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3. VIDA QUOTIDIANA

3.1 Quanto tempo durara a doenca?

A progressao da esclerodermia localizada é normalmente limitada a
alguns anos. Normalmente, o endurecimento da pele para alguns anos
apos o inicio da doenca. Por vezes, pode demorar 5 a 6 anos, e algumas
manchas podem tornar-se ainda mais visiveis apds o processo
inflamatério ter terminado, devido as alteracdes na cor da pele ou a
doenca podera parecer pior devido ao crescimento desigual das partes
do corpo afetadas e das que nao estao afetadas. A esclerose sistémica
€ uma doenca crénica que pode durar toda a vida. No entanto, um
tratamento precoce e adequado pode encurtar a evolucao da doenca.

3.2 E possivel recuperar totalmente?

As criancas com esclerodermia localizada normalmente recuperam.
Apds algum tempo, até a pele endurecida pode recuperar o seu aspecto
normal podendo apenas persistir areas hiperpigmentadas. A
recuperacao da esclerose sistémica € muito menos provavel, mas pode
conseguir-se uma melhoria significativa ou, pelo menos, a doenca pode
estabilizar, permitindo uma boa qualidade de vida.

3.3 E os tratamentos nao convencionais/complementares?
Existem muitos tratamentos complementares e alternativos disponiveis
e isto pode ser confuso para os doentes e para as suas familias. Avalie
cuidadosamente os riscos e os beneficios de experimentar estes
tratamentos uma vez que existem poucos beneficios comprovados e
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podem ser dispendiosos, tanto em termos de tempo, fardo para a
crianca e financeiros. Se pretender saber mais sobre tratamentos
complementares e alternativos, discuta essas opcdes com o seu
reumatologista pediatrico. Alguns tratamentos podem interagir com os
medicamentos convencionais. A maioria dos médicos nao se opora,
desde que siga as indicacdes médicas. E muito importante ndo parar de
tomar os medicamentos receitados. Quando sao necessarios
medicamentos para manter a doencga sob controlo, pode ser muito
perigoso parar de os tomar caso a doenca ainda esteja ativa. Fale com
o médico do seu filho sobre preocupacdes que tenha em relacao a
medicacao.

3.4 De que forma pode a doenca afetar o dia a dia da crianca e
da sua familia e que tipo de check-ups periddicos sao
necessarios?

Tal como qualquer doenca crénica, a esclerodermia afeta o dia a dia da
crianca e da sua familia. Se a doenca for ligeira, sem envolvimento de
drgaos vitais, a crianca e a sua familia tém geralmente uma vida
normal. No entanto, é importante lembrar que as criancas com
esclerodermia podem sentir-se frequentemente cansadas ou ser menos
resistentes a fadiga, e podem precisar de mudar de posicao
frequentemente devido a ma circulacao. Sao necessarios check-ups
periddicos para avaliar a progressao da doenca e a necessidade de
alteracdes do tratamento. Uma vez que importantes érgaos internos
(pulmoes, trato gastrointestinal, rins, coracao) podem estar afetados
em diferentes momentos durante a evolucao da esclerose sistémica, é
necessaria uma avaliacao periédica do seu funcionamento, de forma a
que possiveis problemas sejam detetados precocemente.

Quando sao utilizados determinados medicamentos, 0s seus possiveis
efeitos secundarios também devem ser monitorizados através de
controlos periddicos.

3.5 E a escola?

E essencial continuar a educacio das criancas com doencas crénicas.
Existem alguns fatores que podem causar problemas enquanto as
criancas estao na escola e, como tal, € importante explicar aos
professores as possiveis necessidades das criancas. Os doentes devem
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participar, sempre que possivel, nas aulas de gindastica. Neste caso,
devem ser tidas em consideracao as mesmas consideracoes discutidas
abaixo no que diz respeito a pratica de desportos. Quando a doenca
esta bem controlada, como é geralmente o caso utilizando os
medicamentos atualmente disponiveis, a crianca nao deve ter nenhum
problema em participar em todas as atividades tal como os seus
colegas saudaveis. A escola para uma crianca é o que o trabalho é para
um adulto. Um lugar onde aprendem a tornarem-se pessoas
independentes e produtivas. Os pais e os professores devem fazer tudo
0 que puderem para permitir que a crianca participe nas atividades
escolares de forma normal, de modo a que a crianca nao sé seja bem-
sucedida academicamente, como para ser também aceite e apreciada
pelos colegas e adultos.

3.6 E em relacao a pratica de desportos?

A pratica de desportos é um aspeto essencial da vida diaria de qualquer
crianca. Um dos objetivos do tratamento é permitir que as criancas
tenham uma vida normal na medida do possivel e nao se considerem
diferentes dos seus colegas e amigos. Como tal, a recomendacao geral
é permitir que os doentes participem nos desportos que quiserem,
acreditando que irao parar se sentirem limitacdes devido a dor ou
desconforto. Esta escolha faz parte de uma atitude mais geral que
tende a incentivar psicologicamente a crianca a ser independente e
capaz de lidar sozinha com os limites impostos pela doenca.

3.7 E em relacao a alimentacao?

Nao existem evidéncias de que a alimentacado possa influenciar a
doenca. De um modo geral, a crianca deve seguir uma alimentacao
variada e adequada para a sua idade. Uma alimentacao saudavel e bem
equilibrada com proteinas, calcio e vitaminas suficientes é
recomendada para uma crianca em crescimento. Os doentes tratados
com corticosterdides devem evitar comer em excesso, uma vez que
estes medicamentos podem aumentar o apetite.

3.8 O clima pode influenciar a evolucao da doenca?
Nao existem evidéncias de que o clima possa afetar as manifestacoes
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da doenca.

3.9 A crianca pode ser vacinada?

Os doentes com esclerodermia devem consultar sempre os seu médico
antes de receber uma vacina de qualquer tipo. O médico ird decidir que
vacinas a crianca pode receber, considerando caso a caso, de acordo
com a medicacao efetuada. No geral, as vacinas nao parecem
aumentar a atividade da doenca e nao causam efeitos adversos graves
em doentes com esclerodermia.

3.10 E em relacao a vida sexual, a gravidez e a contracecao?
Nao existem restricdes quanto a atividade sexual ou gravidez devidas a
doenca. No entanto, os doentes que tomam medicamentos devem ser
sempre muito cuidadosos devido aos possiveis efeitos desses
medicamentos no feto. Os doentes sao aconselhados a consultar o
médico sobre a contracecao e a gravidez.
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