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Introducao

Este livro para colorir oferece uma forma divertida e interativa para as
criangas aprenderem a gerir o linfedema. As atividades do livro sao
concebidas para educar as criangas sobre a importancia dos cuidados
adequados com a pele para prevenir infegdes e manter a pele saudavel.

As criangas também aprenderdao sobre o papel do vestuario de
compressao e da importancia de colocar ligaduras para a redugao do
edema e a melhoria da circulagao linfatica. Ao participarem nestas
atividades, as criangas podem compreender melhor por que razao estas
praticas sao importantes e como podem ajudar a gerir a sua doenga.

O nosso objetivo é capacitar as criangas e as suas familias, ou cuidadores,
com os conhecimentos e as ferramentas de que necessitam para gerir
com confianga o linfedema. Acreditamos que, ao tornar a aprendizagem
interativa e agradavel, podemos promover uma atitude positiva em
relacao a gestdo da doenca

Esperamos que este livro para colorir seja um complemento valioso para o
percurso de aprendizagem do seu filho. Ele fornece uma abordagem
abrangente e amiga da crianca em relacdo aos cuidados a ter com o
linfedema, assegurando que o seu filho pode levar uma vida feliz, ativa e
saudavel apesar da doenca. Desfrute das atividades e deixe a aventura da
aprendizagem comecar!

Este livro para colorir foi adaptado a partir das nossas listas “O que fazer e

o que nao fazer" sobre cuidados com a pele e "O que fazer e o que nao
fazer" sobre compressao para criangas, e inspirado na infografia.
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Linfedema Pediatrico e Primario

Cuidados com a pele

Uma pessoa com linfedema é mais propensa a desenvolver
infecoes na area afetada pela doenca. Isto & devido a uma
reducao da capacidade de drenar a linfa, a fungcao imunoldgica é
prejudicada. Por este facto, sdo muito importantes os cuidados
didrios com a pele. Esses cuidados tém como objetivoreduzir o
risco de lesdes cutaneas, infecdes fungicas ou celulite / erisipela.
Estas lesdes e infecoes podem piorar o linfedema e dificultar o
tratamento do edema. O cuidado diario da pele mantém-na
macia e muito mais resistente.

Q O QUE E RECOMENDADO

Lave a pele diariamente com dgua morna (se possivel) e, se a
pele estiver muito seca ou sensivel, use um produto de
limpeza.

Seque cuidadosamente a pele, especialmente nas dobras
cutaneas, entre os dedos das maos e dos pés. Este
procedimento evitard infe¢des fungicas ou maceracdo de
tecidos.

Hidrate a pele diariamente com uma logdao ou creme
adequado ao tipo de pele. Certifique-se que a locdo ou
creme é completamente absorvido antes de colocar os
dispositivos de compressdao (especialmente se os
dispositivos de compressao tiverem na sua composicao
materiais elasticos). Use uma toalha para limpar o
excedente do hidratante. Considere ainda a hipotese de
hidratar a pele a noite.
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@ Proteja a sua pele do sol, use os dispositivos de compressao
e aplique creme de protecao solar na area da pele que fica
exposta.

@ Proteja a sua pele de picadas de insetos, arranhdes, cortes,
queimaduras e escoriacbes. Use os dispositivos de
compressao e evite arranhodes, ou outros ferimentos
causados por animais de estimacao. Se o seu linfedema é no
membro superior, use luvas de jardim, luvas de forno e luvas
para lavar a loiga, isto é: proteja-se consoante as atividades
que vai desenvolver. Se tem linfedema nos menbros
inferiores, use sapatos e meias ajustados corretamente ao
seu pé, evitando, assim, friccdo e bolhas. Evite caminhar
descalg¢o na praia, use sapatos de protecgao.

@ Para evitar queimaduras, tome cuidado ao expor a sua pele
a superficies com altas temperaturas ou agua quente (por
exemplo, saunas, spas ou agua do banho).

@® Sempre que necessario use repelenete.

@ Esteja atento as suas unhas, cuide delas com profissionais
certificados. Va ao podologista

@ Observe a sua pele diariamente e verifique se tem alguma
alteracao (gretas, locais onde a roupa deixou marcas por
estar demasiado apertada...).

0 LO QUE NO SE DEBE HACER

@ Nao deve ignorar os sinais de infecdo, como, por exemplo,
vermelhid&o, erupgéo na pele, calor ou sensibilidade / dor.
Procure o médico de imediato se suspeitar de infecao.
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@ Naio ignore quando a linfa sair da sua pele. Mantenha a
pele limpa e seca durante o uso dos dispositivos de
compressdo ou da bandagem. Sempre que notar
alteracoes e se se justificar, contacte o seu médico.

@ Naio ignore os ferimentos quando estes ocorrem na area
onde tem linfedema. Limpe e desinfete o ferimento.
Procure aconselhamento de profissionaissempre que
houver um agravamente do estado da sua pele, ou se a
sua cicatrizacao esta a ser lenta.

