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Johdanto

TAMA OPAS on tarkoitettu iktyoosia
sairastaville ja kaikille, jotka tarvitse-
vat tietoa iktyooseista. lktyoosit kuu-
luvat harvinaisiin sairauksiin, ja sen
vuoksi ammattihenkilostd ei kovin
usein kohtaa tyosséan iktyoosia sai-
rastavaa. Usein iktyoosia sairastava
onkin itse sairautensa paras asian-
tuntija.

OPAS ON hyva tietolahde aina kun
ammattilainen kohtaa iktyoosia sairas-
tavan ja hdnen perheensa. Opas ker-
too lyhyesti iktyooseista ja niiden hoi-
dosta seka tuesta sairauden kanssa
parjdamiseen. Sita voi kayttaa apuna
asioidessa Kelassa ja muissa viran-
omaisissa sekd neuvolassa, laaka-
rissa, paivakodissa, koulussa ja tyo-
paikalla.

Usein iktyoosia
sairastava on itse
sairautensa paras
asiantuntija.
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Mita iktyoosi

tarkoittaa?

IKTYOOSIT OVAT ryhma perinndlli-
sid, vaikeusasteeltaan suuresti vaih-
televia ihon sarveistumissairauksia.
Monet niista ovat erittdin harvinaisia.
Iktyoosit eroavat toisistaan oireiltaan
ja periytymistavoiltaan.

IKTYOOSEILLE yhteistd on hairio ihon
sarveistumisessa eli ihon pintakerrok-
sen toiminnassa. Suurin osa iktyoo-
seista on lievig, eivatka ne juuri haittaa
normaalia elamaa. Joukossa on kui-
tenkin myos vaikeita, eldmanlaatuun
vaikuttavia iktyoosimuotoja, joissa iho
paksuuntuu panssarimaisesti ja hilsei-
lee suomuillen ja joskus iho voi myos
rakkuloida.

Iktyoosit eroavat
toisistaan

oireiltaan ja
periytymistavoiltaan.

IKTYOOSIA
voi olla hankalampi talvella, kun ilma
on kylmempé&éa ja kuivempaa, mutta
kesaisin osalla voi lammonséaately olla
hankalaa heikentyneen hikoilun tai
hikoilemattomuuden vuoksi. lktyoosi
voi my0ds esiintya osana oireyhtymaa,
jossa ihomuutos on vain yksi sairau-
den osaoire.

sairastavan ihotilanne




Iktyoosin
toteaminen

KUN IKTYOOSI todetaan, pyritaan
selvittdmaan sen tarkka muoto, jotta
iktyoosia sairastava saa parhaan ja
tarkoituksenmukaisimman  hoidon
seka tiedon sairaudestaan. Iho-oireet,
taudinkulku ja sukuselvitys ovat tar-
keitd seikkoja taudin maaritysta teh-

tdessa.

DIAGNOOSI perustuu nykyisin gee-
nidiagnostiikkaan, jossa tavallisesta
kyynértaipeen verindytteesta eriste-
tdan DNA. Tastda DNA:sta tutkitaan
yleensa niin kutsutulla geenipaneelilla
kaikki tunnetut iktyoosigeenit ja sel-
vitetdan, mista geenista 18ytyy muu-
tos tai muutokset, jotka selittavat iho-
oireet. Lisaksi voidaan tarvita ihon
koepalasta tehtava histopatologinen
tutkimus tai elektronimikroskooppi-
tutkimus. Tarkka diagnoosi auttaa
keskustelussa taudin kulusta, ennus-
teesta, periytyvyydesta ja perhesuun-
nittelusta.

DIAGNOOSIN tekemiseen vaaditta-
vat naytteet otetaan keskussairaa-
loiden tai yliopistollisten sairaaloi-
den ihotautien tai perinnollisyyslaa-
ketieteen poliklinikoilla. Tutkittava
voi kokea, ettd geenitutkimuksesta
ei ole hanelle valitonta hoidollista
hyotyd, mutta sairauden tunnistami-
sen, perinndllisyysneuvonnan ja tie-
teellisen perustutkimuksen kannalta
ne ovat tarkeita. Naytteet lahetetaan
yleensa tutkittavaksi ulkomaisiin, kau-
pallisiin laboratorioihin.

Iho-oireet,
taudinkulku ja
sukuselvitys ovat
tarkeitd seikkoja
taudin maaritysta
tehtdessa.



Iktyoosin
eri muodot

ERILAISIA IKTYOOSEJA seka oireyh-
tymid, joissa iktyoosi esiintyy osaoi-
reena, tunnetaan kymmenia. Suo-
messa todetuista iktyooseista suurin
osa kuuluu johonkin seuraavista ryh-
mista:

TAVALLINEN IKTYOOSI ELI ICHT-
HYOSIS VULGARIS on yleisin (esiin-
tyvyys 1:300-500) ja lievin. Tavallinen
iktyoosi aiheutuu virheesta Filaggrii-
nia koodaavassa geenissa eli perin-
totekijassa. Sille on tyypillista var-
haislapsuudessa alkava ihon kuivuus
ja vaalea, jauhomainen hilseily, jota
esiintyy p&aasiassa raajojen ulkosi-
vuilla. Hilseilyd ei yleensa ole kau-
lassa, kasvoissa tai taipeissa.

Jalkapohjien ja kdmmenien iholla
nahdaan usein ihojuosteiden koros-
tumista. Olkavarsissa ja reisissa iho-
huokoset ovat sarveiskertymien tayt-
tamia, jolloin iho ndyttaa niin sanotusti
kananlihamaiselta. Oireet voimistuvat
talviaikaan ja vdhenevat kesaisin seka
ian myota.
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Tavallinen iktyoosi periytyy puoli-
vallitsevasti eli semidominantisti, eli
jos muutos on vain toisessa geeniko-
piossa ovat oireet yleensa lievempia,
mutta jos muutos taas on molemmissa
geenikopioissa ovat oireet yleensa
voimakkaampia. Tavallista iktyoosia
sairastaa Suomessa useampi tuhat
henkiloa.

Monilla (25-50 prosentilla) esiin-
tyy samanaikaisesti myos atooppista
ihottumaa (taiveihottuma), mika saat-
taa vaikeuttaa diagnoosin tekoa. Tie-
detaankin, ettd 20-50 prosentilla
atooppista ihottumaa sairastavista on
geenivirhe Filaggriinigeenissa kuten
iktyoosiakin sairastavilla.




X-KROMOSOMISSA  PERIYTYVA
IKTYOOSI on edellistd harvinaisempi
(esiintyvyys 1:5 000) ja hieman voima-
kasoireisempi iktyoosin muoto, mutta
se kuuluu silti lieviin iktyoosisairauksiin.
Sairaus aiheuttaa nakyvan ihomuutok-
sen vain miehilld, koska sitéd aiheut-
tava Steroidisulfataasigeeni (STS) sijait-
see X-kromosomissa, joita miehilld on
Y-kromosomin parina vain yksi.

Naisilla taas on kaksi X-kromoso-
mia, joten yhden, toimivan X-kromoso-
min STS-geeni suojaa heitd, vaikka
he kantaisivatkin muutosta toisen
X-kromosomin STS-geenissa. Gee-
nimuutosta kantavilla naisilla voi jos-
kus esiintya lievaa ihon kuivumista ja
hilseilya. Moni naisista ei kuitenkaan
huomaa ihollaan mitdan erityista. STS-
geenin kantajuuteen liittyy naisilla
raskauksien yliaikaisuutta ja kohdun
supistusheikkoutta  synnytyksissa.
Monet X-kromosomaaliset iktyoosita-
paukset ovat seurausta uusista gee-
nimuutoksista, jolloin suvusta ei 16ydy
muita iho-oireisia miehia.

