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Uvod

Ta pobarvanka otrokom ponuja zabaven in interaktiven nacin
ucenja o zdravljenju limfedema. Dejavnosti v knjigi so prilagojene
izobrazevanju otrok o pomenu pravilne nege koze za preprecevanje
okuzb in ohranjanje zdrave koze.

Otroci bodo spoznali tudi vlogo kompresijskih oblacil in
bandaziranja pri zmanjSevanju edemov in izboljSanju limfnega
obtoka. Z vkljucitvijo v te dejavnosti lahko otroci bolje razumejo,
zakaj so te prakse pomembne in kako lahko pomagajo pri
obvladovanju njihovega stanja.

Nas cilj je opolnomociti otroke in njihove druzine z znanjem in
orodji, ki jih potrebujejo za samozavestno obvladovanje limfedema.
Verjamemo, da lahko s tem, ko naredimo ucenje interaktivho in
prijetno, spodbudimo pozitiven odnos do obvladovanja bolezni.

Upamo, da bo ta pobarvanka dragocen dodatek k u¢ni poti vasega
otroka. Zagotavlja celovit in otroku prijazen pristop k oskrbi
limfedema, ki zagotavlja, da lahko vas otrok zivi sre€no, aktivno in
zdravo Zivljenje kljub stanju. UzZivajte v dejavnostih in naj se u¢na
avantura zac¢ne!

Ta pobarvanka je bila prilagojena iz nasih Kaj je treba in ¢esa ne pri

negi koze ter Kaj je treba in ¢esa pri kompresiji za otroke, navdihnila
pa jo je infografika.
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Pediatri¢ni in primarni limfedem

Nega koze

Oseba z limfedemom je bolj nagnjena k razvoju okuzbe v
prizadeti okoncini ali obmoc¢ju zaradi lokalnega zmanjsanja
drenazne zmogljivosti limfne teko¢ine in posledi¢no
oslabljenega delovanja imunskega sistema. Zato je pomembna
natan¢na nega koze. Namen nege kozZe je zmanjsati tveganje za
poskodbe koze, glivicne okuzbe ali celulitis/erizipel. Te tezave
lahko poslabsajo limfedem in otezZijo obvladovanje edema.
Dnevno upravljanje in spremljanje ohranja kozo prozno, mehko
in bolj prozno.

Q KAJ SE PRIPOROCA

@ Vsak dan si umijte kozZo (¢e je mogoce) s toplo vodo in, ¢e je
koza zelo suha ali krhka, uporabite Cistilo brez mila

@® Previdno osusite koo, e posebej med koznimi gubami,
prste na nogah in rokah, da preprecite glivicne okuzbe ali
maceracijo tkiva.

@® Dnevno navlazite z losjonom ali kremo, primerno za vas tip
koze, in se prepricajte, da se popolnoma vpije, preden
nanesete kompresijska oblacila (Se posebej, ¢e imate
kompresijska oblacila iz naravhega kavcuka). Z brisaco
obrisite odve¢no vlazilno kremo. Razmislite o vlazenju
ponodi.

@ Zasiitite koZo pred soncem tako, da nosite kompresijska
oblac¢ila in nanesete kremo z UV-zasc¢ito na mesta, kjer je
koza izpostavljena.
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Pediatri¢ni in primarni limfedem

@ 7Zascitite koZo pred ugrizi, praskami, urezninami, opeklinami
in odrgninami. Nosite kompresijska oblacila in pazite na
hisne ljubljencke. Za tiste z limfedemom zgornjih okoncin
po potrebi uporabite vrtne rokavice, rokavice za kuhanje in
rokavice za pomivanje posode. Za tiste z limfedemom
spodnjih okoncin uporabljajte pravilno namescene Cevlje in
nogavice, da preprecite trenje in zZulje. Razmislite o uporabi
zascitnih ¢evljev na plazi, da ne hodite bosi.

® Da bi se izognili opeklinam, bodite previdni pri
izpostavljanju koze povrsinam ali vodi z visoko temperaturo
(npr. savne, zdravilis¢a ali kopalna voda).

@ Po potrebi uporabite repelent proti insektom

@® Bodite pozorni na nego nohtov, pois¢ite medicinsko
pedikuro ali obis¢ite pediatra za tezave z nohti na nogah.

@® Dnevno preglejte kozo glede morebitnih sprememb, kot so
razpoke na kozi, uhajanje limfne tekocine, tocke pritiska
zaradi kompresijskih oblacil ali spremembe barve.

Q CESA NE SMETE STORITI

@ Ne prezrite znakov okuzb, kot so rdecina, izpuséaj, toplota ali
obéutljivost/bole¢ina. Ce sumite na okuzbo, nemudoma
pois€ite zdravnisko pomoc.

@® Ne prezrite iztekanja limfne tekodine. Med uporabo
kompresijskih oblacil ali povojev naj bo koza Cista in suha in
po potrebi pois¢ite zdravnisko pomoc.

@ Ne prezrite ran na prizadeti okonéini. O&istite in razkuZite
rano. V primeru poslabsanja ali po¢asnega procesa celjenja
poiscite strokovni nasvet.
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Pediatri¢ni in primarni limfedem

@ Ne prezrite bolegine, znakov pritiska ali trenja zaradi oblagil,
silikonskega traku ali povojev. To lahko pomeni, da jih je treba
ponovno namestiti ali ponovno nanesti povoj.

