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Introduktion

Den har malarboken erbjuder ett roligt och interaktivt satt for barn
att lara sig om hantering av lymfédem. Aktiviteterna i boken ar
skraddarsydda for att utbilda barn om vikten av korrekt hudvard for
att forebygga infektioner och halla huden frisk.

Barnen kommer ocksa att lara sig om kompressionsplaggs och
bandages roll for att minska 6dem och férbattra lymfcirkulationen.
Genom att delta i dessa aktiviteter kan barnen battre forsta varfor
dessa metoder ar viktiga och hur de kan hjalpa till att hantera deras
tillstand.

Vart mal ar att ge barn och deras familjer den kunskap och de
verktyg de behéver for att hantera lymfédem pa ett tryggt satt. Vi
tror att genom att gora larandet interaktivt och roligt kan vi framja
en positiv attityd till att hantera tillstandet.

Vi hoppas att den har malarboken kommer att vara ett vardefullt
tillskott till ditt barns larande. Den ger en heltackande och
barnvanlig metod for lymfédemvard, vilket sakerstaller att ditt barn
kan leva ett lyckligt, aktivt och halsosamt liv trots tillstandet. Njut
av aktiviteterna och lat larandet bérja!

Den har malarboken ar anpassad fran vara "Goér och inte goér’-

artiklar om hudvard och "Gér och inte gér™-artiklar om kompression
for barn, och inspirerad av infografiken.
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Hudvard

En person med diagnosen lymfédem har storre risk att drabbas
av en infektion i det 6demdrabbade omradet. Det nedsatta
lymfflodet i lymfédemet orsakar att immunforsvaret férsamras
just dar. Noggrann hudvard ar darfor extra viktigt. Syftet ar att
minimera risken fér hudproblem, svampinfektioner och/eller
rosfeber eftersom dessa akommor férvarrar lymfédemet och gor
det svarare att skota. Daglig hudvard goér huden smidig, mjuk och
mer motstandskraftig.

0 REKOMMENDATIONER

Tvatta huden dagligen (om mdjligt) i varmt vatten. Anvand
en tvalfri rengoéringsprodukt om huden ar valdigt torr och
kanslig.

Torka huden noggrant, speciellt i hudveck, mellan tar och
fingrar, for  att undvika svampinfektioner  och
huduppluckring pa dessa stallen.

SmMorj in huden dagligen med en lotion eller fuktkram som
passar din hudtyp. Var noga med att se till att den har torkat
in ordentligt innan du anvander din kompression (speciellt
om materialet i kompressionen innehaller naturgummi).
Anvand en handduk for att torka av overfloédig fuktkram.
Anvand géarna fuktkrdm pa natten.

Skydda din hud mot solstralning genom att anvanda din
kompression eller smorja in huden med solskyddskram nar
huden exponeras for sol.
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@® skydda din hud mot insektsbett, skrapsar, skarsar, solbranna
och skavsar. Anvand din kompression och var férsiktig i

narheten av husdjur. For de som har armlymféodem
rekommenderas anvandning av  trddgardshandskar,
grytvantar och diskhandskar. Fér de som har benlymfédem
rekommenderas bra skor och strumpor for att undvika
skavsar och blasor. Anvand badskor vid stranden och undvik
att ga barfota.

@ For att undvika brannskador, var forsiktigt med att utsatta
din hud for hoga temperaturer, heta ytor och hett vatten
(t.ex. bastu, spabad och badvatten).

@® Anvand mygg/fastingmedel vid behov.

® var forsiktig vid nagelvdrd. Uppsdk en medicinsk
fotvardsterapeut om du har problem med tanaglarna.

@ Inspektera din hud dagligen. Notera alla férandringar sdsom
hudsprickor, lymflackage, tryckmarken fran kompressionen
eller fargférandringar i huden.

0 SAKER DU INTE BOR GORA

@® Du boér inte ignorera tecken pa infektion sdsom rodnad,
utslag, vdrmedkning och/eller 5mhet och smarta. S6k genast
medicinsk hjalp om du misstanker infektion.

@ Du bér inte ignorera lymflackage. Se till att huden ar ren och
torr vid anvandning av kompression eller bandagering och
sOk medicinsk hjalp om det behovs.

@ Du bér inte ignorera sarskador pa den lymfédemdrabbade
kroppsdelen. Goér rent och desinficera saret och sdk
medicinsk hjalp om saret férsamras eller inte ldks inom
normal tid.
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@® Du boér inte ignorera smarta, tryckmarken eller
friktionsrodnad fran din kompression, silikonband eller
bandage. Detta kan vara tecken pa att kompressionsplaggets
matt behdver justeras eller att bandaget behéver laggas om.