Ihomuutos on usein nahtévissa ihon
lievana tai selvand kuoriutumisena
pian syntyman jalkeen, mutta varsi-
nainen hilseily alkaa vasta muuta-
man kuukauden idssa. Varsinkin saa-
rissa, reisissa ja olkavarsissa hilseet
ovat kookkaita, suomumaisia ja varil-

taan ruskehtavia. Hilseilyd on myds
vartalolla ja hiuspohjassa. Kesadisin
oireet lievenevat, mutta ian mukana
ei yleensa tapahdu paranemista.

X-kromosomaaliseen iktyoosiin voi
liittya (yleensa oireettomia) sarveiskal-
von samentumia ja piilokiveksisyytta
eli kivesten laskeutumattomuutta.
Lisaksi tutkimuksissa on havaittu, etta
X-kromosomissa periytyvaa iktyoo-
sia sairastavilla esiintyy tavallista
useammin tarkkaavaisuuden hairioita
(ADHD) ja autismin piirteita.

X-kromosomissa
periytyva iktyoosi
kuuluu lieviin
iktyoosisairauksiin.



VAIKEAT, PEITTYVASTI PERIYTY-
VAT IKTYOOSIT on yleisnimitys suu-
remmalle ryhmalle vaikeaoireisia ja
harvinaisia iktyoosimuotoja (esiinty-
vyys 1:50 000), jotka silti ovat itse-
naisia sairauksia. Periytyminen on
yleensa peittyvaa eli resessiivista
(katso luku Iktyoosien periytyminen).

Moni peittyvasti periytyvaa iktyoo-
sia sairastava lapsi syntyy niin sanot-
tuna collodium-vauvana. Iho muuttuu
heti syntyman jalkeen kiristavéaksi ja
taipeista rikkoutuvaksi kelmumaiseksi
kalvoksi. Vauva kuuluu talloin neste-
vajaus- ja infektioriskin takia vastasyn-
tyneiden teho-osastolle. Kelmu kuo-
riutuu muutamassa viikossa, jonka
jalkeen iholle kehittyy suomumainen
hilseily.

Yleisimpia taman ryhman iktyoo-
seista ovat lamellaarinen iktyoosi ja
iktyoosiforminen erytroderma, jotka
ilmenevat syntyessa tai heti varhais-
lapsuudessa.

LAMELLAARISESSA IKTYOOSISSA
iho paksuuntuu panssarimaisesti
ja hilseilee voimakkaasti suomuil-
len. Suurimmalla osalla lamellaarista
iktyoosia sairastavista iho on kasvoja
ja hiuspohjaa myo6ten koko elaman
ajan paksun, ajoittain punoittavan,
hilseilevan ja halkeilevan ihon peit-
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tama. Myos kdmmenet ja jalkapohjat
ovat paksuuntuneet. lhon kiristymisen
takia silmien luomet kaantyvat ulos-
pain ja silmat kuivuvat ja tulehtuvat
helposti ja ovat alttiita sarveiskalvon
haavaumille. Paksu ja kired iho voi jos-
kus aiheuttaa nivelten jaykistymista.

Valtaosa lamellaarisista iktyoosita-
pauksista aiheutuu geenimuutoksesta
Transglutaminaasi 1-entsyymia koo-
dittavassa geenissad (TGM1). Lamel-
laarista iktyoosia sairastavia on Suo-
messa muutamia kymmenia.

Iktyoosiformisessa erytrodermassa
iho on kauttaaltaan punoittava ja puu-
terimaisesti runsaasti hilseileva. lho
voi myds kutista voimakkaasti. Myos
iktyoosiformista erytrodermaa sai-
rastavilla nahd&éan luomien ulospain
kaantymista ja sarveiskalvon haavau-
mia. Lisaksi siihen voi liittyd huulten
ulospéin kaantymistd, kdmmenten ja
ihon paksuuntumista,
kynsimuutoksia seka palvikaljua (alo-
peciaa). Tautia aiheuttavia geenimuu-
toksia on |oydetty useammasta eri
geenista.

Peittyvasti periytyvissa iktyooseissa
hikoilu on usein heikkoa tai puuttuu
tdysin aiheuttaen lammonsaatelyon-

jalkapohjien

gelmia erityisesti kuumissa olosuh-
teissa.




KERATINOPAATTISISTA IKTYOO-
SEISTA EPIDERMOLYYTTINEN
IKTYOOSI (asiemmin erythodermia
ichtyosiformis congenita bullosa)
kuuluu myos vaikeisiin ja harvinai-
siin iktyoosisairauksiin (esiintyvyys
1:100 000). Se periytyy vallitsevasti
eli dominantisti ja sita esiintyy Suo-
messa noin 10-20 henkildll&.

Vastasyntyneen lapsen iholla on
suuria, pinnallisia rakkuloita hieman
samaan tapaan kuin perinnoéllisissa
ja harvinaisissa ihon rakkulasairauk-
sissa, mutta samalla myos paksuun-
tuneita ihoalueita. Hiljalleen iho alkaa
paksuuntua ja rakkulointi vahenee.
Mydhemminkin iho rikkoutuu ja jopa
rakkuloi bakteeri- ja hiivainfektiotaipu-
muksen vuoksi. lho sarveistuu juoste-
maisesti ja hilseilee erityisesti taivea-
lueilla seka kyljissa.

Geenimuutokset sijaitsevat Kera-
tiini 1 geenissa (KRTT), jolloin sairau-
teen liittyy kdmmenten ja jalkapoh-
jien ihon paksuuntuma tai Keratiini 10
geenissa (KRT10). Oireet eivat lievity
ian myota.

Keratinopaattisista
iktyooseista
epidermolyyttista
iktyoosia esiintyy
Suomessa noin
10—20 henkilolla.
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Muita iktyooseihin

liittyvia oireita

KAIKKIIN IKTYOOSEIHIN voi liittya
kdammenten ja jalkapohjien paksuun-
tumista, pélvikaljuuntumista ja silmien
kuivumista silmaluomien uloskaanty-
misen (ektropium) vuoksi. Liséksi kor-
vakaytavien hilseily voi aiheuttaa nii-
den tukkeutumisen, joka puolestaan
saattaa aiheuttaa kuulonalenemaa tai
korvakaytavan tulehduksen. lktyoosia
sairastavilla esiintyy myos D-vitamii-
nin puutosta ja heilld on madaltuneen
albumiinin riski (hypoalbuminemia).
Albumiini on veren runsain proteiini,
joka muun muassa kuljettaa monia
aineita veressa ja sitoo ladkeaineita.
Iho voi kutista tai olla kipea. Erityisesti
jalkapohjien paksuuntumiin tulee her-
kasti kivuliaita haavaumia.

PAKSU ja tiukka iho voi heiken-
taa hikoilua tai estda sen kokonaan
aiheuttaen lammonsaatelynhairi-
oitd kuumissa olosuhteissa. Tama
on tarkea huomioida erityisesti las-
ten urheillessa. Elimiston ylikuumen-
tuessa tulee kehon lampoa alentaa
esimerkiksi vahentamalla vaatetusta,
kostuttamalla iho ja/tai vaatteita ja juo-
malla kylmia nesteita.




Oireyhtymiin liittyvat

iktyoosit

OIREYHTYMIIN liittyvissa iktyoo-
seissa iho-oireilu on hyvin vaihtele-
vaa ja oireyhtymien muut oireet hyvin
moninaisia. Tallaisia oireyhtymia ovat
esimerkiksi Nethertonin, Sjogren—
Larssonin ja KID-oireyhtyma.

