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e aí, edu? quando vai
começar a noite do

pijama?

quando
anoitecer, né,

cebolinha?

ai! não vejo a hola de colocar o meu
pijama e começar as blincadeilas!

é! vai ser bem legal! e vamos ter um convidado
superespecial que está para chegar!
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meu primo vai participar
da noite do pijama!

ele também tem distrofia
muscular de duchenne...

...e vem a cada seis meses
da cidade do interior onde
mora para fazer acompa-

nhamento médico!

assim como ele,
muitos pacientes
têm que viajar
para conseguir

tratamento!

afinal, são pouquíssimos os cen-
tros de referência habilitados que

tratam de doenças raras!
e os que

existem ficam
nas grandes
cidades, né,

mamãe?

como seria bom se existissem
mais centros de tratamento

de doenças raras...

...espalhados por várias
cidades, por menores

que fossem!
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eles chegaram!

legal!
vamos lá,

turma!

DINGDING
DONGDONG

oi, tio! oi, tia! oi, primão!

oi, edu!

pessoal, esse é o meu
primo leonardo!

podem
me chamar 

de léo!
de boa? oi, léo! fala, léo!

eduardo e leonardo? dá
uma dupla sertaneja!

agora que se conheceram, que tal irem comer
o lanche que preparamos pra vocêS? 

oba!!



6

então... que biscoitinhos mais fofos!
este aqui tem a forma de

um carneirinho!

os meus têm formato
de estrelinhas!

mamãe caprichou!
os meus são em forma

de meia-lua!
comequié? os biscoitos tinham

formas de coisas?

agora, um suco bem refrescante para vocês!

por que o léo
está tomando de

canudinho?

eu quelia
tomar com

um canudinho
também!
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depois do 
lanche...

e assim...

tudo bem, cebolinha!
vou pegar canudinhos

para todos!
o léo usa

canudinho porque
não tem força para

erguer o copo!

ops! foi
mal! desculpa

aí, léo!

sem problemas! agora
somos companheiros

de canudinho!

é isso aí! acho que já
podemos colocar os

pijamas...

...e ir brincar lá no meu
quarto, na nossa noite

do pijama!

que
legal!
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...a turma começou a brincar... ...de mímica...

...pega-pega...

...caça ao tesouro...

é um macaco?

é uma
árvore?

um
monstro?

com a máscara
fica difícil!

assim é que
é legal!

dez passos pla
flente!

não estou entendendo
este mapa!

é agola , edu!
vamos aploveitar

que eles saílam pla
plepalar a noite

do telor!

bateu
uma fome!

vamos até a
cozinha?

eu vou beber
água!

?
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minutos depois...

estamos
de volta!

por que eles apagaram a luz?

groaaaarrr!!

edu? está tentando nos assustar
com teatrinho de sombras?

click

é! hi, hi, hi!

UHHHH!!
UHHHH!!

fala sério, cascão!
balão de ar
não assusta

ninguém!
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cadê o...
ohnhnhn!!

bela máscara de dormir,
cebolinha!

assim não tem
glaça!

vocês não se assus-
tam com nada!

eu, se não tivesse nada
para comer!

eu ficaria assustada se
aqui estivesse cheio

de insetos!

e eu, se
estivesse tudo
molhado! hê,

hê, hÊ!

e você, primo? o que o
deixaria assustado?
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“... ir parar no
pronto-socorro
de um hospital...”

“o que me deixava
assustado era ter
algum problema de
saúde mais grave...”

“...e ser atendido por alguém que não conhece a
forma de tratar um paciente com doença rara!”

já sei! deve
ser assustador

ficar indo semple
ao médico, né,

léo?

não é bem assim,
cebolinha!

sou muito grato pelo cuidado,
carinho e dedicação deles!

os médicos que cuidam
de mim são bastante

atenciosos!

ele está
com falta de ar?
vou colocá-lo
na máscara de

oxigênio!



12

“pois passei a levar sempre
comigo o cartão de alerta!”

“e foi horrível, porque peguei gripe e fui parar no
hospital! fiquei fraco e sem forças para tossir!”

“porém, dessa vez, fui muito bem
tratado no pronto-socorro!”

“alguns médicos, por não conhecerem a distrofia muscular de duchenne
podem fazer algum procedimento que prejudique minha saúde!”

rápido! vamos
anestesiá-lo!

não!!

recentemente,
houve uma campanha

de vacinação...

...e, por
medo, deixei de
tomar a vacina

da gripe!

chuif!

pronto-
socorro



13

“...sobre minha
doença e cuidados
especiais!”

“...caso a equipe do pronto-
socorro tenha alguma dúvida!”

“no cartão
de alerta, há
informações
importantes...”

“além do número
de telefone da
minha médica...”

que legal, primo! todo mundo
que tem distrofia muscular

de duchenne deveria ter
um cartão assim!

é isso aí!

depois disso, nunca
mais fiquei sem tomar
as vacinas contra a

gripe e contra a
pneumonia!

como meus músculos respirató-
rios também são fracos, se eu tiver
uma gripe, posso ficar mais doente
que vocês! assim, é melhor sempre

prevenir com as vacinas!
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está tudo muito bom,
mas chegou o momento
que não pode faltar na

noite do pijama!

