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Iktyosis er feellesbetegnelsen for en gruppe af arvelige hudsygdomme, karakteriseret
ved tar, fortykket og skellende hud. Der findes ca. 2030 forskellige typer af iktyo-
sis, men de fire hovedgrupper er:

Iktyosis vulgaris almindelig iktyosis
Kansbunden iktyosis rammer kun drenge
Lameller iktyosis ogsa kaldet LI

Non bullgs Iktyosisform
Erytrodermi, ogsa kaldet CIE
Bullgs iktyosis epidermolytisk hyperkeratose

Herudover findes der flere syndromer hvori iktyosis indgar, blandt andet Nether-
tons Syndrom, Sjégren-Larssons Syndrom og KID.

Denne sygdom konstateres oftest i barndommen. Enten kan sygdommen vare med-
fodt (lamellaer og bullgs iktyosis), eller ogsa viser den sig indenfor det farste levear
(iktyosis vulgaris og kensbunden iktyosis).

Arvegangen varierer ud fra de forskellige typer af iktyosis.

Ved almindelig og kensbunden iktyosis har spaedbarnet ekstrem tgr hud, som ofte
skeeller markant pa kroppens lange flader, eksempelvis arme og ben.

Hudsygdommen er varst i vinterhalvaret, og symptomerne mindskes eller ligefrem
forsvinder i sommerhalvaret med sol og saltvand.

Klimaophold eller udlandsrejser til varmere himmelstrag kan ofte give en symptom-
lindring, som varer lang tid efter hjemkomsten.

Ofte sker der en bedring af huden i opvaeksten.

Nyfgdte barn med lamellaer iktyosis skal behandles pa en bgrneafdeling. Der kan
veere behov for kuvasepleje med hgj luftfugtighed, smertelindring, smaring og bad-
ning.

Ca. 30% af nyfgdte med lameller iktyosis fades som collodion baby*, der ser ud
som en plastlignende hinde, der ligger stift ovenpa huden. Denne hinde kan veere
mere eller mindre udtalt fra baby til baby. Temperaturreguleringen er ofte forstyrret,
hvilket ger at barnet er meget fglsom overfor varme og kulde pavirkninger. Huden er
herefter meget tar, skeellende, fortykket og eventuelt rgd.




Ved bullgs iktyosis skrider de yderste hudlag af i store omrader ved fadslen eller
umiddelbart derefter. Barnet har derfor behov for samme intensive pleje pa barneaf-
deling som ved lameller iktyosis for at mindske vasketab, smerte lindre og forebyg-
ge infektioner i de abne hudomrader.

Huden heler meget hurtigt og herefter fortykkes den gradvist, voldsomst i alle bgje-
lige led. Huden er fortsat skrabelig overfor stad m.v., da den let stades af, med risiko
for infektioner.

Ikyosis kan i dag ikke helbredes, men behandles for at mindske symptomerne.

Behandlingen bestar hovedsageligt i at holde huden blgd og smidig ved at tilfare fugt
0g @ge afstgdningen af huden for at afhjaelpe fortykket hud.

e Daglige bruse—/karbade med badeolier, hvedeklid eller salt.

¢ Indsmgring med creme, salver og lotioner ofte flere gange dagligt. Gavnlige
salver og cremer indeholder som oftest eksempelvis: carbamid, salicylsyre,
meelkesyre, propylenglykol m.m.

e Aflgsning af tykke skel savel pa kroppen som i hovedbunden. Meget tykt lag af
skael i hovedbunden kan hemme harvaksten.

e Regelmassige besag hos grelaege for at fa fjernet skorper i gregangene, sa bar-
nets harelse ikke bliver pavirket.

¢ Regelmassige besag hos gjenlaege, da bgrn med lameller iktyosis ofte har ud-
advendte gjenlag (ectropion/intropion) og deraf blandt andet problemer med ud-
tarring af gjnene.

e Mange bgrn med iktyosis har ofte problemer med fadderne, sa en fodspecialist
0g specielt ortopaedisk fodtgj kan veere ngdvendigt.

e Ved meget sveer iktyosis kan det vaere ngdvendigt at ga til fysioterapi, da den
stive og fortykkede hud kan haamme barnets beveegelighed.

Foreaeldre til et nyfgdt barn med iktyosis har brug for serlig information omkring
barnets tilstand, en preecis diagnose, behandling m.m.

Iktyosisforeningen stiller kontaktpersoner til radighed for forzeldre til nyfadte barn,
som har brug for at tale med andre foreldre, der har veeret/er i samme situation. Pa
foreningens hjemmeside findes der mere information om de enkelte typer iktyosis,
beskrevet af personer med iktyosis eller foraldre til bgrn med iktyosis.

Adressen er www.iktyosis.dk



http://www.iktyosis.dk/

Nar et barn skal begynde i daginstitution eller skole, skal paeedagoger eller laerere ha-
ve grundig information om sygdommen.

Det er ogsa en god idé at give information til de gvrige barn/klassekammerater og
deres forzldre.

Den vigtigste information, der bar gives, er:

IKTYOSIS SMITTER IKKE !!!

e Huden kan fales meget ru, maske fedtet, lugtgener kan forekomme, men dette
skyldes ikke darlig hygiejne eller lign.

e Barnet kan have problemer med temperaturregulering, hvilket giver stor fal-
somhed overfor varme/kulde og evnen til at svede er forringet. Dette bgr man
veere opmarksom pa i forhold til udendars aktivitet, skoleidraet, varme lokaler
m.v.

o En forstgverflaske med koldt vand kan bruges til hurtig kaling, hvis barnet
blusser op og bliver utilpas af varmen.

e Barnet har brug for at smare sig maske flere gange dagligt og har maske brug
for hjeelp til det.

e Sar og revner i huden kan gere, at barnet har ondt, og specielle forholdsregler
ma tages for f.eks. at undga infektioner.

er en patientforening for personer med iktyosis, deres pararen-
de og andre, der gerne vil statte foreningen.

Gavebelgb til foreningen kan indbetales pa: Regnr: 3316 Kontonr:331 613 3517.

kan kontaktes pa: www.iktyosis.dk
eller du kan maile direkte til foreningens formand pa: iktyosis@hotmail.dk

Denne folder er frit oversat med tilladelse fra Agneta Ganemo, iktyosis Foreningen i
Sverige, www.iktyosis.nu
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