IKTYOS

En grupp arftliga och
sallsynta hudsjukdomar
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ar iktyos?

Iktyos ar en grupp arftliga hudsjukdomar dar de flesta ar
mycket sallsynta. De ger torr, strav, fortjockad, fjallig och
ofta kliande hud, ibland ocksa med blasor. Det beror pa att
avstotningen och/eller nybildningen av hudceller i hudens
yttersta lager inte fungerar som den ska.

Den vanligaste och lindrigaste iktyos-
formen drabbar 1 pa 300 personer men
de svara formerna ar mycket séllsynta
med ett fatal fall i Sverige. Hudsjukdo-
men paverkar utseendet, vilket kan vara
en funktionsnedséattning i sig om folk
tittar och pekar.

Behandling av iktyos inriktas framst
pa bad eller dusch, en del féredrar ang-
dusch. Darefter smorjes huden med
mjukgorande kramer. Svara former
kan behandlas med invartes medicin.
Hudsjukdomen gar inte att bota, utan
behandlingen pagar varje dag hela livet,
nagot som ofta ar tidskravande. Till det
kommer ett 6kat behov av stadning,
pga. fjallning, tvatt av klader mm.

Huden ar torr och ofta fortjockad
pa hander och fétter och manga med
iktyos behéver medicinsk fotvérd. Aven
harbotten &r torr och fidllar. Vissa iktyos-
former medfér problem med torra 6gon
och utatvanda 6gonlock, sa kallat ektro-
pion. Hos vissa stramar huden sa att det
ar svart att stanga 6égonen.

Manga med iktyos har svart att
reglera kroppstemperaturen. Det gor
att man latt fryser och att man inte kan
svettas. Vid motion och varmt vader
finns risk for overhettning. Fritid, motion
och resor maste planeras darefter.

Iktyos smittar inte!

Att leva med iktyos

De svaraste formerna av iktyos syns direkt vid fodelsen eller
strax darefter. Hudsjukdomen ar kronisk och darmed livs-
lang. Iktyos paverkar vardagslivet pa olika satt, beroende pa

vilken livsfas man ar i.

Spadbarnsaren: Det fods 2-4

barn per ar med nagon av de svarare
formerna av iktyos. De nyblivna forald-
rarna behover stoéd och kunskap for att
kunna behandla sitt barn pa basta satt.
Aven vardpersonal och férskola beho-
ver information och hjalp.

Barn och ungdom: Iktyos ger ett an-
norlunda utseende. Information beho-
ver ges till skola, fritids och kompisar
sa att barnet inte blir retat eller hamnar
utanfor.

Vuxen: Mitt i livet kan det vara stressigt
att hinna med arbete, familj och dess-
utom sin dagliga skotsel av huden. Vill
man ha barn kan man behdéva rad kring
hudsjukdomens arftlighetsgang, som ar
olika for olika former av iktyos.

Alderdom: Nir man blir dldre och ste-
lare kan det bli svart att klara dusch, bad
och smorjning pa egen hand. Det &dr av
stor vikt att kunna fa hjalp med detta av
hemtjanst- och vardpersonal. Ett badkar
och ett bra och anpassat badrum for
hudbehandlingen ar viktigt.




Iktyosforeningen ar en rikstackande funktionshinders-
organisation for personer med iktyos, deras anhériga och
andra som vill stodja foreningen. Vi informerar utat till for-
skola, skola, sjukvard, fotterapeuter, apotek och allmanhet.
Vi ordnar moten, forelasningar, en arlig foreningshelg och
ger ut en tidning for vara drygt 700 medlemmar.

Vi har tolv regionféreningar runt om i landet, med en
kontaktperson i varje region. Se info pa var webbsida.

Vill du veta mer?

Kontakta vart kansli:

Iktyosféreningen

Box 1386

(besoksadress Sturegatan 4 a)
172 27 Sundbyberg

Tel: 08-546 404 51

Mail: info@iktyos.se

Ga in pa var webbsida:
www.iktyos.se

Har finns mer information om iktyos
och Iktyosféreningen. Har finns ock-
sa information i pdf-format om olika
former av iktyos. Dessa kan skrivas
ut. Vi har aven en sluten Facebook-
grupp som du nar fran var webb.

Bestall informations-
material om iktyos:

Via lktyosforeningen kan du be-
stalla docent Agneta Ganemos bok
"IKTYOS - en handbok for Dig som
vill veta mer!’, samt en 15-minuters
film om Evelina och Jenny som har
iktyos.

Valkommen
att bli medlem!

IKTYOS

foreningen

www.iktyos.se




