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Iktyos

IKTYOS, VUXENPERSPEKTIVET

Agrenska arrangerar varje ar vistelser for vuxna med sillsynta
diagnoser fran hela Sverige. Varje gang kommer ett antal personer
som har samma séllsynta diagnos, 1 det hér fallet Iktyos.

Under tre dagar far deltagarna kunskap, mgjlighet att utbyta
erfarenheter och tréiffa andra i liknande situation.

Programmet innehaller foreldsningar och diskussioner kring aktuella
medicinska ron, pedagogiska fragor, psykosociala aspekter samt det
stod samhillet kan erbjuda.

Faktainnehallet fran foreldsningarna pa Agrenska ir grund for denna
dokumentation som skrivits av redaktér Marianne Lesslie, Agrenska.
Innan informationen blir tillgénglig for allménheten har varje
foreldsare faktagranskat texten. For att illustrera hur det kan vara att
leva med Iktyos ingér en kortare intervju med en av deltagarna pa
vistelsen. I sammanfattningen av gruppdiskussionen om vardagsliv
och samhéllsinsatser beskrivs hur det kan se ut mer generellt for
gruppen. Deltagarna i intervjuerna har i verkligheten andra namn.

Sist 1 dokumentationen finns en lista med adresser och telefonnummer
till foreldsarna.

Dokumentationerna publiceras dven pd Agrenskas webbsida, dér de
kan laddas ner kostnadsfritt som PDF: www.agrenska.se.
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Iktyos

Iktyos-sjukdomarnas indelning och symtom

Iktyos ar en grupp arftliga hudsjukdomar som finns i 20-30
olika varianter. De kinnetecknas av torr, strav, fortjockad och
fjallig hud pa hela eller delar av kroppen. Vid en del former
méirks symtomen redan vid fodseln, vid andra upptrider den
nigot senare. Nigra personer med iktyos har virre symtom,
andra har lindrigare och kan fi diagnos forst lingt upp i vuxen
alder. Det berittar Agneta Ginemo som ir sjukskoterska,
docent i dermatologi, och som har fyra vuxna barn varav tvi
har lamellar iktyos.

Huden ar vért storsta organ, med en genomsnittlig yta pa knappt tva
kvadratmeter. Den véger ungefar fyra kilo, dr tunnast pa
ogonlocken och tjockast pa handflator och fotsulor. Huden bestér
av flera lager: 6verhud (epidermis), ldderhud (dermis) och
underhud (subcutis).

— Hudens viktigaste funktion &r att skydda kroppen mot uttorkning,
fran att suga upp vitska och att vara en barridr mot yttre faktorer
som bakterier, mikroorganismer och solens strélar, siger Agneta
Génemo.

Huden medverkar ocksa 1 temperaturregleringen, produktionen av
D-vitamin och i kroppens immunforsvar. Den har en god formaga
att reparera sig sjélv vid skada.

Overhuden ir normalt tunn, men tjockleken varierar dver kroppen,
den kan vara upp till 0,5 mm tjock och bestar av tétt packade celler.
Cellerna ar ordnade 1 olika lager utifrdn deras mognadsgrad.
Underst finns det sé kallade basalcellslagret dar nybildning av
celler sker kontinuerligt. Cellerna vandrar sedan mot hudytan och
forhornas och bildar det 6versta skiktet i verhuden, hornlagret.

Hudikommor drabbar alla

Alla ménniskor drabbas ndgon gang av en huddkomma. Det kan till
exempel vara inflammatoriska tillstdnd, som eksem eller psoriasis,
infektioner som svamp eller bakteriella sjukdomar, insektsbett,
tumorer, ldkemedelsbiverkningar eller trauman, genom olyckor
eller sjdlvskadebeteende.

— Dessutom uppkommer hudsjukdomar med genetiska orsaker.
Iktyos dr exempel pa en sddan sjukdom, sdger Agneta Ganemo.

Dokumentation nr 509 © Agrenska 2016



Iktyos

Bakgrund

Iktyos dr en mycket gammal sjukdom. Den har funnits i Indien och
1 Bortre Asien i tusentals &r. Iktyos delas upp 1 medfodd, kongenital
iktyos (1 per 30 000 f6dda), konsbunden iktyos (1 per 3000 fodda)
och vanlig iktyos (1 per 300 fodda).

