A Jumo Health desenvolve recursos educacionais adequados a idade, culturalmente
sensiveis e relaciondveis para pacientes e cuidadores. Temos experiéncia em atender
a diversas populacoes, cobrindo mais de 160 temas ligados a salide em mais de 75

paises e 90 idiomas - e estamos sempre expandindo!

Nossas ofertas multiculturais sdo projetadas para explicar o que ha de mais recente
em literatura baseada em evidéncias, usando elementos altamente visuais; assim,
todos podem compreender temas médicos complexos. Usamos meios familiares

para garantir isso - desde histérias em quadrinhos e animacdes no estilo Pixar®,até

experiéncias de realidade virtual e histdrias reais de pacientes no estilo documentério

- tudo sob medida com base na idade e no publico.

A Jumo Health colabora globalmente com mais de 180 grupos de defesa e
organizacoes comunitarias para garantir a representacao precisa da experiéncia

auténtica de pacientes.
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ENTENDENDO A

ASMD

Historicamente conhecida como doenga de Niemann-Pick tipos A, A/B e B
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APRESENTANDO

OS MEDIKIDZ

Os Medikidz sao super-herois que moram na Medilandia, um planeta com formato
de corpo humano. Eles sdo especialistas em salide e doencas, e a missao deles
€ ensinar a vocé tudo sobre seu corpo e como as doencas o afetam.

O guardiao
dos Medikidz

AXO Especialista em:
cérebro e nervos

I I Especialista em: pulmoes
e sistema respiratoério

e GASTR Especialista em:
e sistema digestivo

TAMBEM APRESENTANDO:
Especialista em: coracao

JOﬁo e JAN E J € vasos sanguineos

As estrelas deste livro

Especialista em:
pele e ossos




AHN, A RESPOSTA
E, HUM, DOIS?
PARECE UM NOMERO
POPULAR.

NAO, JOAO.
JANE?

A RESPOSTA E 186.282,
QUE COINCIDENTEMENTE
E A VELOCIDADE DA LUZ
EM QUILOMETROS POR
SEGUNDO NO VACUO!

EXATAMENTE,
CERTO NAS DUAS
\. CONTAGENS!

OBRIGADO
POR ME FAZER

SENTIR MAL, TER FEITO TERIA ASSISTIDO
A LIGAO DE A TODOS ESSES
CASA, JORO! VIDEOS ENGRAGADOS

DE GATOS? NINGUEM!

‘I

ENTAO TERIAMOS
UM MONTE DE
GATOS TRISTES.
E 1550 O QUE
VOCE QUER?!

E QUANDO ME SINTO
MAIS NORMAL: QUANDO
ESTOU NA ESCOLA...

MAS QUANDO O SINAL
TOCA, TUDO MUDA.

SIM/ HORA
DA MINHA PARTE

ORITA DO DIA!
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NAO 530 APENAs
| COI6AS DE
ESPORTES QUE _
ouw DIZER QUE
E ANVERGARIO
# DE ALGUEM! =—

@ / BOLO £ FUTEBOLF ______,.- ,.--"'"
5 ._______ -

\ SIM, SAO MOMENTOS
DELICIOSOS, SABOROSOS = 4




..80U NORMAL! Y
EISS0 E TUDO Y
O QUE EU QUERO
SER, ASSIM COMO

ALEGRE-SE,
VOCE E TOTALMENTE
NORMAL!

VOCE ACABOU DE
TER ESSA COISA,
COMO CHAMA
MESMO??

DEFICIENCIA DE ESPFINGOMIELINASE
ACIDA (ASMD)! EU REALMENTE NAO
ENTENDO O QUE E. ACHO DIFICIL ATE
MESMO PRONUNCIAR! EU 5O SEI
TUDO O QUE NAO POSS0O FAZER
POR CAUSA DISSO.

Y EU TAMBEM NAO ENTENDO. OLHA,
 EU GOSTARIA DE PODER DIZER UMA
PALAVRA MAGICA COMO ABRACA-
CAPABRA E LEVAR VOCE PARA
LONGE DE TUDO--

=
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NA VERDADE, ACHO
| ~o @G MEDKIDZ... QUE ACPABAROE D&
SER SURPREENDIDOS

PELO MAGICA NAO TEM
NADA A VER COM
MINHA TECNOLOGIA!