Oireyhtymiin
liittyvissa
iktyooseissa
oireet ovat hyvin
moninaisia.

NETHERTONIN oireyhtyméassa on
iho-oireiden lisaksi runsaasti ja usein
vaikeita allergioita, taipumusta iho-
infektioille,
sekd ohuet ja katkeilevat hiukset.
Sjogren-Larssonin oireyhtymé&sséa on

lieva immuunipuutos

moninaista kehityksen viivastymaa
sekd hermostollisia muutoksia. KID-
oireyhtymaan liittyy kuulonalenemaa
ja kuuroutta.




Iktyoosin
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periytyminen

IKTYOOSIEN periytymistavat vaihte-
levat alalajin mukaisesti.

JOKAISESTA geenista eli perintoteki-
jasta ihmiselld on kaksi kopiota, joista
toisen han on perinyt isaltdan ja toi-
sen didiltaan. Kun sairaus periytyy
vallitsevasti eli dominantisti, se ilme-
nee silloin, kun toisessa tautia aiheut-
tavista perintotekijoistd on muutos.
Talloin lapsi on perinyt niin kutsutun
tautigeenin toiselta vanhemmaltaan,
joka on itse sairas. Jos toisella van-
hemmista on vallitsevasti periytyva
iktyoosi, on perheen jokaisella lap-
sella yhtaldainen 50 prosentin riski
peria muuttunut geeni (kuva 1).

VALLITSEVASTI periytyva tauti voi
saada alkunsa myds niin sanotusta
uudesta muutoksesta, joka on synty-
nyt jommalta kummalta vanhemmalta
tulleessa sukusolussa tai harvinai-
sissa tapauksissa sairastuneen hen-
kilon sikiokehityksen aikana. Talloin
suvussa ei ole muita, joilla olisi sama
sairaus.

PEITTYVASTI ELI
periytyvassa sairaudessa molem-

resessiivisesti

missa perintdtekijan kopioissa on
oltava muutos, jotta sairaus ilmenee.
Yleensd vanhemmat ovat terveitd,
koska heillda kummallakin on vain
yksi muuttunut perintotekija, ja lapsi
on taten perinyt muuttuneen geenin
molemmilta vanhemmiltaan (kuva 2).
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VAIKEAT vastasyntyneind alkavat
iktyoosit ovat tyypillisesti resessiivi-
sid. Molempien vanhempien ollessa
tautigeenin kantajia heidan lapsillaan
on 25 prosentin riski peria molem-
milta vanhemmilta geenimuutos ja
saada oireinen sairaus, 50 prosentin
riski olla geenimuutoksen kantaja ja
olla oireeton ja 25 prosentin toden-
nakoisyydella eivét peri lainkaan gee-
nimuutosta, eivat ole oireisia eivatka
Voi siirtda geenimuutosta omille lap-
silleen.

X-KROMOSOMISSA  periytyvassa
iktyoosissa geeni peritdan aidin X-kro-
mosomissa. Se aiheuttaa nakyvia iho-
muutoksia vain pojilla, koska heilla
ei ole toista tervettda X-kromosomia
kuten tytaoilla.

lktyooseja
aiheuttavat geenit
tunnetaan nykyisin
hyvin.
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GEENITUTKIMUSTULOKSEN
mistuttua potilas ja perhe ohjataan
yleensa perinndllisyyslaakarin neu-
vontaan, jossa kdydaan lapi todettu
geenimuutos, sen periytymistapa ja
ohjataan tarvittaessa muita perheen-
jasenid geenitutkimukseen.

val-

PERINNOLLISYYSNEUVONTAA
annetaan myds tulevien raskauksien
osalta, ja perinndllisyyslaakari osaa
kertoa mahdollisuuksista tutkia todet-
tuja geenimuutoksia jo raskausaikana
sikiolta. Perinndllisyysasioista voi kes-
kustella myds hoitavan ihotautilaaka-
rin kanssa.

IKTYOOSEJA aiheuttavat geenit tun-
netaan nykyisin varsin hyvin, ja eri
iktyoosityyppien tunnistaminen perus-
tuu geenidiagnostiikkaan.




Iktyoosien
hoito

IKTYOOSIA
ohjaus ja seuranta on tarkeaa jo var-

sairastavan  hoidon
haisvaiheista lahtien. Vaikean iktyoo-
sin hoidon ja seurannan on oltava
saannollista. Seuranta tapahtuu joko
omassa terveyskeskuksessa tai kes-
kussairaalan ihotautien poliklinikalla.

HELSINGISSA HUS Iho- ja allergiasai-
raalassa, Turussa TYKS:ssa, Tampe-
reella TAYS:ssa ja Oulussa OYS:ssa
toimii perinndllisten ihosairauksien
erikoispoliklinikka, joihin voidaan
lahettdaa iktyoosia sairastavia kaik-
kialta Suomesta.

IKTYOOSEIHIN ei ole parantavaa
hoitoa, mutta oireita voidaan helpot-
taa eri hoitomenetelmin. Saannalli-
selld hoidolla iho saadaan pysymaan
suhteellisen hyvassa ja kosmeettisesti
tyydyttavassa kunnossa, varsinkin lie-
vimmissa muodoissa.

HOITO valitaan iktyoosin vaikeusas-
teen mukaan. Lievaa iktyoosia hoide-
taan paikallisesti, vaikeiden iktyoo-
sien hoitoon kaytetdan usein paikal-
lishoitojen lisdksi sisdista laakitysta
kuten A-vitamiinipohjaisia retinoideja.
Yksilollisten hoitomuotojen ja -ainei-
den loytaminen ei aina ole helppoa.
Sopiva voidekoostumus ja voideva-
likoimat tuntuvat vaihtelevan samaa
iktyoosityyppia sairastavien kesken-
Saannollinen paikal-
lishoito kannattaa, vaikka se saattaa
vaatia aikaa ja karsivallisyytta.

kin suuresti.




Paikallishoito

PAIKALLISHOIDON tavoitteena on
kosteuttaa ja pehmentaa ihoa seka
vahentaa ihon hilseilya. Nain pyritaan
myds estamaan bakteeritulehduk-
sia iholla. Voiteiden kulutus, rasvaus-
kertojen tiheys ja hoitoon kuluva aika
vaihtelevat iktyoosin vaikeusasteen
mukaan. Lievan iktyoosin hoidossa
saattaa sata grammaa perusvoidetta
riittdd kuukaudeksi, kun taas vaikeissa
tapauksissa voidetta voi kulua kym-
menen kiloa.

LIEVISSA iktyooseissa riittds yleensé
paikallishoito ihoa kosteuttavilla ja
kuorivilla voiteilla.

IHON kosteuttamiseen kaytetdaan
perusvoiteita. Soveltuva perusvoide
valitaan kokeilujen kautta iho-oireiden
ja hoidettavien ihoalueiden mukaan.

Paikallishoidon
tavoitteena on
kosteuttaa ja
pehmentaa ihoa seka

vahentaa ihon hilseilya.
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KARBAMIDIVOITEET, jotka sisaltavat
vetta sitovaa, ihoa kosteuttavaa, peh-
mentdvaa ja ohentavaa karbamidia eli
ureaa, ovat tutkimustenkin mukaan
tehokkaita kosteuttajia. Niitd ei kui-
tenkaan tule kayttaa alle yksivuotiai-
den hoidossa, silléa urea voi imeytya
vauvan ohuen ja vaurioituneen ihon
kautta elimistoon. Kun sopiva voide-
valikoima on 18ytynyt, se voi olla kay-
tossa vuosia eteenpain.