Tre till fyra barn f6ds varje ar i Sverige med de medfodda
formerna. Vanlig iktyos (iktyos vulgaris) haller pa att bli &n
vanligare.

— I Sverige har vi inte gjort ndgra studier om antalet, men studier
fran Tyskland visar att ett barn per 100 nyfodda har eller fir vanlig
iktyos, sdger Agneta Gdnemo

Former som syns direkt vid fodseln

Iktyos drvs av fordldrarna, som regel genom autosomal recessiv
nedirvning, men sannolikt finns ocksa sdllsynta autosomala
dominanta former. Vi autosomal recessiv neddrvning méaste bada
fordldrarna ha det muterade anlaget (den fordndrade genen) for att
det ska kunna ga vidare i nésta generation. (Mer om genetik langre
ner i dokumentationen. )

Ar 2002 nir Agneta Ganemo gjorde sin avhandling om medfodd
iktyos var endast transglutaminas 1 genen (TGM 1) upptickt. Idag
ar ménga fler gener namngivna och forskarna vet hur mutationen
pa genen péaverkar sjukdomarna.

— I min avhandling presenterade jag en studie med 83 personer med
medfodd iktyos. Cirka hilften av dem hade en mutation i
transglutaminas 1 genen. Idag kdnner vi till fler gener och forstéar
att mutationerna i de olika generna ger olika mycket symtom, séger
Agneta Gdnemo.

De olika mutationerna paverkar 6verhuden pa varierande sitt.
Ibland handlar det om att enzymerna som styr fetterna dr skadade.
Andra ganger paverkas hudcellernas inbordes forhallande eller hur
hudcellerna lossnar frén Gverhuden.

Autosomal recessiv congenital iktyos (ARCI), mirks frin fodseln
och har flera undergrupper bland annat lamellér iktyos,

Lamellir iktyos ger symtom som i allménhet syns direkt efter
forlossningen, oftast genom att det nyfodda barnet har en
genomskinlig “’klisterhinna” pa huden pa hela kroppen. Ett barn
med detta tillstand kallas collodion baby. En del kan &ven ha
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kraftigt rodnad hud, sa kallad kongenital iktyos erythroderma.
Huden ir fortjockad, fjdllig och mycket torr.

— Hudbarridren blir skadad pa grund av en felaktig uppbyggnad av
hudlagret. Vi har tidigare trott att det dr detta som gor att huden ar
sé tjock, men det kan ocksé vara kroppens sétt att ’téta till’ den
skadade huden. Fortjockningen kan vara kroppens eget forsvar,
sdger Agneta Ganemo.

Personer med dessa former av iktyos, har nedsatt formaga att
svettas, eller sé svettas de inte alls. Det medfor problem eftersom
kroppen inte kan kyla ner sig som den ska vid virme eller
anstrdngning. Manga har ocksé utatvinda 6gonlock sé kallad
ectropion, dalig hdrkvalitet och problem med fjall i horselgdngarna.
Lamellér iktyos forekommer i olika svérighetsgrad beroende pa
mutationen.

Andra former av iktyos dr blasbildande iktyos (epidermolytisk-
"EI’) da syns blasor, sér vid fodelsen, senare tillkommer
hudrodnader och vartliknande fortjockningar.

Erytrodermisk iktyos ir en variant med rodnad hud med sma vita
hudfjall pa torr hud.

Former som debuterar senare

Vanlig iktyos (iktyos vulgaris) ger symtom som debuterar under
det forsta levnadsaret. Huden ér torr och fjdllig med 6kad linjering i
handflatorna. Senare konstateras ocksa ofta atopiskt eksem, som é&r
en annan huddkomma tétt kopplad till vanlig iktyos.

— De som har vanlig iktyos i kombination med atopiskt eksem har
en fordndring 1 den sé kallade filagrin-genen, som paverkar ett
dggvitedmne som behdvs for att huden ska vara mjuk och lagom
fuktig, sdger Agneta Gdnemo.

Oftast far personen med vanlig iktyos, diagnos sent eller ingen
diagnos alls.

En variant av vanlig iktyos neddrvs dominant och det betyder att
barnet far anlag for sjukdomen fran béda fordldrarna. D4 blir
symtomen svarare dn annars.