@ Na prizadeti okonéini ne uporabljajte metode odstranjevanja
dlak, ki bi lahko poskodovala celovitost koze ali povzrocila
poskodbe koze.
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Pediatri¢ni in primarni limfedem

Otroska kompresija

Otroci z limfedemom bodo morali vse Zivljenje nositi razlicne vrste
kompresijskih obladil. Zato je pomembno, da si starsi/skrbniki
utirajo pot do samostojnosti na podlagi utemeljenega strokovnega
Znanja in osebnega zavedanja telesa. Kompresija naj bo nekaj
pozitivhega, ne vsakodnevni boj!

Odvisno od sposobnosti otroka je to nekaj nasvetov, kako otroka
spodbuditi, da nosi svoja oblacila ali da si namesti povoje.

Q KAJ SE PRIPOROCA

@® Razlozite limfedem in potrebo po kompresiji na otrokom
prijazen nacin.

@ Ustvarite rutino, da postane zdravijenje del njihovega
obi¢ajnega zivljenja.

@ 7Za obvladovanje limfedema naj si skrbnik(-i) in otrok skupaj
prizadevajo.

@® Dajte otroku obcutek lastnistva nad svojim
samoupravljanjem, kot je zvijanje povojev.

@® Naj bo previjanje zabavno tako, da jim pomagate previti
njihovo najljubso ljubkovalno igraco ali punc¢ko - ali drugega
druzinskega ¢lana.

@® Naj bo stiskanje zabavno in modno. Primeri vkljuéujejo
moznost, da otrok izbere svojo najljubSo barvo oblacila,
lepljenje nalepk in uporabo barvitega traku za pritrditev
povojev.
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Pediatri¢ni in primarni limfedem

@® PoveZite se z drugimi druzinami z otroki z limfedemom za
podporo in ustvarite obcutek normalnosti za otroka.

@® Razmislite o vkljugitvi druzbenih omreZij (tj. $ole, skupine za
rekreacijske dejavnosti) in z njimi delite informacije o
limfedemu in kompresiji. Za podporo se obrnite na svoje
zdruzenje bolnikov.

Q CESA NE SMETE STORITI

@® Ne izvajajte dodatnega pritiska na otroka. Pokazite
razumevanje z besedami: "Razumem, da ti danes ni do tega".

@ Ne dovolite, da bi limfedem napredoval, e ne nosite ustrezne
kompresije.
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Pojasni potrebo po

ARtivnosti naj bodo timske
kompresiji

Povijanje je lahko zabavno

Bodi tak kot si Pojasni limfedem Ne izpostavljaj
se previsoRim temperaturam

o o

Rutinsko si pregledujkozo ~ Prosi za pomot, ko jo potrebujes;
ne bodi sam
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VASCERN

Sodelujoci

Ta dokument je potrdila delovna skupina za pediatri¢ni
in primarni limfedem (PPL).

Manuela Lourengco Marques (Portugalska), Caroline Fourgeaud
(Francija), Florence Belva (Belgija), Aleksandra Bergant Suhodol¢an
(Slovenija), Nele Devoogdt (Belgija), Guido Giacalone (Belgija), Eline
Hoogstra (Nizozemska), Tonny Karlsmark (Danska), Heli Kavola
(Finska), Vaughan Keeley* (Zdruzeno Kkraljestvo), Carina Mainka
(Nemcgija), Sahar Mansour* (Zdruzeno kraljestvo), Elena Matta
(Italija), Christoffer V. Nissen (Danska) Susan Ng¢rregaard (Danska),
Michael Oberlin (Nem¢ija), Tanja Planinsek Rucigaj (Slovenija), Alain
Pradel (Francija) Sinikka Suominen (Finska), Kirsten van Duinen
(Nizozemska), Stéphane Vignes (Francija), Sarah Thomis (Belgija),
Robert Damstra (Nizozemska).

*Clan HCP pred Brexitom, 1. januar 2021

llustracije Chrystéle Lim
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European Gathering the best expertise in Europe
Vv Reference VASC E R N to provide accessible cross-border healthcare

.. .. Network to patients with rare vascular diseases

VASCERN, evropska referen¢na mreza za redke vecsistemske zilne bolezni,
je namenjena zbiranju najboljSega strokovnega znanja v Evropi, da bi
zagotovili dostopno ¢ezmejno zdravstveno varstvo bolnikom z redkimi
zZilnimi boleznimi (po ocenah jih zadeva 13 milijona) Sem spadajo
arterijske bolezni (ki prizadenejo aorto do majhnih arterij), arterio-venske
anomalije, vaskularne malformacije in limfne bolezni.

VASCERN trenutno zdruzuje 48 strokovnih skupin iz 39 visoko
specializiranih multidisciplinarnih zdravstvenih delavcev, plus 6 dodatnih
pridruzenih partnerskih centrov, ki prihajajo iz 19 drzav ¢lanic EU, kot tudi
razlicnih evropskih organizacij pacientov, in je koordiniran v Parizu v
Franciji.

Z nasimi 6 delovnimi skupinami za redke bolezni (RDWG) ter vec
tematskimi delovnimi skupinami in ePAG - Evropsko skupino za
zagovornistvo bolnikov Zelimo izboljsati oskrbo, promovirati najboljse
prakse in smernice, okrepiti raziskave, opolnomociti bolnike, zagotoviti
usposabljanje za zdravstvene delavce in uresniciti polni potencial
evropskega sodelovanja za specializirano zdravstveno varstvo z
izkoris¢anjem najnovejsih inovacij v medicinski znanosti in zdravstvenih
tehnologijah.

Vec informacij je na voljo na spletni strani: www.vascern.eu

Spremljajte nas naprej “ m u

Funded by
the European Union
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