  Si el niño con MPS no requiere una dieta especial, 
alimentarse de forma equilibrada es importante.  

Si el niño experimenta apnea del sueño o una condición por obstrucción de las vías 
respiratorias, se debe realizar una cirugía para extirpar las amígdalas y las adenoides a fin de 
mejorar la respiración. Los estudios del sueño pueden evaluar el estado de las vías respiratorias 
y la posible necesidad de oxígeno por las noches.  

También se puede realizar una cirugía para corregir las hernias, ayudar a drenar el exceso de 
líquido cefalorraquídeo del cerebro y liberar los nervios y las raíces nerviosas comprimidas por 
anomalías esqueléticas y de otro tipo.  

Los problemas de movilidad, la pérdida de la audición y las dificultades visuales son las 
complicaciones médicas más importantes de la MPS que pueden requerir atención especial por 
parte del personal de la escuela en la planificación del programa. Es importante hablar sobre la 
naturaleza de la afección del alumno y cómo afecta las actividades escolares. Los médicos del 
niño determinarán qué actividades puede realizar el alumno. 

Es posible que los niños en edad escolar que tienen un MPS deban consultar a distintos 
médicos y especialistas para controlar sus afecciones.  

Características físicas o síntomas de las condiciones por MPS: 
 
Los mucopolisacáridos son cadenas largas de moléculas de azúcar que contribuyen a la 
formación del tejido conectivo en el cuerpo. Los tipos de MPS se enumeran a continuación, y 
los más comunes se destacan en letras resaltadas. Los tipos en letras resaltadas se analizarán 
más adelante:  
 

• MPS I: Síndromes de Hurler, Hurler-Scheie y Scheie 
• MPS II: Síndrome de Hunter 
• MPS III: Síndrome de San Filipo 
• MPS IV: Síndrome de Morquio 
• MPS VI: Síndrome de Maroteaux-Lamy 
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• MPS VII: Síndrome de Sly 
 
Mucopolisacaridosis tipo I (MPS I):  
 

• La MPS I se observa en todas las poblaciones con una frecuencia de aproximadamente 1 
de cada 100,000 personas para la forma grave y 1 de cada 500,000 para la forma 
atenuada. 

• Los tipos se basan en la edad de aparición y gravedad 
 

o Hurler (Es el tipo más grave de MPS I). Posibles hallazgos: 
 

 Displasia esquelética progresiva 
 Engrosamiento de los rasgos faciales 
 Opacidad corneal 
 Puede generar una discapacidad visual significativa 
 La pérdida de la audición es común 
 Muerte alrededor de los 10 años de edad 
 Compromiso cardíaco 
 Problemas gastrointestinales; diarrea y constipación 
 La discapacidad intelectual es progresiva y grave 
 Habilidades lingüísticas limitadas 

 
o MPS tipo I atenuado (Hurler-Scheie y Scheie) (Estos son menos graves que el 

síndrome de Hurler). Posibles hallazgos:  
 
 El esqueleto y las articulaciones son fuentes importantes de discapacidad 

e incomodidad 
 Escoliosis 
 Dolor de espalda 
 Muchos tienen un intelecto normal o casi normal 
 Algunos tienen discapacidades de aprendizaje  
 Apnea del sueño 
 Problemas gastrointestinales: hernias 
 Problemas respiratorios: enfermedad pulmonar progresiva  
 Pérdida de la audición (moderada a grave) 
 Enfermedad valvular cardíaca 
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 Baja estatura 
 Bazo agrandado (hepatomegalia) 
 La opacidad corneal puede generar una discapacidad visual significativa 

 
o MPS tipo II (Síndrome de Hunter) 

 
 La incidencia es de aproximadamente 1 de cada 100,000 nacimientos. 
 Principalmente afecta a los hombres y las mujeres son portadoras, pero 

en rara ocasión se ven afectadas. 
 Puede presentarse de forma grave a atenuada. 
 Los síntomas de la forma grave se parecen a las características 

observadas en el síndrome de Hurler (MPS I) 
 Los síntomas de la forma atenuada se parecen a las características 

observadas en la forma más atenuada de MPS I (síndromes de Hurler-
Scheie y Scheie), aunque el engrosamiento de los rasgos faciales puede 
ser más pronunciado que en Hunter. 