Konsbunden iktyos, XRI, drabbar 1 princip bara pojkar och
nedarvs fran modern. Det dr en skada pad X-kromosomen.
Symtomen kan mérkas redan under forsta levnadsveckan eller
senare under fOrsta halvéret. Dock kan det dr6ja innan rétt diagnos
stélls.
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Den hir formen av iktyos drabbar omkring 1 av 6000 pojkar och
mén. Fjéllen dr ofta extra morka, sérskilt pd armar och ben, nacke
och 1 hérbotten.

— Sjukdomen kan hora ihop med andra férdndringar, till exempel
att testiklarna inte vandrat ner 1 pungen, sidger Agneta Ganemo.

Det var en forlossningslédkare som definierade XRI.

— Han var med om att kvinnor hade langa svéra forlossningar och
sedan fodde pojkar som var mycket torra i huden, séger Agneta
Géanemo.

Béde vanlig och konsbunden iktyos rdknas till de mildare formerna,
men det dr viktigt att hitta rétt behandling eftersom symtomen
forekommer 1 varierande grad.

Syndrom inom gruppen iktyossjukdomar

— Vid en del olika syndrom kan iktyos forekomma som ett av
symtomen. I Sverige har vi ndgra patienter med dessa mycket
ovanliga syndrom, siger Agneta Ganemo.

Vanligast dr Sjogren-Larssons syndrom. Andra exempel &r
Nethertons syndrom, KID, IFAP, IPS med flera. Sjogren-
Larssons syndrom &r en ’svensk’ sjukdom, men féorekommer 6ver
hela virlden.

— Ungefar hélften av vérldens alla rapporterade fall finns 1
Norrbotten och Visterbotten i Sverige. De som ér fodda dar eller
har sitt ursprung fran Norrland ar sldkt i tio till tolv generationer
bak i tiden, sdger Agneta Ganemo.

Alla med Sjogren-Larssons syndrom har medfodd iktyos, samt en
utvecklingsstorning i ndgon form. Flertalet patienter har dven
epilepsi, talsvarigheter och problem med synen, samt en ring av
vita prickar 1 6gonbotten (sa kallade glistening dots).

Vid Nethertons syndrom fods barnet med en svér rodnad.
Nethertons orsakas av en mutation pd SPINKS5-genen som styr
bindningen av dggvitedmnet, LEKTI som verkar himmande pa
vissa enzymer i dverhuden. Enzymerna har till uppgift att bryta ner
kopplingarna mellan olika hornceller. Nér inte enzymet fungerar
blir hudbarridren for tunn och dessutom sker en ohdmmad
avstotning av hornceller vilket leder till fjallning.

— En person med Nethertons syndrom har en svért skadad
hudbarridr varfor det ar viktigt att veta att allt som stryks pa huden
kan sugas upp. Immunforsvaret dr ocksa paverkat vilket betyder att
det dr vanligt med astma, hosnuva och andra allergier, séger Agneta
Géanemo.

Dokumentation nr 509 © Agrenska 2016



Iktyos

Ovriga symtom

Forutom hudbesviren leder iktyos ofta till specifika problem med
hérbotten, 6gon, 6ron och fotter. Ungefar hélften av de som har
lamelldr iktyos har ektropion, det vill sdga utitvinda 6gonlock. Det
gOr att 0gonen inte alltid stdnger sig som det ska, vilket 6kar
tarflodet och stor draneringen av 6gat. Det ar vanligt att 6gonen
och/eller 6gonlocken blir irriterade.

Aven huden inne i ronen paverkas vid iktyos. Hudfjill i
horselgadngen kan paverka horseln, och regelbundna lédkarbesok for
att rengora horselgdngen kan dérfor behdvas. Ofta fastnar fjill i
hérbotten, och ibland saknas hér pa delar av hjéssan.
Temperaturregleringen ér ofta stdrd. En del saknar formaga att
svettas, vilket gor att traning och varm viderlek kan stilla till
besviar. Varmen leder till trotthet, irritation, huvudvark och/eller
svimning. En del upplever att hander och fotter svullnar. Generellt
har ménga med iktyos extra besvér med sina fotter. De dr ofta torra,
huden spricker och savél naglar som hud kan bli fértjockad. Det ér
ocksa vanligt med svampinfektioner.