.. 16607 VOCE
FEZ 15607 VOCE
E MAGICO!
EU ABIA/

VAMOS ENSINAR TUDO O QUE VOCE
PRECISA SABER SOBRE A DEFICIENCIA
DE ESFINGOMIELINASE ACIDA,
OU ASMP PARA ABREVIAR. APENAS AQUI
10 SEGUNDOS
A ASMD E E JA APRENDENDO!
HISTORICAMENTE VOCES SAO BONS!
CONHECIDA COMO
DOENGA DE NIEMANN-
PICK TIPOS A, A/B E B.

".:-kr

WA 3

A ASMPD E RARA E INCLUI
DIFERENTES FORMAS: TIPO A,
QUE AFETA BEBES E CRIANGAS
MUITO PEQUENAS, E TIPOS A/B VOCE TEM ASMD
OU B QUE AFETA CRIANGAS, TIPO B, JANE.
ADOLESCENTES E ADULTOS.

HEI, GASTRO,
PARA ONDE
VAMOS?

A MEDILANDIA!

E UM PLANETA
QUE TEM A FORMA
E FUNCIONA COMO
O CORPO HUMANO!




NA CORRENTE SANGUINEA ,‘%

SE ELES DEREM
PREMIOS PARA
: O LUGARES MAIS i
ESTRANHOS QUE VOC 5
EEEEEEE ESTAMOS JA VISITOU, ESSE & VOCE ESTA VENDO ?
DENTRO OE UM CERTAMENTE LEVARA - TODAG ESSAS CELULAS |
VASO SANGUINEO N\ _ FLUTUANDO? SEU |
GIGANTE. ) CORPO & COMPOSTO
- POR MILHOES DELAS!

PARA DESCOBRIR O QUE
ACONTECE NA ASMD,
PRECISAREMOS EXPLORAR
O INTERIOR DE UMA CELULA.

. ACHO QUE
HUM, SOMOS MINI O QUE € 1560 ELE QUERIA DIZER

. CELULAR?
GRAJ’@;?;%% AG ) age o RAZO DE ENCOLHER!

PARA 1550.

ATUALMENTE, SIM,
MAS QUANDO EU ATIVAR
MEU DISPOSITIVO
DE MINIATURIZAGAO
CELULAR, 1560 NAO SERA
MAIS UM PROBLEMA.




UAU, O INTERIOR FIQUEI OFENDIDO SUAS CELULAS
DE UMA CELULA AGORA. MEU QUARTO TRABALHAM DURO

E UMA BAGUNGA! E MUITO MAIS PARA MANTER VOCE
PARECE O QUARTO BAGUNGADO!

DO JOAO!

SAUDAVEL, MAS TODO
ESSE TRABALHO ARDUO
PRODUZ RESIDUOS.

ENTAO, PARA
LIMPAR AS CELULAS,
HA PEQUENAS

MAQUINAS - '- 05 LISOSSOMOS
DE RECICLAGEM e W N CONTEM ENZIMAS QUE
CHAMADAS V. N CORTAM OS RESIDUOS
LIBOSSOMOS, - ! ) : ) EM PARTES MENORES
— e ; : PARA QUE POSSAM SER
REUTILIZADOS PELO
SEU CORPO.

EggLEL fuLg:rz PARECE OTIMO.

AGORA! ESSES CARINHAS g SIM! MAS, INFELIZMENTE,
’ REALMENTE SABEM O | y NA ASMD AS COISAS SAO
QUE ESTAO FAZENDO! /. BSTED UM POUCO DIFERENTES.




BEM, NA ASMD NAO
HA QUANTIDADE SUFICIENTE
DE UMA DESSAG ENZIMAS
/ ESPECIFICAS, CHAMADA
D N ESFINGOMIELINASE ACIDA
(666-FIN-GO-MILE-IN-ASE).
SEU TRABALHO E DECOMPOR
A ESFINGOMIELINA (866-FIN-
GO-MILE-INA.