 La inteligencia puede ser normal o verse afectada en la forma más grave. 
 

o MPS tipo IV (Síndrome de Morquio) 
 

 Engrosamiento de los rasgos faciales 
 Deformidades esqueléticas 

• Síndrome del túnel carpiano 
• Rigidez en las articulaciones 

 Anomalías al caminar 
 Problemas respiratorios 
 Problemas oculares 
 Pérdida de la audición 
 Problemas dentales 
 Bazo e hígado agrandados 
 Variante juvenil (aparición temprana, forma grave): 

 La función mental disminuye  
 La discapacidad intelectual grave es típica 
 Conducta agresiva e hiperactividad 
 Espasticidad 

• Forma tardía (leve) 
• Deficiencia mental leve a nula 
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Tratamiento para la MPS de todos los tipos: 
 

• Las terapias de reemplazo enzimático pueden ayudar a incrementar las enzimas 
faltantes. 

• Terapia ocupacional 
• Terapia del habla 
• Terapia física 

o Los ejercicios para el rango de movimiento ayudan a preservar la función 
articular. 

o Ejercicios para túnel carpiano 
• Las viseras pueden ayudar a reducir el resplandor si presenta opacidad corneal. 
• Puede ser adecuado el uso de audífonos. 
• Problemas gastrointestinales 

o La constipación y la diarrea a menudo se pueden controlar con una dieta 
adecuada y posiblemente con laxantes.  

 
Lo que puedes hacer  

 
• En el hogar médico del niño se deberán realizar un chequeo anual y los estudios 

necesarios.   
• Esté atento a todo cambio en la conducta o el estado de ánimo que parezca fuera de lo 

normal y notifíquele a los padres. 
• Esté atento a los cambios en la visión ya que la opacidad corneal puede ser progresiva. 
• Observe si el niño se muestra muy soñoliento durante el día y, si se hacen siestas en la 

escuela, informe si hay cambios en los ronquidos.  
• Esté atento a cualquier progresión en la enfermedad articular que pudiera dificultar el 

trabajo escolar. 
• Es importante prestar atención a cambios en el desempeño académico.  Comuníquese 

con los padres si nota diferencias.  
• Se debe contar con un plan de emergencia ante convulsiones si estas pudieran ocurrir 

como parte de la afección del niño. 
• Es posible que los alumnos deban ir a la enfermería para tomar medicamentos mientras 

estén en la escuela 
• Si el niño tiene problemas cardíacos, evalúe la posibilidad de tener un desfibrilador 

externo automático (AED) y su correspondiente capacitación para el personal, así como 
capacitación en reanimación cardiopulmonar (CPR) para el personal. 
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2.  Apoyos a la educación  
 
Lo que necesitas saber 
 
Los problemas de movilidad, la pérdida de la audición y las dificultades visuales son las 
complicaciones médicas más importantes de la MPS que pueden requerir atención especial por 
parte del personal de la escuela en la planificación del programa. Cada niño con MPS puede 
necesitar apoyos a la educación específicos; algunos serán físicos y otros de aprendizaje.  Es 
importante analizar las necesidades individuales del niño.  Muchas de estas afecciones son 
progresivas. Es importante tener expectativas altas pero realistas para cada niño. 
 
Evalúe la posibilidad de consultar a terapeutas y especialistas para proporcionar apoyo al 
maestro en el aula. 