LIEVIMMISSA
suositaan yleensa keskirasvaisia,
noin 40—60 prosenttia vetta sisaltavia
emulsiovoiteita — joskus juoksevam-
pia Oljyja ja lotioneja. Vahintaan 20
prosenttia glyserolia siséltdva perus-
voide helpottaa usein lievén tai kes-
kivaikean iktyoosin oireita. Vaikeim-
missa iktyoosimuodoissa ja varsinkin
pikkulapsilla voi olla kdytossa useita
rasvaisia emulsiovoiteita, joissa veden
osuus on 30 prosenttia.

iktyoosimuodoissa




LIEVISSA iktyooseissa ihon rasvaus
suoritetaan paivittain kostealle iholle
heti suihkun, kylvyn tai saunan jal-
keen. Vaikeaa iktyoosia sairastavalle
kylpyamme on tarked hoidon apuva-
line. Kosteuttamisen liséksi kylpy edis-
188 sarveismassan irtoamista.

IHONKUORINTA tehdaan joko kar-
healla sienelld, harjalla tai hohkaki-
vella. Vaikean paksuuntuman ohenta-
mista helpottaa oleellisesti sahkokayt-
téinen ihonhiontalaite. lhon pehmen-
tamista voidaan tehostaa lisaamalla
kylpyveden joukkoon kylpydljya,
kevyttd perusvoidetta, erilaisia kylpy-
suoloja tai merisuolaa.

KAIKKEIN vaikeimmissa iktyoosi-
muodoissa tarvitaan joskus fysiote-
rapiaa liikkuntakyvyn yllapitamiseksi,
silld kiristyva iho voi vaikuttaa nivelten
normaaleihin liikeratoihin ja aiheuttaa
nivelten jaykistymista.

Vaikeaa iktyoosia
sairastavalle
kylpyamme on
tarkeda hoidon
apuvaline.



Laakevoiteet

IHON pehmittamistd ja sarveisker-
roksen irrottamista helpottaa perus-
voiteeseen
lisatty salisyylihappo. Salisyylihappoa
ei kuitenkaan voida kéayttda vauvoilla
tai pienilla lapsilla.

laakarin maarayksesta

SALISYYLIHAPPO on ihoa kuoriva
aine, jota kdytetaan yleensa 3-5 pro-
sentin pitoisuuksina rasvaisissa voide-
pohjissa. Se sopii parhaiten pienten,
voimakkaasti paksuuntuvien ihoaluei-
den kuten polvien, kyynarpaiden ja
jalkapohjien rasvaukseen seka 6ljyna
tai kevyeen perusvoiteeseen sekoi-
tettuna myo6s hiuspohjan hoitoon. Se
imeytyy helposti ihon lapi, joten sita
ei suositella koko ihon jatkuvaan voi-
teluun.
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A-VITAMIINIVOITEITA, joita on useita
hieman erilaisia, voidaan kayttaa
myos laakarin maarayksella. A-vita-
miini hidastaa ihon uusiutumistaipu-
musta, mika voi vahentaa ihon hilsei-
lya. Osa iktyoosia sairastavista hyotyy
A-vitamiinivoiteista, mutta eivat kaikki.

Osa iktyoosia
sairastavista hyotyy
A-vitamiinivoiteista.




Hiuspohja, kadet ja
jalat

HIUSPOHJAN hilseen
riittdd useimmiten 0dljy tai perusvoide.
Karstojen irrottamista voidaan tehos-
taa salisyylihapolla, jota lisdtdan emul-
siovoiteeseen. Myo6s karbamidivoi-
teita voi kayttaa karstan irrotteluun.
Aine hierotaan hiuspohjaan noin sen-
tin valein tehtyihin jakauksiin. Voi-
teen annetaan vaikuttaa 12—24 tuntia,
jonka jalkeen hiukset pestéaan tavalli-
sella shampoolla. Shampoo kannattaa
levittda ensin kuiviin hiuksiin ja vasta
sen jalkeen kastella hiukset vedella,
varsinkin jos karstan irrotteluvoide on
rasvaista. Karstat irrotetaan kosteasta
hiuspohjasta kammalla nostelemalla.

irrotukseen

Kortisonivoiteet
voivat auttaa
ihon kutinaan tai
Kipuun.

KASIEN ja jalkojen liikasarveistumia
hoidetaan rasvaisilla perusvoiteilla,
joihin on lisatty edelld mainittuja ihoa
pehmentévid ja kuorivia aineita. Sar-
veistuneen kerroksen alla oleva iho
on hyvin herkkaa, joten sitd on kasi-
teltéva varoen. Raspin sijasta sarveis-
levyja voidaan ohentaa hohkakivellg,
hiekkapaperilla tai varovasti jalkojen
hoitoon tarkoitetulla hoylalla. Mekaa-
ninen hilseen irrotus sujuu parhaiten,
kun iho on kostea ja pehmea.

KARSTAA saattaa kertya myds korva-
kaytaviin, jotka on usein hyva puhdis-
taa sdanndllisesti terveydenhuollon
ammattilaisen toimesta esimerkiksi
terveyskeskuksessa.

KORTISONIVOITEISTA ei yleensa ole
hyotya iktyoosin hoidossa, mutta ne
voivat auttaa ihon kutinaan tai kipuun.




Laakehoito

SISAISESTI kéaytettévista |dakkeistd
A-vitamiinin johdannaisiin eli retinoi-
deihin kuuluvilla asitretiinilla, isotre-
tinoiinilld ja alitretinoiinilla on todettu
olevan selvaa tehoa vaikeiden iktyoo-
simuotojen hoidossa. Ne vahentavat
ihon sarveistumista ja hilseilya varsin-
kin vaikeimmissa muodoissa kuten
lamellaarisessa iktyoosissa. Laake-
hoidon aloitus ja vaikutusten seu-
ranta tapahtuu ihotautien erikoislaa-
kdrin valvonnassa.

ASITRETIINIHOIDON teho on yksi-
I6llinen. Hoidon aloittamisen jalkeen
saattaa kulua kuukausia ennen kuin
sopiva yllapitoannostus |0ytyy. Lap-
set sietdvat asitretiinia hyvin, ja sita
voidaan antaa tarvittaessa jo ensim-
maisten kuukausienkin aikana hanka-
limmissa tilanteissa. Lasten kasvua on
seurattava sdanndllisesti, koska asit-
retiinihoitoon voi harvinaisena hait-
liittya
Maksan toimintakokeita seka veren
rasva-arvoja seurataan aluksi tiheam-
min, myohemmin 1-2 kertaa vuo-
dessa.

tana luuston kasvuhairioita.
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ASITRENIINI ei
iktyoosin oireilua, vaikka hoito olisi
mahdollisimman tehokas. Monet
iktyoosia sairastavat kokevat siita sel-
vasti hyotya, silla [adke voi vahentaa
hilseilya, kutinaa ja kipua, helpottaa
hikoilua seka silméluomien reunojen
ulospain kaantymista (ektropium).

poista kokonaan

VAIKEAN iktyoosin aiheuttama iho-
muutos on verrattavissa yleiseen eryt-
rodermiaan eli ihon laaja-alaiseen,
vaikeaan punoitukseen ja hilseilyyn.
Asitretiini on retinoideista ainoa, joille
KELA myontaa erityiskorvattavuuden
erytrodermisen ihon hoitoa varten.

