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Indledning

Denne malebog tilbyder en sjov og interaktiv made for bern at leere
om handtering af lymfgdem. Aktiviteterne i bogen er skraeddersyet
til at oplyse b¢rn om vigtigheden af ordentlig hudpleje for at
forhindre infektioner og holde deres hud sund.

Born vil ogsa laere om den rolle, som kompressionsbeklaedning og
bandager spiller i at reducere ¢dem og forbedre
lymfecirkulationen. Ved at engagere sig i disse aktiviteter kan bgrn
bedre forsta, hvorfor disse praksisser er vigtige, og hvordan de selv
kan hjalpe med at handtere deres tilstand.

Vores mal er at give bgrn og deres familier den viden og de
redskaber, de har brug for, for at kunne handtere lymfgdem trygt.
Vi tror pa, at ved at ggre leering interaktiv og forngjelig, kan vi
fremme en positiv holdning til handtering af tilstanden.

Vi haber, at denne malebog vil veere en vaerdifuld tilfgjelse til dit
barns lzeringsrejse. Det giver en omfattende og bgrnevenlig tilgang
til lymfepdembehandling, der sikrer, at dit barn kan leve et aktivt og
sundt liv pd trods af tilstanden. Nyd aktiviteterne og lad
laeringseventyret begynde!

Denne malebog er tilpasset fra vores Do’s and Don’ts om hudpleje

og Do's and Don'ts om kompression til bgrn og inspireret af den
bornevenlige infografik om disse emner.
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Paediatrisk og primaert lymfgdem

Hudpleje

En person med lymfgdem er mere tilbgjelig til at udvikle en
infektion i det bergrte omrade pa grund af en lokal reduktion i
lymfevaeskedraeningskapacitet og folgelig nedsat
immunfunktion. Derfor er omhyggelig hudpleje vigtig. Formalet
med hudpleje er at reducere risikoen for hudnedbrydning,
svampeinfektioner eller rosen infektion. Disse problemer kan
forvaerre lymfgdem og gore gdemet svaerere at handtere. Daglig
styring og overvagning holder huden smidig, blpd og mere
modstandsdygtig.

0 HVAD ANBEFALES

@ Vaskdin hud dagligt (hvis det er muligt) med varmt vand, og
hvis huden er meget tor eller skrgbelig, brug en saebefri
renggringsmiddel

@ Tor omhyggeligt din hud, iseer mellem hudfolder, teeer og
fingre, for at undga svampeinfektioner eller vaevsmaceration.

@® Fugt dagligt med en lotion eller creme, der passer til din
hudtype, og s¢rg for, at den er fuldsteendig absorberet, for
du pafgrer kompressionsbekleedning (isser nar du har
kompressionsbeklaedning fremstillet med naturgummi).
Brug et handkleede til at tgrre overskydende
fugtighedscreme vaek. Overvej at fugte om natten.

@® Beskyt din hud mod solen ved at beere dit
kompressionsbeklaedning og pafgre UV-beskyttelsescreme,
hvor huden er udsat.
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@® Beskyt din hud mod bid, ridser, snitsar, forbreendinger og
skrammer. Bezer dit kompressionsbekleedning og pas pa
keeledyr. For dem med lymfgdem i overekstremiteterne,
brug havehandsker, ovnluffer og opvaskehandsker efter
behov. For dem med lymfgdem i underekstremiteterne,
brug korrekt tilpassede sko og sokker for at undga friktion
og vabler. Overvej at bruge beskyttelsessko pa stranden for
at undga at ga barfodet.

@ For at undga forbraendinger skal du veere forsigtig, nar du
udszetter din hud for overflader eller vand med hgj
temperatur (f.eks. saunaer, spabade eller badevand).

@ Brug insektmiddel, nar det er ngdvendigt

@® Vzer opmaerksom med neglepleje, fa en medicinsk pedicure,
eller se en fodterapeut for tdnegleproblemer.

@ Tjek din hud dagligt for aendringer, sdsom brud pa huden,
laekage af lymfevaeske, trykpunkter fra
kompressionsbeklsedning eller sendringer i farve.

0 HVAD DU IKKE BOR GORE

@ Ignorer ikke tegn pa infektioner sdsom rg¢dme, udslaet,
varme eller gmhed/smerte. Spg straks lsege, hvis der er
mistanke om infektion.

@ Ignorer ikke laekage af lymfevaeske. Hold huden ren og tor,
mens du stadig paferer dit kompressionsbeklaedning eller
bandager, og s¢g laegehjeelp, hvis det er npdvendigt.

