


Esta brochura pretende explicar de forma simples
d origem da doenca de Fabry e que sinfomas
podem surgir em idade pediatrica.

Saiba mais em www.raraseespecidis.pt



Olg, sou o Fllf)e e tenho 8 anos!

Vivo com 0s meus pais e adoro

dna|o|r Je Ldloiqo eJOggr fut&LoU

Infelizmente ndo tenho um baloico em casa,

Por isso voy myitds vezes Lﬁnoar com 05
meus dmigos paa o parque infantil.




Quando estd calor e estamos todos
a jogar No parque,

0S Meus amigos estdo sempre a suar.

[sso oomigg ndo dcontece,
aolno ym Poqoo &stranho.



Cada vez mais, Sinto Jows nds mianlS
mdos € NnoS meys Pés. Estd a ficar

t@do mau, que jd nem consigo

passear o meu cdo ﬁisoa.

Mal chego a casa,

tiro logo os meus sapatos.




Também costumo ter
varias vezes JoreS no estamdgg-
Infelizmmente, assim ndo posso brincar
Na rua com 0s Meus amigos.

Nessas alturas sinfo-me muito ftriste,

oy quefid muito andar de La[oiqo.



Vou com a minha mde ao médico de familia,

J’é que me sinto muitds vezes ma( o'iSPosto.

O médico de familia ndo encontrou
nada que o justificasse. Ele diz que preciso

de comer bem e de descansar muito.




Ultimamente, enquanto estava a jogar na ruaq,

Nndo me senti nada bem.

Doiqm—-me/ muito ds mdos & 05 Pés.
tanto que ﬁqqei
com Uontdale Je, ohom,




Os meus pais levaram-me para o

hoSPitﬂ[ para ver o
gue se passava comigo.




Al, eu disse ao médico

todas as minhas queixas:
Dorés no estomdqo @

ficar ogo cansado
Dor ’(iPo

1ueimaa(qra nos Pés...

Nao syar alqanJo

J'o?g ‘f\w’(&Lo[

.. @ NdS mdos




O médico também viu a minha barriga.
Ele viu que eu tinha pontos roxos &

volta do meu umbigo.

A minha mie disse do médico que tam‘ﬁém
tem esses Pontos nds mdos.

lsto & mesmo estlanhol




Quando fui & médica dos olhos para um teste de rotina, Qqamio UI& contei tho o [esto 0114&
ela viy umd cov... confe... tenho sentido, precisei de fuzor
corned u&rtioi[/dtd. Que nome tio dificill umd andlise do Sdngue.

Umas semanas depois, © médico liga a dizer

que os resultados estdo prontos.




Fomos até ao hospital para saber

dos resultados. O médico disse-me

que tenho d Jo&nqd J& EL’U

.0 que Prouaue[mente ‘
d minha mde tampem:



Ele também me explicou

O que é a doenca de -‘F]Lr”
O meu corpo € como ‘e

O meu quarto,
é importante que

a sujidade seja limpa.



O problema € que 0 meu corpo NGo
tem suficientes "ajudantes de limpeza”.
Por isso a sujidade acumula-se
@ cdysd ’(oa'os 0S Pro(o[&mds

que tenho tido.




A minha mde tem também a doenca, ela esta

Nna nossa familia. A minha tia e os meus primos

podem também ter a doenca de Fabry.

}_e[izm&nte o médico
poJe aJuJar—m&.
A mim & d minha mie.

) P

—

\

Vou receber uma medicacdo que me vai dar

n n
d\juc‘d ntes Je [imf)ezd sauddveis e eles vao
limpar a sujidade do meu corpo.



Eu recebo uma medicacdo

que é Adc‘d P&[d Veid. E um pouquinho

assustador, mas ao menos Posso

ver televisGo ao mesmo tempo!

Assim 0 temf)o Pdssa réf)ia‘o.



O meu pai fezzme uma grande surpresal

Construiu um baloico no nosso jardim!

Aggm posso andar de Laloiqo
@ blincar com os Mmeys dmigos
no nosso J'ar'Jim.



e a doenca de
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