 
• Terapia física 
• Terapia ocupacional 
• Terapia del habla 
• Terapia de la visión 
• Apoyo musculoesquelético 
• Tratamiento para la prevención de complicaciones relacionadas con la escoliosis 
• Comunicación alternativa y apoyos 
• Tal vez se requiera apoyo paraprofesional 
• Apoyo de enfermería, según sea necesario 

Lo que puedes hacer 
 
Varíe los apoyos para satisfacer las necesidades del niño que tiene un trastorno por MPS. 
 
Comunicación/Lenguaje: 
 

• Incorpore las habilidades lingüísticas típicas en las áreas de las habilidades sociales, 
laborales y de la vida. 

• Los niños con dificultades motrices y del habla a menudo se benefician de la terapia del 
habla y la terapia ocupacional.  

• Enseñe estrategias de aprendizaje para la comunicación no verbal. 
o Evalúe la posibilidad de usar nueva tecnología, computadoras y lenguaje de 

señas. 
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o Incorpore desde el comienzo el uso de apoyos para la comunicación aumentativa 
como tarjetas con imágenes o tarjetas de comunicación.  

o Para poder comunicarse, el niño debe desear interactuar socialmente con otros 
en entornos naturales.  

o Asegúrese de que los niños tengan oportunidades de elegir y de tener control en 
sus vidas (escoger colores, prendas de vestir, juegos, compañeros de trabajo, 
etc.) 

o Evalúe la posibilidad de usar varios medios de comunicación, y de saber cuándo 
utilizar un método en lugar de otro.   

o Busque un sistema de comunicación aumentativa y alternativa (AAC) que 
maximice el nivel de comunicación social recíproca. 

o Aliente al niño a señalar con los dedos desde el comienzo para facilitar el uso del 
dispositivo a medida que crece. 

o Todas las personas que interactúen con el niño deben tener educación y 
capacitación sobre cómo fomentar la comunicación recíproca con el dispositivo. 

o Demuestre una y otra vez cómo se utiliza el dispositivo de AAC para fomentar su 
uso 

o Continúe con estrategias que mejoren el control verbal para maximizar su 
potencial al hablar. 

o Evalúe la posibilidad de un enfoque grupal, como un terapeuta ocupacional, 
físico o un asesor para que trabaje con el SLP para optimizar el uso de las manos 
para la comunicación. 

o Considere consultar a un especialista de la visión para obtener información sobre 
cuál es el mejor campo visual para los dispositivos de comunicación. 

Visión:  
 

• Siente al niño más cerca de la pizarra 
• Utilice letra más grande 

Audición: 
 

• Tecnología asistencia y de amplificación adecuada  
o Audífonos 
o Implantes cocleares 
o Sistemas de FM (frecuencia modulada) 

(http://www.asha.org/public/hearing/FM-Systems/) 
• Un entorno con una acústica favorable en el que se elimine o reduzca el ruido. 
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Las diferencias físicas a menudo se deben a las diferencias esqueléticas: 
 

• Es importante encontrar el equilibrio entre brindar ayuda y alentar la autonomía.   
• Se debe alentar a las personas en la mayor medida posible para que vivan de manera 

independiente y productiva con asistencia adaptativa o ajustes. 
• Es posible que se haya implementado un Programa de Educación Individualizado (IEP) o 

un plan 504 para la seguridad y comodidad en el aula y la escuela. 
• Posiblemente se necesiten adaptaciones en los siguientes casos  

o Puertas pesadas 
o Pomos de puerta altos 
o Alcanzar la pizarra 

 Extensores 
 Taburetes (si son seguros) 

o Tamaño del escritorio 
o Baño 

 Aliente el uso del baño regular con adaptaciones, según sea necesario. 
 Utilice el de la enfermería con un escalón permanente, solo si es 

necesario. 
o Llevar libros y cuadernos puede ser un desafío 

 Dos juegos de libros: uno para el hogar y otro para la escuela 
 Ayudante estudiantil 
 Casillero bajo 
 Mochila con carrito 

o Brindar tiempo adicional para trasladarse de un salón de clases a otro/usar 
ascensores 