ASITRETIININ kaytto pyritdan lopet-
tamaan tyto6illd noin 12 vuoden idssa,
jonka jalkeen voidaan siirtya kaytta-
maan muita retinoideja eli isotretinoii-
nia tai alitretinoiinia. Asitretiinia ei kay-
tetd hedelmallisessa idssa olevilla nai-
sille, silla se voi aiheuttaa sikidvauri-
oita ladkkeen kayton aikana ja viela
kolme vuotta laakityksen lopettami-
sen jalkeen.




ISOTRETINOIININ ja alitretinoiinin
hyperkeratoosia ohentava vaikutus
on vahaisempi kuin asitretiinilld, mutta
joissakin tapauksissa riittava. Myds
isotretinoiini ja alitretinoiini ovat sikio-
vaurioita aiheuttavia ladkkeita, mutta
haittavaikutukset loppuvat pian laaki-
tyksen lopettamisen jalkeen. Raskau-
denehkaisysta on huolehdittava laak-
keen kayton ajan ja viisi viikkkoa néai-
den ladkehoitojen paattymisesta.

IKTYOOSIN tautimekanismin ymmar-
rys on kehittynyt ja uusia hoitomuo-
toja pyritdan loytamaan. Immunolo-
gisia ladkehoitoja, jotka on kehitetty
muiden ihosairauksien kuten psoriaa-
sin hoitoon, on tutkittu jo jonkin ver-
ran iktyoosia sairastavilla ja alustavat
tulokset ovat lupaavia. Eniten hyo-
tya joidenkin immunologisten valmis-
teiden kaytossa on saatu kutinan ja
laaja-alaisen punoituksen vahentymi-
send. Lisaa tutkimusta kuitenkin viela
tarvitaan.

lktyoosin
tautimekanismin
ymmarrys on
kehittynyt ja uusia
hoitomuotoja
pyritaan loytamaan.




Muut hoidot

AURINGOSTA ja valohoidosta on
apua varsinkin tavallisessa iktyoosissa
silloin, kun siihen liittyy atooppisen
ihottuman piirteita. Toisinaan valohoi-
dosta on apua myds X-kromosomissa
periytyvassa iktyoosin hoidossa, var-
sinkin jos iho kutisee hankalasti. Vai-
keisiin iktyooseihin UV-valon teho on
vaihtelevaa ja sita kaytetaan vain har-
voin.

EPIDERMOLYYTTISEN iktyoosin
oireina esiintyy varsinkin lapsuusvuo-
sina rakkulointia, jolloin iho altistuu
tulehduksille. Rakkulaisen ihon pai-
kallishoidossa klooriheksidiini seka
fusidiinihappo ovat tehokkaita toistu-
vassa ja pitkdaikaisessakin kaytossa,
mutta joskus antibioottikuurikin voi
olla tarpeen. Rakkulanpohjat tulee
hoitaa ja suojata tarvittaessa haava-
sidoksilla.
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MUILLA l|aakeaineilla, vitamiineilla,
hivenaineilla tai luontaistuotteilla ei
ole todettu yleisesti tehokasta vaiku-
tusta iktyooseihin.

IKTYOOSIA erityi-
sesti lasten, D-vitamiinitaso voi olla

sairastavien,

liian matala johtuen ihon paksuun-
tumisesta ja vaurioituneesta lapaisy-
esteestd, ja myos retinoidilaakitys voi
vaikuttaa D-vitamiinitasoja alentavasti.
Taman vuoksi D-vitamiinilisan saan-
nollinen kayttd seka D-vitamiinitason
seuranta on suositeltavaa 1-2 kertaa
vuodessa.

TARVITTAESSA psyykkisen tuen tar-
peesta voi keskustella hoitavan laa-
kérin kanssa tai perusterveydenhuol-
lossa.

D-vitamiinitason
seuranta on
suositeltavaa 1-2
kertaa vuodessa.




SILMALAAKARI ja korvald&kari kuulu-
vat monen iktyoosia sairastavan hoi-
totiimiin. Silmalaakari seuraa tarvit-
taessa naon kehittymista seka ohjeis-
taa silman pinnan suojaamisessa ja
sarveiskalvovaurioiden ehkéaisemi-
sessa. Lisaksi ektropiumin eli ulospain
kdantyneiden silmaluomien reunojen
hoidossa silmalaakarin seuranta voi
olla tarpeen. Silmalaakarikdyntien
maara vaihtelee potilaskohtaisesti.

OSA iktyoosia sairastavista hyotyy
myds korvalaakarin kontrolleista. Kor-
valdakarin arvio voi olla aiheellista,
mikali korvissa on kutinaa, kipua, eri-
tystd, tukkoisuuden tunneta tai kuulon
alenemaa.

Silmalaakari ja
korvaldakari
kuuluvat monen
iktyoosia
sairastavan
hoitotiimiin.
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RISTO HEIKKINEN, ERITYISASIANTUNTIJA

Yhteiskunnan palvelut

ja tuet

Pitkaaikaissairaan
sosiaaliturva

IKTYOOSIT ovat pitkdaikaisia saira-
uksia, joilla saattaa olla heikentavia
vaikutuksia fyysiseen, psyykkiseen ja
sosiaaliseen toimintakykyyn. Lisaksi
ne saattavat aiheuttaa taloudellisia
vaikeuksia. Sairauden vaikeusaste,
hakijan ika, perhetilanne sekda mah-
dolliset muut sairaudet ja vammat
maarittelevat, mitd tukia ja palveluita
voi hakea ja saada.

TUKIEN hakemisen perustana on
diagnosoitu sairaus tai vamma. Diag-
noosi ei kuitenkaan maarittele tukien
hakemisen lopputulosta, vaan aina
otetaan huomioon hakijan yksildlli-
nen kokonaistilanne.

PITKAAIKAISEN sairauden tai vam-
man nojalla myonnetyt tuet ja palve-
lut ovat yleensa riippumattomia haki-
jan tuloista. Joihinkin tukiin ja palvelui-
hin kuuluu omavastuu.

SAIRAUDEN aiheuttamiin ylimaarai-
siin kustannuksiin voi saada tukea
yksityis-
ten vakuutusten tai toimeentulotuen
kautta. Toimeentulotukea haettaessa
mutta

esimerkiksi  verotuksen,

huomioidaan hakijan tulot,
myds esimerkiksi poikkeuksellisen
suuret sairauden aiheuttamat kustan-
nukset.

APUA oman elamantilanteen kartoi-
tukseen sekéa tukien ja palveluiden
hakemiseen voi saada esimerkiksi
hyvinvointialueen tai sairaalan sosi-
aalityontekijalta, Kelasta seka jarjes-
tojen tyontekijoiltd. Tukien ja palve-
luiden hakemusten liitteeksi tarvitaan
yleensa 1adkarin kirjoittama lausunto.
Sairaalan sosiaalityontekijat auttavat
hakemusten tayttémisessa.



Hyvinvointialueen
palvelut

SOSIAALIHUOLLOSSA asiakkaalle
on laadittava asiakassuunnitelma tai
vastaava, jollei ole kyse tilapdisesta
neuvonnasta tai sitd ei muuten kat-
sota tarpeelliseksi. Suunnitelmassa
kuvataan muun muassa asiakkaan
tilanne, tuen tarve ja se, milld palve-
luilla tarpeeseen vastataan. Se tulisi
tehda yhdessa asiakkaan kanssa.

