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3. VIDA QUOTIDIANA

3.1 De que forma pode a doenca afetar o dia a dia da crianca e
da sua familia?

A crianca e a familia enfrentam grandes problemas antes de a doenca
ser diagnosticada. Apds o diagndstico ter sido efetuado e o tratamento
ter sido instituido, muitas criancas levam uma vida quase normal.
Algumas criancas tém de lidar com deformidades dsseas, as quais
podem interferir seriamente com as atividades normais. As injecoes
diarias podem ser um fardo, nao sé6 devido ao desconforto, como
também porque os requisitos de armazenamento da anakinra podem
interferir com as deslocacdes.

Outro problema pode ser a tensao psicolégica causada pelo tratamento
ao longo da vida. Programas de apoio e formacao para os doentes e
pais podem ajudar a resolver esse problema.

3.2 E a escola?

Quando a doenca nao tiver provocado incapacidades permanentes e
estiver totalmente controlada com injecdes de anakinra, nao existem
restricoes.

3.3 E em relacao a pratica de desportos?
Quando a doenca nao tiver provocado incapacidades permanentes e
estiver totalmente controlada com injecdes de anakinra, nao existem
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restricdes. Os danos esqueléticos desenvolvidos no inicio da doenca
podem limitar as atividades fisicas, mas nao existe nenhuma
necessidade de restricoes adicionais.

3.4 E em relacao a alimentacao?
Nao existe nenhuma alimentacao especifica.

3.5 O clima pode influenciar a evolucao da doenca?
Nao, o clima nao tem influéncia.

A crianca pode ser vacinada?

Sim, a crianca pode ser vacinada. No entanto, os pais deverao
contactar o médico responsavel pelo tratamento quando for necessario
administrar uma vacina viva atenuada.

3.7 E em relacao a vida sexual, a gravidez e a contracecao?
Atualmente, nao é claro se a anakinra é segura em mulheres gravidas.
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