o Quizás sea necesario un taburete para apoyar y descansar las piernas 
 Asegúrese de que el escritorio y las sillas estén correctamente ajustados 
 Si las piernas cuelgan es posible que se les duerman 
 La parte superior de las piernas es demasiado corta para permitir el uso 

de un cojín como soporte de la espalda. 
• Terapia ocupacional u otras adaptaciones para escribir 

o Las personas pueden tener dedos más pequeños e hipermovilidad articular 
debido a la rigidez 

o Quizás no pueden escribir lo suficientemente rápido 
 Considere el uso de una grabadora durante las clases 
 Use computadoras/iPads 
 Brinde tiempo adicional para las pruebas o realizar exámenes orales  
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• Los pacientes que comienzan a perder movilidad debido a la debilidad muscular 
también pueden beneficiarse de la terapia física. 

o Un programa de ejercicios personalizados/fisioterapia puede ayudar a conservar 
el rango de movimiento y la fuerza. 

o El uso de dispositivos de asistencia como órtesis, bastones o caminadores 
pueden ayudar con la deambulación. 

o Tal vez se indique el uso de una silla de ruedas.   
• Ataxia (dificultad para coordinar los movimientos) 

o Los niños inestables o que no caminan pueden beneficiarse de los apoyos físicos 
en el aula. 
o Tal vez necesiten apoyos/personas adicionales para ayudarlos con el programa 
académico y la integración. 
o Es posible que los niños con dificultad motriz necesiten espacio adicional y 
minimizar las obstrucciones para garantizar que estén seguros. 
o Terapia física 

 Las sillas adaptables o un apoyo para la postura pueden resultar útiles. 
o Terapia ocupacional 

 Puede contribuir con la motricidad fina y la coordinación oral-motora. 
 

3. Apoyo sensorial y al comportamiento  
 
Lo que necesitas saber 

Algunos niños con MPS pueden presentar complicaciones psicológicas; sin embargo, esto no es 
lo habitual.  Es importante analizar los problemas individuales de cada niño. 

• Dificultades psicológicas y psicosociales  
o El cansancio y el dolor pueden empeorar los problemas psicológicos. 
o El estrés psicológico puede aumentar el dolor.  
o Pueden presentar depresión, ansiedad, baja confianza en sí mismos, 

pensamientos negativos, sentimientos de desesperanza y desesperación. 
o La depresión a menudo se asocia con el dolor crónico y las discapacidades. 

 Las personas pueden sentirse incomprendidas, solitarias o que el resto 
duda de ellos. 

o Los niños pueden cohibirse debido a las diferencias físicas. 
• Dolor 

o El temor al dolor y a la inestabilidad articular puede generar una conducta 
evasiva, y empeorar la disfunción y discapacidad  
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Lo que puedes hacer 
 

• El asesoramiento y apoyo para el dolor pueden ser de ayuda. 
• La meditación y el yoga pueden ser beneficiosos. 
• Los antidepresivos pueden ser de utilidad. 
• Tal vez necesiten ayuda con la adaptación y la aceptación de los problemas y posibles 

limitaciones. 
• Algunas personas necesitan apoyo para desarrollar las habilidades sociales. 

o Las ideas erróneas sobre las habilidades pueden provocar inseguridad y ansiedad 
en situaciones sociales 

• Asegúrese de que las estrategias de enseñanza que se utilizan sean adecuadas para 
niños que ya son socialmente activos. 

 
Trate a los niños con MPS de la misma manera que trataría a cualquier otra persona con una 
afección psicológica. Tal vez necesiten: 
 

• Apoyos al comportamiento 
• Asesoramiento 
• Medicamentos 

 
4. Actividad física, excursiones, eventos 
 
Lo que necesitas saber 
 
Educación física: 
 

• Es importante que las personas con LSD tengan la oportunidad de realizar actividad 
física para optimizar su salud física y mental. 

