


Ol&, o meu nome é PAULU e fenho 8 anos!
VIvo nesia quinta com os meus pais

€ 0 meu irmao Mais Novo, O PWRU



Nas férias de verdo, gosto de ajudar a N
minha mde e 0 meu pai a tomar conta
dos animais. o

As vezes acho dificil carregar coisas
pesadas, porque 0os meus bracos ainda

NM] SM] FIRTES o suficiente.

i D17 QUE 1550 £ POR CAUSH L -
: WNS? A A\NVA SER M“\TQ NQW i ,.f?';?,ﬂ:rmi/ )



S6 mais duas semanas e estarei de volta

“ESCOLA

Passei para o 4° ano, o que significa que
este ano vou ser um dos meninos Mais
crescidos na escola.



Mas para ja, posso brincar no PAI.HHRU
com O meu irmao Mais Novo, o Pedro.

S6 que tenho dificuldade
em subir a escada,

DORQUE £ THD CANSATIVE gl £

T



Também sinto as minhas pernas muito CANSADAS

I ard © campo com as vacas

0 MEU PAI TEM DE ME LEVA
ADCOLO 0 RESTO DO CAMINKO




Eu sinfo-me tdo fraco
e canso-me com tanta
facilidade que os meus pais
estdo a comecar a ficar
preocupados. Por isso, fomos
visitar o médico da vila.

Nos faldmos com o médico e

ele fez varios testes. Ele disse que provavelmente eu estava exausto

por estar todo o dia a ajudar na quinta.

Que eu so precisava de abrandar um
pouquinho, de descansar e que ficaria bom.




o WFICULDADE EM LEVANTAR-ME TID0S 05 QV0S ESTAVAM PARTIVUS,

para conseguir pér-me de pé outra vez.




A escola jd recomecou,
mas eu sinto-me demasiado cansado
para ir para a escola todo o dia.

Os meus pais Ndo acreditam
gue eu esteja apenas
esgotado e a minha mae foi
pesquisar na intfernet o que
mais poderia ser.

Lig&dmos novamente ao
médico e marcadmos uma
consulta com o pediatra -

que € um médico que trata
criancas.

AGORA TENHD DE FICAR EM CASA



Quando vimos a médica no hospital,
eu disse-lhe tudo aquilo que tenho sentido:

PERNAS CANSADAS...

SEMPRE CANSADD...

7 i

DIRES D CABECH

:
DIFCULDADE M LEVANTAR-ME DEMANA...
Db CAMA...

FALTA DE AR...

A pediatfra também viu que a

MINHA COLUNA ESTAVA DESALINHADA




Ela disse que achava que sabia
qual era o problema.

A MEDICA CHAMOU-NOS L0G0
QUE CHEGARAM 05 RESULTADOS




Voltédmos ao hospital para saber
dos resultados.

A médica disse-nos

aue eutinna o DENCH DE POMPE <

explicou-nos o que é a doenca.




O meu corpo € como 0 meu quarto:

QUANDO FICA SULL,
PRECISA DE SER LINPI

O problema é que 0 meu corpo

ndo tem suficientes 'A|IDANTES DE LIMPE/A' e entao

a 'SUIDADE" acumula-se e causa todos
0s problemas que tenho tido.



Algumas pessoas tem tao poucos 'AIDANTES DE LIMPE/A' que

tém problemas devido a esta doenca logo desde bebés. TRl e Clssee:

‘Vais ter de voltar ao hospital
regularmente para seres

SH)UWU e para fazermos a melhor

GESTAD DA TUA DOENCA.

Existem outras criaoncas com esta doeng
que também estdo a ser tfratadas neste hospital.




AL

ADOENCA
DE POMPE

A doencga de Pompe € uma doenga genética rara que
pode causar varios problemas de saldde. O sinfoma mais
comum € a fraqueza muscular, que progride ao longo do
tempo, se a doenca ndo for tratada.

Esta brochura explica de forma simples a origem da

doenca de Pompe e que sinftomas podem surgir em
idade pedidtrica.
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