@ Naio ignore a dor, os sinais de pressdo ou friccdo das suas
roupas, ou a reacao tanto ao silicone dos dispositivos de
compressao como as bandagens. Isso pode significar, por
exemplo, que eles devem ser recolocados, ou a
bandagemrefeita.

@® Nao faca depilacdo no membro afetado pelo linfedema,
sobretudo se esta causar um comprometimento da pele
ou causar feridas.
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Dispositivos de
Compressao para
criancas

As criancas com linfedema necessitardao de usar, ao longo da
vida, diferentes tipos de dispositivos de compressido. E
importante que os pais, ou os cuidadores, estimulem a sua
independéncia com base em conhecimentos especializados,
bem como na consciéncia do préprio corpo. Os dispositivos de
compressao devem ser algo positivo, ndo uma luta diaria!

Dependendo da competéncia da crianga, estas sdao algumas

dicas para a incentivar a usar seus dispositivos de compressao
ou a colocar as ligaduras.

Q O QUE E RECOMENDADO

@® Explique a crianca, de uma forma amigével, o que é o
linfedema e a necessidade de usar os dispositivos de
compressao.

@ Crie uma rotina para tornar o tratamento parte da sua vida
quotidiana.

{ ] Faca um trabalho de equipa entre o(s) cuidador(es) e a
crianga, para que esta lide com o linfedema.

@ Incuta na crianca autoconfianca na realizacdo das tarefas,
como, por exemplo, enrolar as suas préprias ligaduras.
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@® Torne a colocagdo das ligaduras numa tarefa divertida,
colocando também ligaduras nos seus bonecos preferidos, ou
noutro membro da familia.

@® Torne a compressao divertida e o Ultimo grito da moda. Os
exemplos incluem permitir que a crianga escolha a sua cor
favorita de roupa, aplique autocolantes e adesivos coloridos
para prender as ligaduras.

@® Entre em contacto com outras familias com criangas com
linfedema para obter apoio e criar uma sensagao de
normalidade na crianca.

@® Considere envolver-se nas redes sociais (ou seja, escola,
grupos de atividades recreativas) e partilhe informacoes sobre
linfedema e dispositivos de compressao. Entre em contato
com sua associacao de doentes para obter ajuda.

Q O QUE NAO E RECOMENDADO

@® Nio coloque pressdo adicional na crianca. Mostre que a
compreende dizendo, por exemplo: "Eu percebo que néao te
apeteca hoje".

@® Nio permita que o linfedema progrida por ndo usar os
dispositivos de compressao adequados e com a frequéncia
correta.
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faz disto um trabalho em equipa faz disto uma rotina explica a necessidade
da compressao

faz com que a colocagio da
bandagem seja algo divertido

vem como és explica o que é o linfedema ndo exponhas o teu corpo
a temperaturas altas durante
muito tempo

torna a verificagdo pede~aju.da caso p'recises,
da pele numa rotina n&o fiques sozinho
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Gathering the best expertise in Europe

VAS C E R N to provide accessible cross-border healthcare %

to patients with rare vascular diseases

A VASCERN, Rede Europeia de Referéncia para as Doengas Vasculares Raras
Multissistémicas, dedica-se a reunir os melhores conhecimentos
especializados na Europa, a fim de prestar cuidados de saude transfronteiricos
acessiveis aos doentes com doengas vasculares raras (cerca de 1,3 milhdes de
pessoas). Estas incluem doencas arteriais (Qque afectam desde a aorta até as
pequenas artérias), anomalias arterio-venosas, malformagdes vasculares e
doengas

O VASCERN reune atualmente 48 equipas de peritos de 39 centros de saude
multidisciplinares altamente especializados, mais 6 centros parceiros afiliados
adicionais, provenientes de 19 Estados-Membros da UE, bem como varias
organizagoes europeias de doentes, e é coordenado em Paris, Franca.

Através dos nossos 6 Grupos de Trabalho sobre Doencas Raras (RDWGs), bem
como de varios grupos de trabalho tematicos e do ePAG - Grupo Europeu de
Defesa dos Doentes, pretendemos melhorar os cuidados de saude, promover
as melhores praticas e orientacdes, reforcar a investigacao, capacitar os
doentes, dar formacgao aos profissionais de saude e concretizar todo o
potencial da cooperacdo europeia em matéria de cuidados de saude
especializados, explorando as mais recentes inovagdes na ciéncia médica e nas
tecnologias da saude.

Mais informagao disponivel em: www.vascern.eu

Siga-nos em “ m u

Funded by
the European Union


http://www.vascern.eu/
https://www.facebook.com/vascern.eu/
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

Traducao de andLINFA: www.andlinfa.pt
Date: Junho 2024

Rede Europeia de Referéncia para as Doencgas
Vasculares Raras Multissistémicas (VASCERN)
Rua Henri Huchard, 46

75018 Paris

Franca


http://www.andlinfa.pt/