é! o lanchinho antes de
escovar os dentes!

a guerra de
travesseiros!

uiii!!

POFTPOFT

o sansão?! e cheio de
nós nas orelhas?

só ensinei alguns nós de
escoteilo pla eles!

rápido, vamos nos
esconder!
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vocês
são bobinhos

mesmo!

chamam
isso de se
escon...

hi, hi!

hi, hi, hi!
agora, sim! encontrei vocêS!

uuuhhhh!
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assustou
mesmo!

quase morri
de susto!

uuuhhhh! fantasma!!

é o
apocalipse

zumbi!

salve-se
quem puder!

mulheres
e crianças
primeiro!

calma, pessoal!
é só o léo!

parece que assustei vocês, afinal!

ufa!
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minutos depois...

muito bem,
crianças! a bagunça

está boa, mas
chegou a hora

de dormir!

podem ir escovar
os dentes e depois

se ajeitar nos
colchõeS!

hora do seu
alongamento,

edu!

e agora vamos
colocar as
órteses*!

você dolme de
botas?

não são botas! são
minhas órteses! servem para

apoiar e manter
minhas pernas

alinhadas!

*aparelho ortopédico.
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“uma fisioterapeuta vai três vezes por
semana fazer os exercícios em casa!”

“ela nos ensinou a fazer os exercí-
cios com o ambu, três vezes ao dia!”

o léo também faz exercícios antes de
dormir e ao acordar! mas, no caso dele,

são exercícios respiratórios!

com este aparelho
chamado ambu*...

...é possível
criar uma
ventilação
artificial!

o ar é enviado
diretamente aos
pulmões dele! assim, melhoramos

a elasticidade do pulmão
e do tórax... e a tosse

fica mais forte!

*unidade manual de respiração artificial.
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que alívio!

há ainda a máquina
de assistência à

tosse!

assistência à tosse? tossir é importante para
limpar e manter a saúde

dos pulmões e vias
respiratórias!

às vezes, devido ao
enfraquecimento

dos músculos neces-
sários para uma
tosse eficaz...

...o paciente com distrofia
muscular de duchenne
tem dificuldade para
tossir com a força

adequada!

daí, passamos
a utilizar
a máquina

de assistência
à tosse, para

ajudá-lo a
tossir

melhor!

desde que o léo
teve aquela gripe,
sua tosse ficou

mais fraca!

assim, ele expele as secre-
ções mais facilmente!

cof! cof!

deixando as vias aéreas
limpas, melhorando a

respiração!
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“porém, nas consultas com a fisioterapeuta, venho
fazendo o teste do pico de fluxo da tosse!”

“é um teste simples, feito com um
aparelho chamado peak flow!”

“quando o teste dava maior que
160l/min, eu podia usar só o ambu!”

e você vai ter que
usar essa máquina

para sempre?

quando eu era mais novo,
pegava o aparelho empres-
tado pela associação de

doenças raras!

sim!

e assim que minha tosse
ficava mais eficaz...

...eu devolvia o aparelho
para que outro paciente

pudesse usar!
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“mas, nas últimas vezes
em que fiz o teste...”

“recentemente, o léo passou a
ter dificuldades respiratórias
na hora de dormir!”

“esse exame indicou que
ele precisava de ajuda
para dormir!”

“...o valor deu menor que 160l/min...”

“e o médico pneumologista
pediu para ele fazer uma
polissonografia*!”

“desde então, o léo passou a usar
o bipap** para melhorar a qualidade
da ventilação durante o sono!”

...por isso, vou ter que
usar a máquina de auxílio

à tosse para sempre!

mas a qualidade
de vida dele

melhorou muito,
depois que

passou a usar
a máquina!

*polissonografia: exame utilizado no estudo no sono. **bipap: é um dos tipos de
respiradores mecânicos usados no suporte ventilatório por pressão positiva.
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no dia seguinte...

realmente, agora, ele passou
a dormir bem melhor!

depois de tanto
brincar...

...acho que todos vão ter uma
boa noite de sono!

antes de ir às consultas
médicas, vamos fazer os

  exercícios da manhã!
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“como o resultado revelou que a capacidade
vital do edu estava abaixo de 80%...””

isso mesmo! na
última consulta
com a pneumo-

pediatra...

eu também vou
começar a fazer
exercícios com o

ambu, tia!

...a médica recomendou
iniciar os exercícios

com o ambu!

boa, edu! quanto mais
cedo se cuidar, mais a
sua qualidade de vida

vai aumentar!

“...o edu fez um exame chamado espirometria! é aquele teste
 que mostra a capacidade vital forçada!”
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fim

tchau!!

tchau, léo!
boa sorte no seu

tratamento!

tchau,
pessoal!

foi muito legal a noite do
pijama na sua casa, edu!

eu já decidi! a próxima
noite do pijama, quem vai

organizar sou eu!

daqui a seis meses, vou
reunir toda a turma lá

em casa! daqui
a seis meses?
por que tanto

tempo?

assim, o léo vai poder vir e
participar também!

legal!

horas depois...
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