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Inledning
Denna information vander sig till dig som arbetar pa dldreboenden och inom

hemtjansten. Iktyos ar i manga fall sallsynt men trots det sa bor det en och
annan aldre med iktyos pa vara dldreboenden eller dr beroende av
hemtjansten — kanske just dar du arbetar. Eller sa kan du se informationen som
en forberedelse om/néar du kanske senare moter en dldre person med iktyos.

Iktyosféreningen vet att manga som narmar sig dlderdomen kdnner oro for att
de inte ska fa den hjalp och omsorg de behdver utifran sin hudsjukdom, att
ingen ska kanna till den p.g.a. att den ar sdllsynt. Man tanker att ingen kommer
veta eller forsta vad det ar for en hudsjukdom jag har.

Iktyosforeningen vill pa detta satt sprida information om iktyos och hur man pa
basta satt kan hjalpa den dldre med omvardnad om den 6mtaliga huden. Oftast
kan den aldre naturligtvis sjalv beratta och visa vad han/hon behover hjalp
med, men vi tycker anda att det ar bra om berord personal kdnner till vad det

innebar att ha iktyos och hur man pa basta satt kan ge god omvardnad.

Vilkommen att hora av dig till Iktyosforeningen om du har fragor och
funderingar! Jag ar ombudsman pa foreningskansliet och kan besvara era
fragor. Foreningen har aven medicinsk expertis att tillga vid behov.

Vanliga halsningar
IKTYOSFORENINGEN
Helene Reuterwall

ombudsman
08-546 404 51, helene.reuterwall@iktyos.se
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Vad ar iktyos?

Iktyos ar samlingsnamn for en grupp arftliga och obotliga hudsjukdomar. Det
finns ca 30 olika former av iktyos varav nagra fa ar lindriga, medan den
overvagande delen ar sallsynta och svara. Iktyos karaktariseras av torr, strav,
fjallande och antingen fortjockad eller mycket tunn hud pa delar av, eller hela
kroppen. Nagra former ger blasor. Det ar mycket vanligt med 6gonproblem
vilket inte sallan medfér operation. Iktyos medfor ocksa problem med 6ronen
eftersom hudflagor tapper igen horselgangarna. Det finns ocksa ett antal
mycket sallsynta syndrom dar iktyos ingar som ett av symtomen. Exempel pa
syndrom ar Sjogren-Larsson syndrom, KID syndrom och Netherton syndrom.

Det fods 2-4 barn per ar i Sverige med nagon av de séallsynta och svara
iktyosformerna.

Den dagliga livsforingen for en person med nagon av de svara formerna av
iktyos paverkas i stor utstrackning. En person med iktyos behéver bada eller
duscha lange, minst en gang per dag. Efter badet/duschen behéver huden
omsorgsfullt smorjas med lamplig salva/kram for att hallas smidig och inte

strama och/eller klia. Ogon och 6ron maste skdtas noga. En del behéver

invartes medicinering for sin svara iktyos.

Iktyos innebar problem med fotterna i form av fortjockade fotsulor med
halsprickor, bldsor och svampinfektioner. En god och regelbunden fotvard ar
nodvandig.

Manga behover hjalp av fotterapeut da man inte klarar sin fotvard pa egen
hand. Det kan bli en dyr affar eftersom langt ifran alla landsting beviljar
iktyosdrabbade medicinsk och darmed subventionerad fotvard dar behov
foreligger.

Iktyos medfor ofta en storning i temperaturregleringen, bade nar det galler kyla
och varme. Det ar viktigt att det rader en god temperaturbalans.

Att ha iktyos innebar att man har ett annorlunda utseende. Det ar inte ovanligt
att manniskor stirrar och kommenterar hur huden ser ut. Daligt bemotande,
okunskap och ibland oférstaelse fran det omgivande samhallet gor att manga




personer med iktyos upplever isolering och utanforskap. Iktyos innebar alltsa
fysiska saval som psykologiska och sociala besvar.

Iktyos smittar inte!