TERVEYDENHUOLLON
kuuluu ensitiedon antaminen. Ensitie-
toon sisaltyy perustiedot omasta sai-
raudesta ja sen hoidosta. Lisaksi ter-
veydenhuolto vastaa osaltaan valit-
tomasti sairaanhoitoon liittyvista 18a-
kinnallisen kuntoutuksen palveluista.
Niihin kuuluvat esimerkiksi kuntoutus-
tarvetta selvittavat tutkimukset, erilai-
set terapiat, kuntoutuskurssit ja kun-
toutusohjaus.

vastuulle
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LAAKINNALLISEEN kuntoutukseen
kuuluu myos apuvalineiden, esimer-
kiksi erikoisjalkineiden ja peseytymi-
sen apuvalineiden tarpeen selvittely.

TERVEYDENHUOLLOSSA voidaan
my&s laatia kuntoutussuunnitelma,
erityisesti  iktyoosin  vaikeampien
muotojen kohdalla. Kuntoutussuun-
nitelmaan kirjataan esimerkiksi tiedot
tdmanhetkisesta toimintakyvysta, ela-
mantilanteesta ja kuntoutuksen tavoit-
teista.

TERVEYDENHUOLLOSTA saadaan
l&&karin kirjoittamat lausunnot, joita
tarvitaan tukimuotojen hakemiseen.

Terveydenhuollon
vastuulle kuuluu
ensitiedon
antaminen.




HYVINVOINTIALUE voi
kotiin palveluita alentuneen toimin-
takyvyn, perhetilanteen, sairauden,
vamman tai muun vastaavan syyn
perusteella silloin, kun apu on tar-
peen tavanomaiseen elamaan kuulu-

myontaa

vista tehtavista suoriutumiseksi. Lap-
siperheelld on subjektiivinen oikeus
eli lain velvoittama oikeus kotipalve-
luun, jos silld voidaan turvata lapsen
hyvinvointia.

VAMMAISUUS tai pitkdaikainen sai-
raus voi aiheuttaa erityisia vaikeuk-
sia omatoimiseen suoriutumiseen
omassa kodissa. Hyvinvointialue kor-
vaa asunnon valttamattomat muutos-
tyot. Iktyoosin kohdalla voi olla tarve
esimerkiksi peseytymis- ja hoitotilojen
uudistamiseen.

HARKINNANVARAISENA palveluna
hyvinvointialue voi korvata puolet
arkiselviytymista tukevista teknisista
ratkaisuista ja muiden kuin l&&kinnal-
lisen kuntoutuksen vélineiden hankin-
tahinnasta. lktyoosia sairastaville on
myodnnetty tukea muun muassa pesu-
koneen hankintaan. Rasvan ja erittei-
den seka jatkuvan pesemisen vuoksi
iktyoosia sairastavan vaatteet saat-
tavat kulua nopeammin. Talla perus-
teella voi saada tukea sairauden
aiheuttamiin ylimaaraisiin vaatekus-
tannuksiin. Nama tuet eivat ole tulo-
tai varallisuussidonnaisia.

Hyvinvointialue
korvaa asunnon
valttdmattomat
muutostyot.




Kelan tukimuodot

PERUSTOIMEENTULOTUEN myon-
tdminen on Kelan vastuulla. Hyvin-
vointialue vastaa tdydentavasta ja
ehkaisevasta toimeentulotuesta. Toi-
meentulotukea myonnettdessa ote-
taan huomioon valttamattomat, sai-
rauden aiheuttamat kustannukset,
my06s muun muassa ladkarin maaraa-
mat |1ddkkeet. Tdydentdvasta toimeen-
tulotuesta voi saada tukea muihin yli-
maaraisiin sairauden aiheuttamiin
kustannuksiin.

VAMMAISETUUKSIEN tarkoitus on
tukea vammaisen tai pitkaaikaisesti
sairaan selviytymista arjessa ja paran-
taa henkilon elamanlaatua. Lisaksi
etuuksien tavoitteena on tukea osal-
listumista tydhon tai opiskeluun seka
toimintakyvyn yllapitamista, kotona
asumista, kuntoutusta ja hoitoa. Vam-
maisetuudet jaetaan kolmeen koko-
naisuuteen: alle 16-vuotiaan vammais-
tuki, 16 vuotta tayttdaneen vammaistuki
ja eldketta saavan hoitotuki. Jokainen
nadistd on kolmitasoinen. Tukea voi
saada puolen vuoden ajalta takautu-
vasti.
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KELALTA voi hakea tukea sairauden
hoitoon ja kuntoutukseen liittyviin
matkakorvauksiin seka kuntoutusra-
haa kuntoutuksen aikaiseen ansion-
menetykseen.

KELA KORVAA korvausjarjestelméaan
kuuluvia ladkkeiden, perusvoiteiden
ja kliinisten ravintovalmisteisteiden
kustannuksia, kun l&a&kari on maaran-
nyt ne hakijan sairauden hoitoon. Pit-
kaaikaisen ihosairauden hoitoon kay-
tettdvistd perusvoiteista maksetaan
peruskorvaus. Laakarin maaraama
ladkevalmiste voidaan vaihtaa aptee-
kissa halvempaan vastaavaan val-
misteeseen. Vuotuisen omavastuura-
jan ylittavista ladkekuluista voi hakea
lisakorvausta.




Maksukatot

SOSIAALI- JA TERVEYDENHUOLLON
asiakasmaksut ja omavastuut kerryt-
téavat kolmea eri maksukattoa: 1dake-
katto seka terveydenhuollon asiakas-
maksujen ja matkojen maksukatto.
Maksukattojen tarkoitus on osaltaan
varmistaa, ettd sairastamisen kustan-
nukset pysyvat kohtuullisina.

LAAKEKATTO eli korvattavien laéke-
valmisteiden vuosiomavastuu. Kor-
vausjarjestelmaan kuuluvien laakkei-
den, perusvoiteiden ja kliinisten ravin-
tovalmisteiden kustannukset kerrytta-
vat |adkekattoa. Apteekkien ja Kelan
yhteistyd varmistaa ladkekaton reaa-
liaikaisen seurannan.

MATKAKATTO eli terveydenhuollon
matkojen vuosiomavastuu. Kela kor-
vaa yksityisen tai julkisen terveyden-
huollon matkojen kustannuksia oma-
vastuun vylittavaltd osalta. Korvausta
voi hakea 6 kuukauden kuluessa mat-
kan tekemisesta. Myds omavastuun
alle jaavat matkakustannukset kerryt-
tavat matkakattoa.

TERVEYDENHUOLLON MAKSU-
KATTO. Julkisen terveydenhuollon
maksukattoa kerryttaa keskeisimmat
julkisen terveydenhuollon palvelui-
den asiakasmaksut. Maksukatto on
henkilokohtainen, mutta alaikaisen
lapsen kustannukset voi yhdistaa toi-
sen huoltajan maksuihin. Maksukaton
tayttymistd on seurattava itse. Tulos-
idonnaisia asiakasmaksuja voidaan
kohtuullistaa tai jattaa perimatta, jos
asiakasmaksun periminen vaarantaa
asiakkaan toimentuloa.

Verotus

VERONMAKSUKYVYN alentumisva-
hennysta voi hakea, jos veronmaksu-
kyky on verovelvollisen ja hanen per-
heensa tulot ja varat huomioon ottaen
erityisesta syysta vahentynyt olennai-
sesti. Erityisia syita voivat olla esimer-
kiksi elatusvelvollisuus, tyottomyys ja
sairaus.

KOTITALOUSVAHENNYKSEN  voi
saada tavanomaisesta kotitalous-,
hoiva- tai hoitotyosta seka asunnon
kunnossapito- ja perusparannus-
tyosta.



