FUENSANTA SORIA

Old a todos:
Meu nome é Fuensanta Soria, tenho 47 anos e vivo em Barcelona.

Desde pequena havia tido problemas de bronquite asmdtica, mas logo desapareceram.
Ha 10 anos estava vestindo a minha filha para ir @ escola e senti que me estalou alguma
coisa dentro do peito. Era um pneumotdrax espontdneo direito. Me introduziram um
tubo no pulmdo e durante 8 dias estive conectada a um aspirador. Me explicaram que era
pela minha constituigdo fisica jd que sou bastante magra. Hd 3 anos repetiu-se o
pneumotorax no mesmo pulmdo e com o mesmo processo. Disseram-me que no préximo,
ter-me-iam que selar as pleuras. Acudi a um pneumologista e foi o primeiro em falar-me
da Deficiéncia de Alfa-1 Antitripsina (Alfa-1). Me fez as provas pertinentes e me
comunicou que tenho enfiséma pulmonar, fenotipo MZ e que devia esquecer o tabaco.

A minha filha padece asma e alergia aos dcaros do pé. O seu fenotipo também é MZ. De
momento ndo me ddo nenhum tipo de medicagdo embora me canse ao subir escadas, etc.
Me recomendaram que descarte totalmente as viagens em avido, o submarinismo e tudo
o que implique mudancas de pressdo. A minha filha de 18 anos, s6 lhe receitam Ventilam
e Pulmicort quando tem um ataque de asma.

Pesquisei informagdo sobre o Alfa-1 e enfiséma pulmonar, mas encontrei muito pouca
coisa. Hd dois anos escrevi a um jornal para pedir datos a pessoas com a mesma
deficiéncia. Chamaram ou escreveram bastantes que haviam tido pneumotdrax, mas
ninguém sabia nada do Deficit Alfa-1. Por casualidade “aterrizei” um dia neste Site e
deixei de sentir-me "um bicho raro”. Nele encontrei o apoio e a amizade de Piedade,
Elaine, Anharad, Shane, Amadeu e muitos mais. Acho que compartir medos, remédios e
problemas nos pode ajudar a todos e estou certa de que quantos mais sejamos, mais
facil serd que nos oigam e saibam que existimos.
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Um forte abrago “virtual” para todos, Fuensanta

E-mail: fuensantasoria@telefonica.net
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