• Ciertos síndromes de LSD contarán con recomendaciones muy específicas respecto del 
ejercicio físico y sus restricciones.  

o El ejercicio es importante y debe alentarse, en especial aquel que aumente la 
masa muscular y desarrolle las habilidades motrices. 

o Es posible que los niños puedan ejercitarse pero no participar de deportes de 
contacto.  

o Programas de educación física adaptados 
 Reducir el tamaño del equipo (por ejemplo, usar bates más 

pequeños) 
 Tener un corredor designado  
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 Si no se puede modificar una actividad para que sea segura, pida al 
niño que registre la puntuación, haga de árbitro, etc. 

• La terapia ocupacional puede ayudar con las adaptaciones y modificaciones. 
• Algunas personas necesitan tiempo adicional para llegar a la clase. 

o Limite el movimiento adicional entre clases. 
 
Excursiones: 

 
• Si la excursión requiere caminar mucho, es importante que tenga presente que les 
tomará más tiempo y podrían cansarse. 

o Considere reducir las caminatas siempre que sea posible. 
o Use medios de transporte alternativos. 

Lo que puedes hacer 
 
Educación física: 
 

• Aliente las actividades académicas y artísticas. 
• Permita que el niño participe como entrenador o colaborador del equipo si tiene 

restricciones. 
• Si corresponde, considere el plan 504 para implementar modificaciones a la actividad 

física. 
• Enseñe la técnica de automonitoreo.  

o Brinde oportunidades para practicar las estrategias de automonitoreo. 
o Enseñe técnicas de relajación, seguridad y respiración. 

• Evalúe los planes para convulsiones y el apoyo cardíaco (AED o CPR) que pudieran ser 
necesarios. 

 
Excursiones: 
 
• Existen dispositivos de asistencia disponibles para mejorar la accesibilidad e independencia 

en el hogar, la escuela y la comunidad. 
• Lleve los medicamentos para convulsiones y el protocolo para convulsiones a la excursión. 
• Evalúe si es necesario llevar a personas capacitadas en AED o CPR a la excursión. 

 
5. Ausencias de la escuela y cansancio 
 
Lo que necesitas saber 

https://www.negenetics.org/gemss
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• Los niños con LSD tal vez necesiten ausentarse debido a una cirugía, enfermedad o cita 

médica. 
• El cansancio puede ser síntoma de una afección (como Gaucher) o puede ser un efecto 

secundario de un trastorno del sueño.   

Lo que puedes hacer 
 

• Procure facilitar las transiciones de llegada y salida. 
• Dé tiempo adicional para completar las tareas o permita recuperar trabajo según sea 

necesario. 
• Realice adaptaciones para poder tomar un descanso. 
• Pida a los compañeros que compartan las notas que tomaron en clase. 
• Controle el trabajo para asegurarse de que represente un desafío pero verifique que las 

metas sean alcanzables y realistas. 
• Planifique teniendo en cuenta las ausencias y considere la tutoría. 
• La comunicación con los padres es importante para superar estos desafíos. 
• Es posible que los niños con LSD se cansen y necesiten descansos a lo largo del día. 

 
6. Planificación de emergencia 
 
Lo que necesitas saber 

 
• Se debe contar con un plan para la evacuación de emergencia de los niños con 

limitaciones físicas. 
o Se deben evitar las situaciones en donde las personas puedan verse pisoteadas. 
o Los niños deben poder alcanzar los pomos de puertas. 

• Una persona asignada para ayudar al niño y alguien de refuerzo en caso de que esa 
persona no esté disponible. 

• Se debe contar con un plan para convulsiones, si corresponde. 
• Es posible que se necesite un desfibrilador externo automático (AED) o un dispositivo de 

reanimación cardiopulmonar (CPR) si un niño padece compromiso cardíaco. 
 