AINO LOIKKANEN, JARJESTOASIANTUNTIJA
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Vertaistuki ja

kurssit

Vertaisten tukea
ja monenlaista
toimintaa

LAPSEN iktyoosi-diagnoosi tulee
usein perheelle uutena asiana. Diag-
noosin voi saada myos mydhemmalla
ialla. Tottuminen elamaan ja arkeen
harvinaisen ihosairauden kanssa vaa-
tii sopeutumista, eikd harvinaisesta
sairaudesta 16ydy helposti tietoa.
Psyykkinen jaksaminen voi olla koe-
tuksella ihon kivun ja kutinan seka
jatkuvan ihonhoidon kanssa. Sopi-
van hoidon ja ladkityksen 16ytyminen
saattaa vieda aikaa. Iktyoosi-ihon hoi-
taminen voi kestaa tunteja paivassa.
Monenlaiset kaytdnnon kysymykset
mietityttavat, esimerkiksi lammon-
saatelyn haasteista johtuva lapsen jat-
kuva jano saattaa ihmetyttaa.

IKTYOOSIA sairastavan vauvan syn-
tyessa perheelld on edessad monien
uusien asioiden opettelu ja arjen
miettiminen uudelleen. Lisaksi lap-
sen ja nuoren kasvaessa monenlai-
set sosiaaliset tilanteet askarruttavat
koko perhetta. Kannattaa hakea tukea
psyykkiseen jaksamiseen kertomalla
tilanteesta esimerkiksi hoitavalle 18&-
kdrille, sairaalan sosiaalityontekijalle
tai perusterveydenhuollon tydnteki-
joille.

Iktyoosin kanssa ei muutenkaan tar-
vitse jaada yksin. Kannattaa hakeutua
vertaistuen ja kokemustiedon pariin.
Vertaisten tuki ja vinkit ovat erityisen
tarkeitd harvinaisissa sairauksissa,
kuten iktyoosissa.




SUOMEN IKTYOOSIYHDISTYKSEN
toiminnassa paasee tapaamaan toisia
saman kokeneita ja samalla virkistay-
tymaan ja saamaan tietoa. Suljetussa
Iktyoosiyhdistys-Facebook-ryhméassa
pddsee vaihtamaan kokemuksia ver-
taisten kanssa vuorokauden ympari.
lktyoosiyhdistys on Allergia-, iho- ja
astmaliiton jasenyhdistys. Liitto ja
jasenyhdistykset jarjestavat monen-
laista toimintaa, josta I6ytyy lisatietoa
jasenkirjeista ja osoitteesta allergia.fi/
tapahtumat.

VOIT MYOS tulla mukaan toimintaan
vapaaehtoisena: Vaikkapa lktyoosi-
yhdistykseen toimintaa jarjestamaan,
pitdmaan vertaistreffeja omalla paik-
kakunnallasi tai someldhettilaaksi.
Vapaaehtoistoiminnasta saa paljon
itselleenkin, ja samalla tekee hyvaa

muille.

Liity jaseneksi!

Yhdistyksen jasenend saat postitse
Allergia, lho & Astma -lehden ja s&h-
kdpostitse tietoa oman yhdistyksen
tapahtumista seka liiton toiminnasta.
Liitto tarjoaa tietoa, tukea ja edunval-
vontaa ihotautia sairastaville, allergi-
sille ja astmaatikoille. Mitda enemman
meilld on jaseni§, sitd vahvemmin pys-
tymme pitdmaan ihotautia sairasta-
vien puolia. Liity siis jaseneksi osoit-
teessa allergia.fi/liity.



https://allergia.fi

Kurssit

ALLERGIA-, IHO- JA ASTMALIITTO
jarjestaa kursseja ihotautia sairasta-
ville kasvokkain ja verkossa. Kurs-
seja jarjestetdan eri diagnoosiryh-
mille, mutta myds eri teemojen ja ela-
mantilanteiden mukaan. Kursseilla on
asiantuntijoiden alustuksia, keskus-
telua ryhmissé, toiminnallisia ryhmia
seka kokemusten jakamista vertais-
ten kanssa. Ajankohtaiset kurssitiedot
|oytyvéat osoitteesta allergia.fi/kurssit.

KELA jarjestda aikuisten kuntoutus-
ja sopeutumisvalmennuskursseja eri
paikoissa ympari Suomen. Tarkempaa
tietoa l16ydat Kelan kuntoutuskurssi-
hausta: kela.fi/kuntoutus-ja-sopeu-
tumisvalmennuskurssit

Allergia-, lho- ja Astmaliitto ry - Iktyoosit

Suljetussa
Iktyoosiyhdistys-
Facebook-ryhmadssa
pdasee vaihtamaan
kokemuksia
vertaisten kanssa
vuorokauden
ympari.






Allergia-, lho- ja Astmaliitto ry - Iktyoosit

Kokemustarina:
Tyttaremme
iktyoosista ei saa
lomaa

Hanna, kouluikdisen iktyoositytén diti

’, Tyttdremme oli syntyessaan niin sanottu Collodion

baby — kuin ylimaaraisen ihokuoren sisélle kaaritty
vauva. Muutaman péaivan kuluttua siitd kuulimme sairau-
den nimen ensimmaista kertaa: lamellaarinen iktyoosi. Laa-
kari kielsi meita heti googlaamasta sairautta, mika jalkika-
teen ajateltuna olikin hyva. Tietoa oli tarjolla &arettdman
vahan, jos ollenkaan. Se osittain pelottikin, koska ei ollut
mitdan mihin tarttua ja luottaa.

Onneksi I6ysimme melko pian Iktyoosiyhdistyksen, ja
saimme sitd kautta luotettavaa kokemuspohjaista tietoa.
Edelleen olemme kiitollisia naille ihmisille, jotka valoivat
meihin uskoa, ettd parjadmme. Ja olemme parjanneet.

Kun lopulta saimme tyttdremme kotiin, teimme hoito-
poydan viereen lapun. Siihen kirjattiin tunnin tarkkuudella
koko vuorokauden hoitotoimenpiteet. Mita rasvoja laite-
taan ja missa jarjestyksessa. Se lappu on edelleen seinalla
muistuttamassa, mistd olemme lahteneet liikkeelle. Vau-
vana iho reagoi todella nopeasti olosuhteisiin, ja ensim-
maiset pakkaset olivat varsinainen yllatys.

Ajan myota olemme oppineet, etta iktyoosilapsi tarvitsee




paivassa useita lepotaukoja ja muutosten &arellda muuta
elamaa ymparilla on hidastettava. Ihosairaudesta ei saa
lomaa, joten henkinen jaksaminen on tarkeaa.

Usein jaan miettimaan, kun kuulemme kommentteja:
“miten jaksatte tuollaista tydmddrdd (ihon hoidossa)”.
lhon hoitamisesta on tullut meille rutiini, joka on kiintea
osa arkeamme. Se vain on osa eldamaamme, ei sen kum-
mempaa. Helpotusta ainaiseen hoitamisen tunteeseen
tyttdremme saa uimahallissa ja kylpyldissa kdymisesta.
Sielld kylvyt eivat tunnu pakollisilta.

Kuin huomaamatta tuli aika aloittaa paivahoidossa.
Onneksemme saimme molemmat tytét samalle per-
hepaivahoitajalle. Han hoiti rasvaukset pdivan aikana.
Eskariin siirtyminen oli jannittavaa, eika se ihan kompu-
roimatta sujunutkaan. Erilaisuus pelottaa ja ihmetyttaa
niin pienia kuin isojakin ihmisia.

