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3. VIDA QUOTIDIANA

3.1 De que forma pode a doenca afetar o dia a dia do meu
filho(a) e da minha familia?

Deve ser prestada atencao ao impacto psicolégico da doenca nas
criancas e nas suas familias. Uma doenca crénica, como a DMJ, constitui
um desafio dificil para toda a familia e, logicamente, quanto mais grave
for a doenca, mais dificil sera lidar com ela. Sera dificil para uma
crianca lidar adequadamente com a doenca se 0s seus pais tiverem
problemas em lidar com ela. Uma atitude positiva dos pais para apoiar
e incentivar uma crianca a ser independente, tanto quanto possivel,
apesar da doenca, é extremamente importante. Ajuda as criancas a
superarem as dificuldades relacionadas com a doenca, a lidarem com
suCesso com 0s seus colegas e a tornarem-se independentes e
equilibradas. Deve ser proporcionado apoio psicoldgico pela equipa de
reumatologia pediatrica, quando necessario.

Permitir a crianca ter uma vida adulta normal é um dos principais
objetivos do tratamento e pode ser alcancado na maioria dos casos. O
tratamento da DMJ melhorou significativamente nos ultimos dez anos e
é possivel que varios novos medicamentos estejam disponiveis num
futuro préximo. A utilizacao combinada de tratamento farmacoldgico e
reabilitacao pode atualmente evitar ou limitar lesbes musculares na
maioria dos doentes.

3.2 O exercicio fisico e a fisioterapia podem ajudar o meu
filho?
O objetivo do exercicio fisico e da fisioterapia é ajudar a crianca a
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participar tao plenamente quanto possivel em todas as atividades
diarias da vida e a realizar o seu potencial na sociedade. Além disso, o
exercicio fisico e a fisioterapia podem ser utilizados para incentivar uma
vida ativa saudavel. Para conseguir alcancar estes objetivos, sao
necessarios musculos saudaveis. O exercicio fisico e a fisioterapia
podem ser utilizados para obter uma melhor flexibilidade muscular,
forca muscular, coordenacao e resisténcia (energia). Estes aspetos da
salde musculoesquelética permitem que a crianca se envolva com
suCesso e com seguranca nas atividades escolares, assim como nas
atividades fora da escola, tais como atividades de lazer e desporto. O
tratamento e programas de exercicio fisico em casa podem ser Uteis
para alcancar um nivel de aptidao fisica normal.

3.3 O meu filho pode praticar desporto?

A pratica de desportos é um aspeto essencial da vida diaria de qualquer
crianca. Um dos principais objetivos da fisioterapia é permitir que as
criancas tenham uma vida normal e que nao se considerem diferentes
dos seus colegas e amigos. O conselho geral é deixar os doentes
praticar os desportos que quiserem, mas instrui-los a parar caso
tenham dor muscular. Isto ira permitir que a crianca comece cedo o
tratamento da sua doenca. Atividades desportivas parcialmente
restringidas sao melhores do que nao praticar exercicio fisico e
desportos com 0s amigos por causa da doenca. A atitude geral deve ser
incentivar a crianca a ser independente dentro dos limites impostos
pela doenca. O exercicio fisico deve ser efetuado apds aconselhamento
de um fisioterapeuta (e por vezes requer supervisao de um
fisioterapeuta). O fisioterapeuta sera capaz de aconselhar que
exercicios ou desportos sao seguros, uma vez que estes dependerao do
grau de fragueza dos musculos. A intensidade deve aumentar
gradualmente para fortalecer os musculos e melhorar a resisténcia.

3.4 O meu filho pode ir a escola com regularidade?

A escola para uma crianca é semelhante ao que o trabalho é para um
adulto. Um lugar onde as criancas aprendem a tornarem-se
independentes e auto-suficientes como pessoas. Os pais e professores
devem ser flexiveis de modo a permitirem que a crianca participe nas
atividades escolares de uma forma tao normal quanto possivel. Isto ira
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ajudar a crianca a ser tao bem-sucedida academicamente quanto
possivel, assim como a ajudara a integrar-se e a ser aceite pelos seus
colegas e adultos. E extremamente importante que a crianca frequente
a escola com reqularidade. Existem alguns fatores que podem causar
problemas: dificuldade em caminhar, fadiga, dor ou rigidez. E
importante explicar aos professores quais sao as necessidades
especiais da crianca: ajuda devido a sua dificuldade em escrever,
mesas adequadas para trabalhar, permitir-lhe movimentar-se
periodicamente para evitar a rigidez muscular e ajudar na sua
participacao em algumas das atividades de educacao fisica. Os doentes
devem ser incentivados a participar, sempre que possivel nas aulas de
EF (educacao fisica).

3.5 A alimentacao pode ajudar o meu filho?

Nao existem evidéncias de que a alimentacao possa influenciar o
processo da doenca, mas recomenda-se uma alimentacao normal e
equilibrada. Uma alimentacao saudavel e bem equilibrada com
proteinas, calcio e vitaminas é recomendada para todas as criancas em
crescimento. Os doentes tratados com corticosteroides devem evitar
comer em excesso, uma vez que estes medicamentos aumentam o
apetite, o que pode levar facilmente ao ganho de peso excessivo.

3.6 O clima pode influenciar a evolucao da doenca do meu
filho?

As investigacdes atuais estao a avaliar a relacao entre a radiacao
ultravioleta e a DM].

3.7 O meu filho pode ser vacinado?

As vacinacdes devem ser discutidas com o seu médico, o qual ira
decidir que vacinas sao seguras e aconselhdveis para o seu filho. Muitas
vacinas sao recomendadas: tétano, poliomielite por injecao, difteria,
pneumocdcica e gripe por injecao. Estas sao vacinas inativadas seguras
para doentes tratados com medicamentos imunossupressores. No
entanto, as vacinas vivas atenuadas sao geralmente evitadas devido ao
risco hipotético de inducao de infecdes nos doentes tratados com doses
altas de medicamentos imunossupressores ou agentes biolégicos (como
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papeira, sarampo, rubéola, BCG, febre amarela).

3.8 Existem problemas associados ao sexo, gravidez ou
contracecao?

A DM] nao demonstrou afetar a gravidez ou o sexo. No entanto, muitos
dos medicamentos utilizados para controlar a doenca podem ter efeitos
adversos no feto. Os doentes sexualmente ativos sao aconselhados a
utilizar métodos contracetivos seguros e a discutir questdes de
contracecao e gravidez (especialmente antes de tentarem engravidar)
com o seu médico.
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