ESFINGOMIELINA, UMA
SUBSTANCIA GORDUROSA,
E ENCONTRADA NAS
CELULAS DO SEU CORPO,
ESPECIALMENTE NO
REVESTIMENTO DELAS.

A MEDIDA QUE A ESTA FICANDO UM
POUCO LOTADO AQUI!

SEM ESFINGOMIELINASE ACIDA ESFINGOMIELINA
SUFICIENTE, A ESFINGOMIELINA SE ACUMULA, AS TALVEZ DEVESSEMOS ATIVANDO O

NAO PODE SER RECICLADA s \ \
E SE ACUMULA DENTRO CELLLAS INCHAM. ! TELETRANSPORTADOR
DAS CELULAS.




VAMOS VER O QUE
ACONTECE EM OUTRAS
PARTES DO CORPO.

A ESFINGOMIELINA | ——
SE ACUMULA NAS CELULAS il - -
DE DIFERENTES PARTES DO

CORPO, CAUSANDO INCHAGO. PUL M{:: 5

-_—

QUERO VER
OUTRAS PARTES
DO CORPO!




VOCE QUER VER OUTRAS
PARTES DO CORPO, JANE? ENTAO,

ABACUS, VOLTE PARA A SEDE"
PARA NOS MONITORAR
E COORDENAR.

PARECE QUE
TEREMOS QUE NOS
DIVIDIR! MEDIKIDZ,
MANTENHA
OS5 CANAIS DE
COMUNICAGAO
ABERTOS.

NAO TENHO UM DISPOSITIVO
DE COMUNICAGAO, MAS
POS50 GRITAR MUITO ALTO,
ENTAO VAl DAR CERTO!




O BAGO FICA LOGO ATRAS
DO ESTOMAGO, DO LADO
ESQUERDO DA BARRIGA.

O ACUMULO DE ESFINGOMIELINA

FAZ COM QUE AS CELULAS

TAMBEM INCHEM.

SEU BAGO TEM ALGUNS
TRABALHOS IMPORTANTES
A FAZER. NORMALMENTE ELE
AJUDA A COMBATER INFECCOES
E ELIMINA AS CELULAS QUE NAO
FUNCIONAM CORRETAMENTE.

COMO ESSE
CARA. TCHAL,
TCHAU, GERME!
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’r‘ POREM, NA ASMD AS CELULAS
|\ BAGCO FICA MAIOR E NAO PODE [

._‘_'.. ) ‘1
e v )
/ INCHADAS SIGNIFICAM QUE SEU

TAMBEM PODE FAZER SUA
BARRIGA FICAR BASTANTE
PROTUBERANTE.

VOCE ESTAVA SE PERGUNTANDO,
JANE, POR QUE NAO PODE PRATICAR
ESPORTES DE CONTATO? BEM, E POR
1660! VEJA, QUANDO SEU BAGO ESTA
INCHADO, ELE SE DANIFICA FACILMENTE

E PODE SANGRAR SE SOFRER
UMA PANCADA.

GASTRO ESTA
CONFIRMADO
NO BAGO. VENHA,
CRIADOR AXON.
ONDE VOCE ESTA?




BEM, MINHA OBRA-PRIMA
ROBOTICA, ME ENCONTRO
NO FiGADO, CERCADO POR
CELULAS INCHADAS!

AS CELULAS HEPATICAS
TAMBEM FICAM CHEIAS
DE ESFINGOMIELINA,
O QUE PODE FAZER
COM QUE O FIiGADO

FUNCIONE MAL.

DIARREIA, PRISAO DE VENTRE
E DOR DE ESTOMAGO
TAMBEM PODEM SER
UM PROBLEMA NA ASMD.

INCHAGO NO FIGADO
E BAGO SIGNIFICA QUE
NAO HA MUITO ESPAGO
AO REDOR DO ESTOMAGO
PARA QUE ELE SE EXPANDA
APSS UMA REFEICAO.

NAO TEMOS PECAS
DE REPOSIGAO
PARA VOCE.

CHI, QUAL E SUA
LOCALIZAGAO?

ESTOU NOS
PULMOES!