Ihon perushoitamisen pitda jarjestyd myos koulupdi-
van aikana, ja siihen liittyy aikamoista byrokratiaa. Kou-
luikdisellda myds vauhti Kiihtyy, ja tulee huomioida lam-
monsdatelyn puuttuminen. Valilld mietin miten paljon
meidan pitda vain luottaa, ettd kaikki sujuu ja tyttares-
tdmme pidetaan koulussa huolta.

Ajattelen, ettd jos kotona saan hanet ymmartamaan,
ettd iho ei maaritda mitdan, etta han on kaunis ja aly-
kdas juuri tuollaisena, eivat maailman aiheuttamat kol-
hutkaan silloin satuta liian syvalta. Ja jokaisen vanhem-
man harras toive, etta lapsi saisi ystavan, toteu-
tui myds meilla. ,’




Allergia-, lho- ja Astmaliitto ry - Iktyoosit

Kokemustarina:
Olen saanut tukea
vaikeina aikoina

Sanna, 39

,, Eldma iktyoosin kanssa aikuisidlla on selvésti hel-

pompaa kuin lapsuudessa ja nuoruudessa. Toki tie
on ollut pitka ja sen varrella paljon ikavidkin hetkia. Lap-
suudessa ihon hoito tapahtui aikuisten toimesta eika pie-
nelld lapsella aina riittdnyt kaikkeen karsivallisyys. Joskus
tuli itku pelkasta turhautumisesta, toisinaan ihon hoito sat-
tui.

Kaiken muun lapsuuteen kuuluvan kasvamisen ja oppi-
misen rinnalla iktyoosikko oppii ihostaan, sen toiminnasta,
ja mika hoito on omalle iholle parasta. Yksi voi tykata kayt-
taa kevyita kosteusvoiteita tai yrittda rasvata ihoa erittain
harvoin, jos lainkaan. Toinen voi suosia hyvin paksuja ja
rasvaisia voiteita. Kolmas voi vannoa enemman ladkehoi-
don nimiin. Yhtéa ja oikeaa tapaa hoitaa iktyoosia ei ole,
vaan jokainen iktyoosikko on yksild, jolla on omat mielty-
myksensa. Ja se on erittain ok.

Iktyoosi-iho poikkeaa niin sanotusta normaalista ihosta
paljon, joten ikavidkin tilanteita voi tulla. Itse olen koke-
nut kiusaamista niin koulussa kuin tydelamassa. Minulla
on onneksi ollut kotona vahvat tukijoukot, jotka ovat tuke-
neet minua vaikeina aikoina.




Olen oppinut, ettad térkeintd on aina olla oma itsensé
ja tehda tyonsa hyvin. Lopulta 10ytyy tyoyhteiso, joka
arvostaa osaamistasi ja palkitsee ahkeruutesi. Talloin
ulkon&dlld ei ole endéd merkitysta. Ravistelin itseni irti
ikavista kokemuksista ja annoin itselleni luvan etsia rak-
kautta. Tapasin aviomieheni ja olemme olleet yhdessa
17 vuotta, joista yhdeksan naimisissa.

Iktyoosi-iho voi olla kipea ja sen hoito vie aikaa seka
resursseja. Koska ihon kanssa viettda koko ikansa,
tulee se ajan kanssa tutuksi. Olen vuosien mydta oppi-
nut, mikda on omalle iholleni pdivittdinen hoito, jota iho
tarvitsee voidakseen hyvin. Elamassa on lupa jarjestaa
aikaa muullekin kuin ihonhoidolle. My&s vertaistuki on
térkedssa roolissa.

Vain toinen samaa sairautta sairastava voi taysin
ymmartad, mitd joku kay lapi niin henkiselld kuin fyysi-
selld puolella. Lisdksi toisilta saa hyvia ihonhoitovink-
keja ja muitakin nikseja arkea sujuvoittamaan. Joskus
voi tulla eteen myds tilanne, ettd yksin ei parjaa, vaikka
kuinka haluaisi. Suomen lktyoosiyhdistys pyrkii saatta-
maan iktyoosikot sekd heidéan perheensa yhteen. Itse
olen I6ytanyt yhdistyksen kautta oman heimoni, jonka
kanssa voin jakaa niin ilot kuin surut.

Pitkdaikaissairaalle harmaa, tylsa ja tasainen arki saat-
taa olla parasta elaméassé, jos sen saa elda ilman kipua ja
sarkya, itselle tarkeita asioita tehden. Sairaudesta huo-
limatta jokaisella on oikeus tehda elamastaan itselleen
mielekasta ja onnellista. Jokainen meista on
rakkauden arvoinen. ,,




Sv-korvauksen pitkdaikaisen ihotaudin hoitoon ladkarin reseptilld saa seuraaviin
pakkauskokoihin: Aqualan L 500 g, Aqualan Duo 500 g, Ceralan 500 g,
Ceralan Plus 500 g, Carbalan 500 g ja Carbalan Plus 500 g.

Probicare probioottinen perusvoide
sisdltad ihoa uudistavaa ja ihon omaa
immuunipuolustusta vahvistavaa
Lactococcus lactis- solu-uutetta.
Solu-uute auttaa vahvistamaan ihon
omaa ldpdisyestettd suojaten ihoa
ulkoisilta stressitekijoilta. Glyseroli
ylldpitaa ihon kosteustasapainoa ja
karitevoi kasvisrasva pehmentaa seka
hoitaa ihoa.

Aqualan L on helppo, monikayttdinen
perusvoide koko perheen ihon kosteu
tukseen. Se on oivallinen perusvoide
atooppisen ihon voidepesuihin.

Aqualan Duo on tehokkaasti ihoa
kosteuttava perusvoide, jossa on suuri
maard glyserolia. Koostumukseltaan
Aqualan Duo on hiukan Aqualan L
-perusvoidetta tayteldisempaa.

Oronon
suomala’nen
ava'nl’ppuyr'tys.

Ceralan perusvoide on keramideja
sisdltava voide atooppiselle ja kuivalle
iholle. Ceralanin sisaltamat keramidit
ovat ihon oman luontaisen lapdisyes
teen, suojakerroksen aineosia. Niiden
tehtavana on tiivistaa kuiva, atoop
pinen iho veden liikkaa haihtumista
estavaksi.

Ceralan Plus on monipuolisesti ihon
lapaisyestetta taydentava keramidi-
perusvoide. Notkea, nopeasti imeytyva
Ceralan Plus jattaa iholle miellyttavan
suojan parantaen siten ihon kosteuden-
sitomiskykya. Keramidien liséksi se
sisdltaa kosteudensitoja-aineita.

perusvoide.fi

Carbalan perusvoide siséltaa 5 %
karbamidia eli ureaa ja runsaasti
glyserolia, jotka sitovat kosteutta
tehokkaasti ihoon. Carbalan levittyy
helposti ja imeytyy nopeasti. Voide
sopii normaalille, kuivalle ja atooppi-
selle iholle.

Carbalan Plus on keskirasvainen
perusvoide jossa on 5 % karbamidia,
runsaasti glyserolia ja ksylitolia. Nama
aineosat sitovat kosteutta tehokkaasti
ihoon. Voide siséltaa myos karitevoita,
joka suojaa, korjaa ja hoitaa ihoa.
Voide sopii normaalille, kuivalle ja
atooppiselle iholle.

itsehoitoapteekki.fi

10/2024 koodi 10142804


https://perusvoide.fi

”Olen loytanyt yhdistyksen kautta oman
heimoni, jonka kanssa voin jakaa
niin ilot kuin surut.”

allergia.fi/liity

ALLERGIA
IHO
ASTMA

Allergia-, Iho- ja Astmaliitto ry

www.allergia.fi
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