Lo que puedes hacer 

 
• De ser necesario, desarrolle un plan de emergencia según las necesidades individuales 

de cada niño. 
o Asigne un refuerzo cuando sea necesario. 
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7. Recursos 
 
National MPS Society   
 
http://mpssociety.org/ 
 

• Estrategias y recursos educativos: guía para padres 
http://mpssociety.org/wp-content/uploads/2011/07/Education_2008.pdf 
• MPS I (Síndrome de Hurler, Hurler-Scheie y Scheie) 
http://mpssociety.org/mps/mps-i/ 

 
Genetics Home Reference 
 
Información accesible para el consumidor sobre la genética humana de la U.S. National Library 
of Medicine (Biblioteca Nacional de Medicina de los Estados Unidos) 
 
Síndrome de Hurler 

• https://ghr.nlm.nih.gov/condition/mucopolysaccharidosis-type-i 

Síndrome de Hunter 
• https://ghr.nlm.nih.gov/condition/mucopolysaccharidosis-type-ii 

Síndrome de Morquio 
• https://ghr.nlm.nih.gov/condition/mucopolysaccharidosis-type-iv 

 
 
Recursos para otras LSD más comunes: 
  

• International Advocate for Glycoprotien Storage Diseases 
http://www.ismrd.org/glycoprotein_diseases  

• Lysosomal Disease Network   http://www.lysosomaldiseasenetwork.org/  
• National Gaucher Foundation  http://www.gaucherdisease.org/  
• National Tay-Sachs and Allied Diseases Association - Enfermedades de almacenamiento 

lisosómico 
https://www.ntsad.org/index.php/chart-of-allied-diseases  

• Niemann-Pick Disease Foundation, Inc. http://nnpdf.org/overview/  
• United Pompe Association    https://www.unitedpompe.com/  

 

https://www.negenetics.org/gemss
http://mpssociety.org/
http://mpssociety.org/wp-content/uploads/2011/07/Education_2008.pdf
http://mpssociety.org/mps/mps-i/
https://ghr.nlm.nih.gov/condition/mucopolysaccharidosis-type-i
https://ghr.nlm.nih.gov/condition/mucopolysaccharidosis-type-ii
https://ghr.nlm.nih.gov/condition/mucopolysaccharidosis-type-iv
http://www.ismrd.org/glycoprotein_diseases
http://www.lysosomaldiseasenetwork.org/
http://www.gaucherdisease.org/
https://www.ntsad.org/index.php/chart-of-allied-diseases
http://nnpdf.org/overview/
https://www.unitedpompe.com/
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8. Conozca a un niño con MPS: “Los cuentos de Travis”  
 
 
“Travis es un niño bondadoso y extremadamente considerado”, 
dice su madre, Steph. Comenta que cuando juega al fútbol y 
alguien se lesiona, “es el primero que sale corriendo y le 
pregunta al otro niño si se encuentra bien”. ¡Tiene muchas 
cosas positivas para contar sobre su hijo! “También se preocupa 
por los sentimientos de los demás, tiene un gran sentido del 
humor y es muy valiente en todos sus procedimientos 
médicos”. Es un niñito muy ocupado: juega al fútbol, practica 
natación, esquí, teatro musical y su pasatiempo favorito es... 
¡jugar con bloques Lego! 
 
A Travis le diagnosticaron MPS atenuada cuando tenía 2 años y 
medio. Nunca sospecharon nada pero Travis repetía las 
infecciones de oído. Mientras se realizaba los exámenes 
médicos antes de su operación para colocarle tubos en el oído, 
la médica observó pequeñas diferencias y creyó que podía tener 
MPS teniendo en cuenta las infecciones de oído, la hernia 
umbilical y algunos otros hallazgos. Recomendó que consultaran a un genetista, quien realizó el 
diagnóstico definitivo. 
 