NOS PULMOES DIFICULTAM
A RESPIRAGAO, O QUE
PODE FAZER COM QUE

VOCE FIQUE SEM FOLEGO

MAIS FACILMENTE DO QUE

SEUS AMIGOS.




LOCALIZAGAO CONFIRMADA.
PELY, INFORME SUA
LOCALIZAGAO E SUAS
DESCOBERTAS.

ESTAMOS AQUI, MAS
COM CERTEZA NAO
POS50O DIZER O QUE
ESTA ACONTECENDO!

EU POSSO! B
et ELES FICAM MAIS Py P
INCHADAS NOS
05605 PODEM FACEIS DE QUEBRAR [ i LOCAE;@?SAC%\;E’Q el
TORNA-LOS MAIS SEVOCE CAR OU | |/l #5]  INFORME A LOCALIZAGAO
FRACAS. f E AS DESCOBERTAS.

JANE E EU ESTAMOS vooe pave ver, N

OENTRQ, NA MEDULA [ ¥ JANE, E ONDE sEU |8 UAL! QUE FOFAS AS
OSSEA.. CORPO PRODUZ PEQUENAS CELULAS
: NOVAS CELULAS PrtarAiny
GANGUINERS., "\ !




" CELULAS
INCHADAS

r_‘t'. = p. A b I‘:.-_..'1 :*. =,
’;",T, ..PODEM IMPEDIR QUE & -

o | f=
{". w &u VOCE PRODUZA CELULAS

SANGUINEAS NOVAS
Q\ O SUFICIENTE.
=B A I
el ,.‘
&

1550 TAMBEM PODE
{ FAZER VOCE SE SENTIR
CANSADA E VOCE PODE

TER SANGRAMENTOS

ABACUS, ACHO QUE

| TERMINAMOS AQUI
TRANQUE E NOS
LEVE PARA CASA.




: ¥
PE VOLTA AC @G PE

|

y PESSOAL, ME SINTO L
EEEE ESTAMOS MUITO MELHOR AGORA | —
DE VOLTA! QUE SEI POR QUE TODAS e \ E VERDADE! A ASMD PODE TER
ESSAS COISAS ESTAO g e MUITOS EFEITOS NO CORPO.
ACONTECENDO COMIGO! ¢

TER ASMD TAMBEM PODE AFETAR
SEU CRESCIMENTO. A MAIORIA
DAS CRIANGAS QUE TEM ASMD

SAO MENORES DO QUE OUTRAS

CRIANGAS DA MESMA IDADE.

W:_—:::
_"'_ o,

—

MAS 1560 NAO SIGNIFICA QUE VOCE
FICARA BAIXINHA PARA SEMPRE.
A MAIORIA DAS PESSOAS COM

ASMD CHEGA LA E TEM UMA ALTURA

OR| UANDO ORI .
NORMAL QUANDO SE TORNA ADULTA ACHO QUE, COMO

ALGUEM QUE TEM
PODERES DE SE ESTICAR,
CRESCER NUNCA FOI UM
PROBLEMA PARA VOCE.




ENTAO, JANE PODE .
CRESCER MAIS DEVAGAR, A FEND TAMBEM PODE
SIGNIFICAR QUE JANE PODE
MAIS ALGUMA COIsA? PASSAR PELA PUBERDADE
< MAIS TARDE DO QUE
SEUS AMIGOS.

NO CASO DAS MENINAS, A PUBERDADE IS60 PODE SER DIFICIL,

NORMALMENTE ACONTECE ENTRE OS5 OITO | POIS SEUS AMIGOS
E OS5 13 ANOS DE IDADE; NO CASO DOS || COMEGARAO A CRESCER
MENINOS, ENTRE OS5 NOVE E OS 15 ANOS. MAIS E PARECER MAIS
SE VOCE TEM ASMD, A PUBERDADE TENDE VELHOS DO QUE VOCE.
A COMEGAR ALGUNS ANOS DEPOIS.

PARA VERIFICAR
A ASMD, 05

MEDICOS FA

PUBERDADE
E QUANDO SEU
CORPO PASSA

DE CRIANCA

PARA ADULTO.