@® Anvind inte en harborttagningsmetod som kan orsaka
hudirritationer och hudskador pa den kroppsdel som ar
lymfédemdrabbad.
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Kompression for barn
med lymfodem

Barn med lymfodem kommer att behéva anvanda olika typer av
kompressionsplagg under hela sitt liv. Det ar darfor viktigt att
foraldrar vardnadshavare underlattar for barnet att bli sa
sjalvstandigt som méjligt baserat pa personlig kroppsmedvetenhet
och valgrundad specialistkunskap. Kompression ska vara nagot
positivt, inte en daglig kamp!

Beroende pa barnets kompetens foljer har nagra tips for att

uppmuntra barnet att bara sina kompressionsplagg eller att vara
bandagerad.

Q REKOMMENDATIONER

@ rorklara vad lymfédem ar och behovet av kompression pa ett
barnvanligt satt.

@ Skapa en rutin for att géra kompressionsbehandlingen till en
del av barnets normala liv.

@ Gor det till ett teamarbete mellan vardaren/vardarna och
barnet att hantera lymfédemet.

@ Ge barnet en kinsla av medverkan i dess egenbehandling
genom att till exempel sjalv rulla upp sina bandage.

@® Gor bandagering roligt genom att hjilpa barnet att
bandagera sitt favorit gosedjur eller docka - eller en annan
familjemedlem.
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@® Gor kompression till ndgot roligt och snyggt. Exempel &r att

lata barnet valja sin favoritfairg pa kompressionsplagget,
anvanda klistermarken eller anvanda fargglada tejper for att
fasta bandagen.

Ta kontakt med andra familjer som har barn med lymfédem
for fa stdd och for att skapa en kansla av normalitet for barnet.

Overvag att involvera sociala natverk (till exempel skola,
fritidsaktivitetsgrupper) och informera om lymfédem och
kompression. Kontakta din patientforening for stod.

0 SAKER DU INTE BOR GORA

Satt ingen extra press pa barnet. Visa forstaelse genom att
saga: "Jag kan forsta att du inte kdnner for det idag".

Lat inte lymfédemet 6ka i volym genom att inte anvanda
tillracklig kompression.
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Fungera som ett team Gor det till en rutin Férklara varfor
kRompression behévs

Gor bandagering till
nagot roligt

Kom som du &r

Vistas inte for linge
i hog varme

Gor kontroll av huden till Be om hjélp om du behéver -
en rutin bra att hjélpas at
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VASCERN, det europeiska referensnatverket for sallsynta multisystemiska
karlsjukdomar, har som mal att samla den basta expertisen i Europa for att
kunna tillhandahalla tillgadnglig granséverskridande halsovard till patienter
med sallsynta karlsjukdomar (uppskattningsvis 1,3 miljoner berérda). Dessa
inkluderar artarsjukdomar (som drabbar aorta till sma artérer),
arteriovendsa anomalier, karlmissbildningar och lymfsjukdomar.

VASCERN samlar for narvarande 48 expertteam fran 39 hogspecialiserade
tvarvetenskapliga vardgivare, plus ytterligare 6 anslutna partnercentra, fran
19 EU-medlemsstater, samt olika europeiska patientorganisationer, och
koordineras i Paris, Frankrike.

Genom vara sex arbetsgrupper for sallsynta sjukdomar (RDWGs) samt flera
tematiska arbetsgrupper och ePAG - European Patient Advocacy Group,
stravar vi efter att forbattra varden, framja basta praxis och riktlinjer, starka
forskningen, ge patienter egenmakt, tillhandahalla utbildning for
vardpersonal och forverkliga den fulla potentialen i europeiskt samarbete
for specialiserad halso- och sjukvard genom att utnyttja de senaste
innovationerna inom medicinsk vetenskap och halsoteknik.

Mer information finns pa: www.vascern.eu
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https://www.youtube.com/channel/UC1sI4_jnqiaLhjNhktiN7ZA
https://www.linkedin.com/company/vascern/
https://twitter.com/vascern
https://bsky.app/profile/vascern.bsky.social

VASCERN

Datum: juni 2024

Europeiskt referensnatverk for sallsynta
multisystemiska karlsjukdomar (VASCERN)
46, rue Henri Huchard

75018 Paris Frankrike