Huden behover daglig omvardnad och behandling. Det klarar man oftast sjalv
under storre delen av sitt liv. Nar man borjar bli aldre och krafterna tryter, man
far svarare att rora och bdja sig, da behdver man hjalp att skéta sin hud. Om
huden inte skots dagligen uppstar stora komplikationer och besvir, vilket kan
vara mycket smartsamt. Det i sin tur leder till en dalig livskvalitet, vilket inte ar
acceptabelt.

Nedan listar vi de viktigaste av de saker som man som aldre, boende pa ett
aldreboende eller har hemtjanst, oftast behover hjalp med om man inte klarar
det pa egen hand:

e fa hjalp att dagligen bada eller duscha och skrubba bort 6verflodiga
hudflagor.

e fa hjalp dagligen med att smorja huden med lamplig kram/salva (den ildre har
oftast en speciell kram/salva som personen tycker ar bra)

e fa hjalp med 6gonsalva och dven rengdring av 6ron dar ofta hudflagor
fastnar.

® manga med iktyos har svart att skota sina fotter och kan behova professionell
fotvard. Pa en del dldreboenden finns fotterapeuter.

e fa hjalp att dagligen skaka och vadra sangklader ordentligt da de kan vara
fulla med hudflagor.

e fa hjalp att oftare dn andra tvatta klader/sangklader i tvdattmaskinen, da det
samlas hudflagor och fett fran salvor/kramer.

e fa hjalp minst en gang i veckan med dammsugning. Att sopa golvet eller
dammsuga kan i vissa fall vara nédvandigt dagligen.

Genom en studie som gjorts och som lktyosforeningen tagit del av framkom att
aldre med iktyos som har hemtjanst i vissa fall inte fick ha kvar sina badkar.
Detta motiverades med att hemtjansten inte klarar hjalp med bad for sina
ryggar. Naturligtvis ska inte personalen behéva skada sina ryggar, men for den




skull ar det inte lampligt att avlagsna det viktiga badkaret. | dessa situationer
kan man behdva vara tva som hjalper till med badandet.

Studien visade ocksa att pa dldreboenden var regelbundenheten bristfallig nar
det gallde det viktiga badet/duschen som maste ske dagligen. En del aldre
uppgav i studien att smorjningen av huden gors mycket snabbt, da personalen
ofta ar stressad. Denna snabba smorjning ger daligt resultat, med konsekvens
att man maste smorja oftare, vilket tar extratid. En smorjning av den aldre skall
ske i ett nagot varmare rum, ex. badrummet, pa ett mjukt och vardigt satt. Det
ar lampligt att smorja en kroppsdel i taget och darefter ta pa klader for att
personen inte skall borja frysa.

For maximalt stod och god omsorg ar det 6nskvart att den dldre med iktyos

far en individuellt utformad plan fér omvardnad. Det ar av storsta vikt att all

berérd personal kdnner till och foljer den.

Gor man ratt fran borjan blir det mycket lattare och mer effektivt, bade for den
aldre med iktyos och for personalen. Och inte minst blir det tryggt for den som
behdver omsorgen.

Iktyosféreningen ar en rikstackande funktionshindersorganisation for personer med iktyos
och deras anhdriga. Vi informerar utat till forskola, skola, fotterapeuter, sjukvarden,
omsorgen och allmanheten. Vi anordnar moten, foreldsningar, en arlig foreningshelg och ger
ut en tidning for vara 650 medlemmar. Iktyosféreningen har 12 regioner runt om i landet,
med en kontaktperson i varje region. Var webb heter www.iktyos.se. Besok den garna!

Docent Agneta Ganemo, lktyosforeningens medicinska expert, gav ar 2021 ut en inbunden
och omfattande bok om iktyos i text och bild. Den heter “lktyossjukdomar — symtom,
behandling och att leva med iktyos”. Det finns bl.a. ett kapitel om iktyos och alderdom.
Boken kops direkt fran Agneta. Kontakta henne pa agneta@ganemo.se eller ring henne pa
070-725 67 88.
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