Travis comenzó con una intervención temprana en su hogar, trabajando con un terapeuta del 
habla, un terapeuta ocupacional y un fisioterapeuta todas las semanas. Comenzó a asistir a 
preescolar 4 días por semana y a sus 8 años, es un alumno aplicado de segundo grado. “Uno no 
creería que tiene estos problemas médicos”, afirma Steph. Tiene un IEP y, a veces, al personal 
de la escuela se les hace difícil recordar que tiene estos desafíos médicos y del desarrollo. Pero 
está completamente integrado al entorno escolar y recibe sus servicios combinados con sus 
tareas típicas del día. “El único momento personalizado que tiene es para el apoyo a la 
escritura”. Tiene adaptaciones en el aula para ayudarlo con la concentración y la organización 
ya que también tiene un diagnóstico de déficit de atención e hiperactividad (ADHD). 
 
Travis visita a sus amigos en citas de juegos y fiestas de cumpleaños. Si bien es un poco tímido, 
le gusta jugar con amigos en el vecindario y no es necesario que tome precauciones. Steph 
comentó que está comenzando a notar sus diferencias, por ejemplo, no puede lanzar la pelota 
como sus amigos o hacer saltos de tijera, y tiene problemas con la coordinación. Su enfermedad 
afecta el rango de movimiento en los hombros y la cadera, y tiene problemas con la motricidad 
fina de las manos y muñecas. Steph explicó que Travis sabe un poco sobre su enfermedad, que 
le falta una enzima y que la necesita para que su cuerpo esté fuerte y saludable. 
 

https://www.negenetics.org/gemss
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Tiene colocado un puerto para recibir infusiones enzimáticas en forma semanal en casa, en 
medio de las numerosas actividades familiares. “Generalmente, hacemos la infusión de 4 horas 
los domingos por la noche y él se puede mover normalmente durante la infusión. Simplemente 
debemos asegurarnos de que este tranquilo para que no se salga la aguja”, explicó Steph. Ella 
coloca la aguja dentro del puerto y el medicamento en una mochila para que Travis pueda 
caminar durante la infusión. “Poder hacer esto en casa y ya no tener que ir al hospital para 
realizar las infusiones nos cambió la vida”. 
 
Además de las infusiones, Travis ha experimentado otros procedimientos médicos y 
operaciones. Tiene colocados 4 juegos de tubos en el oído, una reparación de hernia, la 
colocación del puerto y dos cirugías de túnel carpiano. Visita a cada especialista una o dos veces 
por año. 
 
Steph sabe que la acumulación de productos residuales en las células puede tener un efecto a 
largo plazo sobre las articulaciones, especialmente la médula espinal, pero con prudente 
optimismo cree que el inicio temprano del tratamiento será una ventaja para Travis a futuro. 
 
Steph comparte una cita de Travis: "Mis problemas médicos no son divertidos pero tengo 
esperanza de que pronto habrá una cura. Mientras tanto, estoy feliz de poder divertirme y 
jugar con mis juguetes y mi hermano y hermana". 
 
Consejo para los padres de Steph: 
 

• Esta enfermedad afecta a cada niño de manera diferente; no hay dos niños iguales y se 
presenta de diversas maneras en cada persona. 

• Debido a que es rara y complicada, es difícil obtener respuestas pero la Sociedad MPS es 
el mejor recurso. (Steph es una madre voluntaria que habla con los padres de niños 
recientemente diagnosticados). 

 
Consejo para los maestros de Steph: 
 

• Los niños con MPS I pueden verse como cualquier otro niño. Los problemas no son 
visualmente evidentes en todas las variantes de la enfermedad. Tratarlos como niños 
“típicos” es genial... PERO realmente deben comprender las afecciones médicas y leer el 
IEP. 

• Muchas necesidades no son evidentes, por lo que deben asegurarse de investigar sobre 
los diversos componentes de esta enfermedad. 

• No hay nada por lo que “preocuparse” en la escuela. Simplemente deben comprender 
bien sus necesidades y realizar las adaptaciones correspondientes.  

https://www.negenetics.org/gemss