AGORA, VAMOS FALAR
SOBRE COMO OS5
MEDICOS SABEM QUE
VOCE TEM ASMD EM
PRIMEIRO LUGAR!




UM EXAME DE SANGUE
VERIFICARA A QUANTIDADE
DE ESFINGOMIELINASE ACIDA
QUE VOCE TEM. SE SEU NIiVEL
DE ESFINGOMIELINASE ACIDA
ESTIVER MUITO BAIXO, E UM
SINAL DE QUE VOCE TEM ASMD.

- REALMENTE NAO
) MUITOS DOS

: PEQUENINOS

- LA, NE?

OS5 MEDICOS TAMBEM
PODERIAM FAZER OUTRO
EXAME DE SANGUE PARA
VERIFICAR SEUS GENES.

OS5 GENES SARO OS
PROJETOS DENTRO
DO SEU CORPO QUE
FAZEM VOCE... VOCE!

VOCE TAMBEM PODE FAZER
ALGUNS EXAMES PARA
VERIFICAR SEU FIGADO E BAGO
OU EXAMES DE IMAGEM DOS
SEUS PULMOES E OS506,

SEU MEDICO TAMBEM VAI

FAZER COM QUE VOCE TENHA

TODOS OS5 MEDICAMENTOS
QUE PRECISA.

18




VOCE PROVAVELMENTE TERA
CONSULTAS COM DIFERENTES
MEDICOS, ENFERMEIROS,
FISIOTERAPEUTAS, NUTRICIONISTAS
E TERAPEUTAS OCUPACIONAIS. (

UM FISIOTERAPEUTA
MOSTRARA ALGUNS
EXERCICIOS PARA AJUDAR
A MANTER SEUS 08505
FORTES E SEUS PULMOES
FUNCIONANDO BEM.

UM NUTRICIONISTA
JUDARA VOCE A TER
CERTEZA DE QUE ESTA
COMENDO TODOS OS5
ALIMENTOS CERTOS. UMA
DIETA SAUDAVEL DA MAIS
ENERGIA PARA CRESCER, J
APRENDER, SE EXERCITAR !
E SE DIVERTIR! (i

VOCE PODE CONVERSAR
COM QUALQUER PESSOA
DA EQUIPE SE TIVER
ALGUMA PREOCUPAGAO.

UM TERAPEUTA OCUPACIONAL
PODE AJUDAR VOCE E SUA
FAMILIA COM QUAISQUER

DESAFIOS QUE VOCE TENHA
EM CASA OU NA ESCOLA.




ENTAO, EM PRIMEIRO LUGAR,
A POR QUE TIVE ASMD?

TUDO TEM A VER COM SUAS
CELULAS. SUAS CELULAS RECEBEM

INSTRUGOES DIZENDO O QUE FAZER.
ESSAS INSTRUGOES SAO TODAS
ENCONTRADAS EM SEUS GENES.

VOCE RECEBE UMA DIFERENTES GENES
COPIA DE GENES DECIDEM QUAL DEVE
DA SUA MAE E UM = SER A COR DO SEU
DO SEU PAI. = CABELO, A COR DOS
SEUS OLHOS E SUA
ALTURA.

IS0 EXPLICA POR
QUE A MAIORIA DAS
PESSOAS SE PARECE
UM POUCO COM A
MAE E UM POUCO
COM O PAL

POREM, SE VOCE TIVER UMA
; : ALzERAGAO EM APENAS UMA
\ SPIA DO GENE, VOCE E
o gEﬁgxoG gNugr% . e PORTAPOR. 06 PORTADORES
RA A Ay AR - NAO TEM ASMD, MAS PODEM
ATy s . , | PASSAR A COPIA DO GENE
- \ COM A ALTERAGAO PARA

NO GENE QUE DIz - \ SEUS FILHOS

AS SUAS CELULAS E SE APENAS )

COMO PRODUZIR UMA CAPIA DO : %
ESFINGOMIELINASE GENETVER A PLUS - '

ACIDA. ALTERAGAO? &t

STIMA PERGUNTA! SE VOCE
TIVER UMA ALTERAGAO NAS
DUAS COPIAS DO GENE, 1660
SIGNIFICA QUE VOCE TEM ASMD.