@ Ignorer ikke sar pa dit bergrte lem. Renger og desinficer saret.
S¢g professionel radgivning i tilfeelde af forveerring eller en
langsom helingsproces.
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@ Ignorer ikke smerte, tegn pa tryk eller friktion fra dit toj,
silikoneband eller bandager. Det kan betyde, at de skal
saettes pa igen, eller at bandagen skal pafgres igen.

@ Brug ikke en harfjerningsmetode pa dit bergrte omrade, som
kan forstyrre hudens integritet eller skabe hudbrud.
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Borns kompression

Born med lymfedem bliver ngdt til at baere forskellige typer
kompressionsbeklaedning gennem hele deres liv. Det er derfor
vigtigt, at foraeldre/plejere baner vejen for selvstaendighed baseret
pa velfunderet specialistviden og personlig kropsbevidsthed.
Kompression skal vaere noget positivt, ikke en daglig kamp!

Afhzengigt af barnets kompetence, er dette nogle tips til at
opmuntre barnet til at baere deres tgj eller fa pasat bandager.

Q HVAD ANBEFALES

@® rorklar lymfedem og behovet for kompression pa en
bgrnevenlig made.

@ Skab en rutine for at gere behandlingen til en del af deres
normale liv.

@® Gor det til en teamindsats mellem omsorgspersonen(erne)
og barnet for at handtere lymfgdemet.

@ Giv barnet en fglelse af ejerskab til deres selvledelse, sdsom
at rulle bandager op.

@® Gor bandagering sjovt ved at hjselpe dem med at bandagere
deres yndlings keeledyr eller dukke - eller et andet
familiemedlem.

@ Gor kompression sjovt og moderigtigt. Eksempler inkluderer,
at lade barnet veelge deres yndlingsfarve pa
bekleedningsgenstanden, pafgre klistermaerker og bruge
farverigt tape til at fastggre bandagerne.
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@® Forbind med andre familier med bgrn med lymfgdem for
stotte og for at skabe en fglelse af normalitet for barnet.

[ ) Overvej at involvere sociale netveerk (dvs. skole, rekreative
aktivitetsgrupper) og del information om lymfgdem og
kompression med dem. Kontakt din patientforening for at fa

stotte.

0 HVAD DU IKKE BOR GORE

@ L=g ikke yderligere pres pa barnet. Vis forstielse ved at sige:
"Jeg kan godt forst3, at du ikke har lyst i dag".

@® Tillad ikke lymfpdemet at udvikle sig ved ikke at baere
tilstraekkelig kompression.
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forklar hvorfor kompression

gor det til en holdindsats s

gor bandagering sjov

kom som du er forklar |ymf¢dem udseet ikke din hrop
for hgje temperaturer
i for lang tid

g@r det til en vane at spgrg om hjeelp hvis du har
tjekke huden behov, du er ikke alene
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A European Gathering the best expertise in Europe

v Reference VAS C E R N to provide accessible cross-border healthcare J
Network to patients with rare vascular diseases

VASCERN, det europaiske referencenetvaerk om sjaeldne multisystemiske
vaskulaere sygdomme, er dedikeret til at indsamle den bedste ekspertise i
Europa for at kunne tilbyde tilgeengelig greenseoverskridende
sundhedspleje til patienter med sjeeldne karsygdomme (anslaet 1,3
millioner bergrte). Disse omfatter arterielle sygdomme (som pavirker aorta
til sma arterier), arterio-vengse anomalier, vaskulaere misdannelser og
lymfatiske sygdomme.

VASCERN samler i gjeblikket 48 eksperthold fra 39 hgjt specialiserede
multidisciplinaere HCP'er, plus 6 yderligere tilknyttede partnercentre, der
kommer fra 19 EU-medlemsstater, samt forskellige europaeiske
patientorganisationer, og koordineres i Paris, Frankrig.

Gennem vores 6 Rare Disease Working Groups (RDWG'er) samt adskillige
tematiske WG'er og ePAG - European Patient Advocacy Group, sigter vi
mod at forbedre pleje, fremme bedste praksis og retningslinjer, styrke
forskning, styrke patienter, give uddannelse til sundhedspersonale og
realisere det fulde potentiale af europaeisk samarbejde for specialiseret
sundhedspleje ved at udnytte de nyeste innovationer inden for medicinsk
videnskab og sundhedsteknologier.

Mere information tilgaengelig pa: www.vascern.eu
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