Fragor till Agneta Ganemo:

Jag fick besked att jag hade en defekt pd genen transglutaminas 1
TGM1,1997. Kan jag ha defekt pa ndgon av de andra generna
man upptickt efter det?

— Nej du har fortfarande bara TGMI.

Min defekta gen heter A och tre siffior, vilken gen gdr det in
under?

— Det dr transglutaminas 1 genen, TGM1. Sjdlva genen beskrivs
genom ett antal bokstéver varav A &r en. Bokstdvernas ordning ar
forandrad pé ett stille och det dr ddr mutationen eller férdndringen
finns, som ger symtomen.

Genetik vid iktyos

Genetiker ir likare som arbetar med arftliga sjukdomar. Det
finns totalt runt 6000 sidana sjukdomar, varav de flesta ir
sillsynta, siger Maria Soller som ar overlikare och genetiker
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pa Avdelningen for Klinisk genetik, Labmedicin i Region
Skane.

Bakgrunden till alla former av iktyos &r fordndringar pd generna det
vill sdga mutationer 1 arvsmassan. Varje individ har fatt hilften av
arvsmassan frdn sin mamma och hélften frén sin pappa. Anlagen,
alltsa generna, finns i cellkdrnan i kroppens celler. Generna ar
ungefar 21 000 till antalet och utgdrs av hoptvinnade DNA-spiraler
som formar 46 kromosomer (23 kromosompar). Ett par ar
konskromosomer, kvinnor har tva X-kromosomer och mén har en
X —och en Y-kromosom.

Alla ménniskor har fordndringar i sina gener, men bara en del av
dem ger upphov till symtom. Férdndringar som ger upphov till
sjukdom kallas mutationer.

Eftersom genernas byggstenar, de sa kallade nukleotiderna, utgor
mallar for olika proteiner kan mutationerna medfora konsekvenser
nér proteinerna ska bildas.

Proteinerna behover vi for att vi ska fungera.

Till exempel kan ett protein bildas 1 for liten mingd eller helt
saknas, eller sd kan mutationen leda till att protein férdandras
strukturellt. Detta medfor olika symtom.

Arftlighet

Olika typer av iktyos foljer olika drftlighetsmdnster.

Lamellédr, erytrodermisk och pleomorf iktyos ér exempel pa
sjukdomar som drvs autosomalt recessivt. D dr bada fordldrarna
friska anlagsbérare, och sannolikheten for att varje barn far
sjukdomen &r 25 procent. I hilften av fallen blir barnet frisk bérare,
som sina fordldrar, och i1 25 procent av fallen drver barnet inte alls
det skadade anlaget.

Epidermolytisk iktyos drvs autosomalt dominant. Det innebir att
om den ena fordldern har sjukdomen (det vill sdga en normal gen
och en muterad gen) blir risken for savél soner som dottrar att drva
sjukdomen 50 procent. De barn som inte fatt den muterade genen
far inte sjukdomen och f6r den inte heller vidare.

— Iktyos kan ocksa uppstd som en konsekvens av en nymutation,
det vill sdga en ny genetisk fordndring som inte funnits tidigare i
familjen. Sjukdomen &dr da inte alls nedarvd fran fordldrarna, sdger
Maria Soller.

Vid avdelningen for klinisk genetik dar Maria Soller arbetar, soker
de den genetiska diagnosen. Dir gér det att fa information om
arftlighetsmonster, upprepningsrisk och testmdjligheter.
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Nir det giller iktyos undersoks flera olika gener, bland dem
TGMI, transglutaminas 1.

— Maénga ganger behdvs en exakt diagnos for att personen med
iktyos ska kunna f3 rétt hjilp, behandling och prognos. Den som
vill fa barn kan ocksa vilja forsdkra sig om att barnet inte far
sjukdomen, sdger Maria Soller.

Fosterdiagnostik innebér att ett blivande fordldrapar kan fa reda pa
om fostret bér pa den fordndrade genen eller inte. Detta sker genom
ett prov pd moderkakan i fostervecka 11 eller 12, eller ett
fostervattenprov fran och med vecka 16. Det forutsitter att den
genetiska fordndringen dr kénd, alltsa att man vet vilken gen som
bar pé fordndringen som forekommer inom familjen.