EMBORA AS PESSOAS
NASGAM COM ASMD, ELAS
PODEM NAO NOTAR NENHUM
PROBLEMA ATE FICAREM MAIS
VELHAS,

VIVER COM ASMD PODE SER DIFICIL.
PODE SER DIFICIL ACOMPANHAR SEUS
AMIGOS SE VOCE ESTIVER SENTINDO
CANSAGO. E DIFICIL TER QUE PASSAR

MUITO TEMPO NO HOSPITAL.

SIM, SINTO QUE SEMPRE PRECISO
DE UMA SONECA E E MUITO DIFICIL
EXPLICAR AOS MEUS AMIGOS QUE
NAO POSSO SAIR PORQUE TENHO
QUE IR AO HOSPITAL - DE NOVO!

SER UM POUCO DIFERENTE
DOS SEUS AMIGOS PODE
FAZER VOCE SE SENTIR A ASMD £ MUITO RARA, ENTAO VOCE
UM POUCO ESTRANHO, MAS
: . PODE NAO CONHECER NINGUEM QUE
LEMBRE-SE DE QUE £ COMO
o e EsS ESTEJA PASSANDO PELAS MESMAS
= E TR e COISAS QUE VOCE, MAS LEMBRE-GE:
’ VOCE NAO ESTA 65/ CONVERGAR
COM SUA FAMILIA, AMIGOS E MEDICOS A € VERDADE! NAO
REALMENTE PODE AJUDAR. ESTOU 65! TENHO
VOCE, JOAO!

El, QUANDO
PRECISARMOS VIAJAR
PARA MEDILANDIA
NOVAMENTE,
ESTOU DENTRO!




UAU, APRENDEMOS
MUITO HOJE!

NORMALMENTE, OS5 RESIDUOS
QUE AS CELULAS PRODUZEM SAO
ELIMINADOS POR MAQUINAS DE

W

S
\

DN
N

.{(_- = 3 __’H- ¢ - - E
POREM, NA ASMD NAO HA ESFINGOMIELINASE

ACIDA SUFICIENTE, ENTAO MINHAS
CELULAS NAO CONSEGUEM CORTAR

€ MELHOR TER
CERTEZA QUE
ESTAMOS CRAQUES
EM TUDO!

05 LISOSSOMOS USAM ENZIMAS
COMO A ESFINGOMIELINASE ACIDA
PARA CORTAR OS5 RESIDUOS

AS CELULAS INCHADAS
CAUSAM PROBLEMAS
NO MEU BAGO, FIGADO,
05505 E PULMOES. COM
A ASMD, EU CRESGO MAIS




©)

A ASMD E UMA
NET

PODE SER DIFICIL,
MAS NAO ESTOU 5O/

ANTES DE MANDARMOS
VOCE DE VOLTA,
GOSTARIAMOS DAR
1660 PARA VOCE! 5AO
MEDICHRONS, ASSIM COMO
05 NOS50s, E TEM TODAS
AS INFORMAGOES SOBRE
A ASMD NELES.
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SIM, VOCE TEM GRANDE
APOIO DE SEUS MEDICOS
E DE NOSSA FAMILIA!

VOCES DOIS
AGORA SAO
MEDIKIDZ
HONORARIOS!

OBRIGADA, MEDIKIDZ.
E OTIMO FINALMENTE
ENTENDER O QUE
ESTA ACONTECENDO
DENTRO DE MM/

E POR QUE/
VOCES SAO
OS MELHORES!




JANE? JOAO? VOCES
ESTAO PRONTOS
PARA FAZER SUA
APRESENTAGAO?

i SIM, ESTAMOS
| PRONTOS!
| \ APRENDEMOS
TUDO SOBRE
"6 A ASMD QUANDO
' FIZEMOS UMA

; tr—

QUEREM
OUVIR SOBRE
A VIRGEM?

QUEREMOS OUVIR SOBRE
AVENTURAS EM UM PLANETA
ALIENIGENA? ACHO QUE
POSSO FALAR POR TODA
A TURMA QUANDO DIGO:
SIM, POR FAVOR!

AS VEZES, NAO
SER COMUM...
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