Preimplantatorisk genetisk diagnostik, PGD, kriver ocksa att den
genetiska fordndringen ar kédnd. Metoden innebér att paret gor en
IVF, provrorsbefruktning, och sedan analyseras embryonas DNA
nér de befinner sig i attacells-stadiet. Dérefter dterinfors ett icke
anlagsbdarande embryo till kvinnans livmoder.

Fordelen med metoden &r att embryot som aterinfors till 99
procents sidkerhet inte béar pa den sjukdomsorsakande genen.

Den som har iktyos och funderar pé arftlighet kan som forsta atgird
diskutera detta med en ldkare, specialist 1 klinisk genetik eller en
genetisk végledare pa ndgon av de avdelningar for klinisk genetik
som finns.

— De ér pé universitetsorterna, i Stockholm, Uppsala, Umed, Lund,
Link&ping och Goteborg, sdger Maria Soller.

Fragor till Maria Soller:

Vad hinder med mina genetiska prover?

— Resultaten vid avdelningen for klinisk genetik omfattas av
samma sekretess som 1 6vriga sjukvarden. De ldmnas inte ut utan
patientens godkdnnande. Vi brukar alltid ha ett samtal med
patienten vid provtagningen och fragar da om det dr ok att 1amna ut
provresultaten till sldktingar. Om det inte 4r det gor vi det inte.

Sparas mitt gentest?
— Ja, analysresultaten sparas.
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Jag har gjort ett genetiskt test for linge sedan. Kan jag fd reda pd
resultatet idag?

— Ja, det dr bara att ringa till Avdelningen for klinisk genetik, sa
kan de hjilpa till med att ta reda pa var det finns. Det kan hénda att
de uppmanar er att skriva ett brev.

Gar det att radera provresultaten som gjorts pa Avdelningen for
klinisk genetik?
—Ja, det gér.

Hudproblem, behandling och omvardnad

Den symtomlindrande behandlingen ir viktig. Det handlar om
att smorja den torra huden flera ginger om dagen och att bada
och skrubba bort de fjill som bildas.

— En del kanske forenklar och tinker att det bara handlar om
lite torr hud, men att inte behandla iktyos kan fi stora
konsekvenser for den enskilde.

Det séiger docent Agneta Ganemo.

Vid svar iktyos forekommer invértes behandling. I Sverige har vi
traditionellt varit restriktiva nir det géller att skriva ut ladkemedlen
Tigason och Neotigason framforallt till barn. Dessa lakemedel har
nu funnits i dver trettio &r och anvénds vid hudsjukdomar som
karakteriseras av rubbningar vid nybildande av hud. Biverkningar 1
form av hoga blodfetter eller skelettdeformationer har beskrivits
och darfor ar det viktigt att dessa ldkemedel bara ordineras av
hudlédkare vid hudkliniker och f6ljs upp ordentligt.

— Idag ar uppfoljningen av patienterna battre och vi ser inte lika
manga biverkningar. Fortfarande innehéller ldkemedlet samma
dmne sa teoretiskt ar risken lika stor for skelettfordndringar, sdger
Agneta Gdnemo.

Neotigason kan ocksa leda till fosterskador och dérfor ar ldkare
restriktiva med att ge medicinen till kvinnor i fertil lder.

— Det tar lang tid innan medicinen gér ur kroppen, ibland sa lang tid
som tva ar. Det dr bra att veta for den som tinker bli gravid, sdger
Agneta Ganemo.

Utvirtes behandling
Okad anviindning av bad och dusch har gett firre hudinfektioner
vid iktyos.
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— Pa femtiotalet och dessforinnan badade den som hade iktyos
mera séllan, pd grund av att man trodde att vattnet var uttorkande
for huden. Istéllet smorjde de med iktyos in sig och lade lager pa
lager med salva pé kroppen, med svéra hudinfektioner som f6ljd.
— Vi vet idag att vatten inte &r farligt och sedan vi borjade
rekommendera tdta duschar och bad har manga upplevt en stor
forbattring 1 huden.

Numera finns angdusch som ménga tycker fungerar och spa-bad
med MicroSilk, sma bubblor med syre som luckrar upp huden.

Minst en ging i veckan &r det bra att ta ett lingre behandlingsbad,
pa tva till tre timmar.

— Tillsétt gérna salt i vattnet, omkring en liter per bad. Det gér att
kopa renat poolsalt 1 storre sdckar pa en del tradgérdsaffarer och
poolaffarer i stora séckar. Vattnet ska inte vara sd salt att det gor
ont.

Den som har problem med hudinfektioner kan tillsdtta tva till tre

matskedar hushéllsklorin i badet.

— Olja i vattnet kéinns ocksé skont, men utesluter inte smdrjningen
som alltid maste goras efter badet.

Agneta Ganemo rekommenderar att goéra badandet till en skon
stund.

— Se till att det dr lagom varmt i badrummet, ha en teve 1
badrummet eller skon musik for den som foredrar det.

Smorjning

Att smorja in huden minskar torrheten, verkar avfjéllande och
behéller hudens mjukhet och smidighet. Smdrjandet hjélper ocksa
till att minska klada, infektioner och inflammationer, och att lika
sér och sprickor.

Kramerna innehéller tre komponenter: fettimnen, vatten och
emulgatorer som gor att fettet och vattnet blandas pa ratt sétt. For
att krdmerna inte ska bli gamla innehéller de ocksa
konserveringsmedel och antioxidanter.

Fettimnenas uppgift r att géra huden mjuk.

— Den blir smidig av att &mnena ldgger sig utanpa huden. De gar
dock inte in i huden och fordandrar hornlagret, sdger Agneta
Génemo.

Fetter som anvéinds dr bland annat vaselin, humanfetter som
glycerin och ceramid, animaliska fetter som lanolin och ullfett samt
vegetabiliska oljor, till exempel rapsolja och avokadoolja.

— En del anser att vaselin kan vara skadligt men det finns inga bevis
for det. Manga har anvént vaselin under lang tid och upplevt att det
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fungerar vil, sédger Agneta Gdnemo.

De flesta tror att vegetabiliska oljor och extrakt frdn blommor och
véxter ar naturliga och dérfor bast for huden. Det har visat sig att
dessa @mnen 1 storre utstrackning dn syntetiska fetter leder till
allergier. Det beror pa att det dr léttare att bli allergisk mot
ingredienser fran véxtriket. En del personer dr ocksa kénsliga for
det konserveringsmedel som sitts till for att fetterna inte ska
hérskna.

— Det som vi fortfarande rekommenderar, &r att hélla sig till de
kramer som produceras av ldkemedelsforetag, inte kosmetiska
foretag. Det finns mycket kramer for olika behov men for er del
handlar det om att mdngden som anvénds ir stor.

— Ni behover mycket och det blir dyrt, siger Agneta Gdnemo.

Canoderm, Locobase LPL, Miniderm, Calmuril, Fenuril och
Propyderm ar exempel pa krdmer som fungerar. Krimerna har olika
fetthalt och ir olika tjocka. Det géller att prova sig fram for att se
vilken krdm som passar bést. Ofta behovs olika krédmer till olika
kroppsdelar.

— En del krdmer kan svida pd huden. Jag skulle till exempel inte
rekommendera en salva med hog karbamidhalt for de som &r roda 1
huden, sdger Agneta Ganemo.

Vid inflammation i huden, som vid eksem eller vid Nethertons
syndrom &r det bra att anvdnda mjuka krdmer med eller utan
tillsatser och kortisonkrdm som &r receptbelagd och som finns i
olika styrkor.

Den som har iktyos och svér klada kan anvinda en steroid som
heter Protopic och som &r receptbelagd. Olika medel mot
svampinfektion gar att anvianda 1 ljumskar, armhalor med mera. Vid
hudinfektioner reckommenderar Agneta Ganemo Microcid och
Fucidin.

Fragor att stiilla sig vid behandling

Vilken hudsjukdom handlar det om? Finns det likemedels
rekommendationer till denna typ av hudsjukdom? Svarighetsgrad?
Utbredning av hudforidndringarna? Lokalisation av
hudfordandringarna? Hudens genomslédpplighet?

Tunn hudbarridr kan gora att &mnet 1 salvan paverkar for mycket.
— Till detta bor laggas att man maste ta stdllning till om personen
kan f6lja rekommendationerna. Knappt femtio procent av de som
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har hudsjukdomar f6ljer reckommendationer. De andra gor som de
vill, sdger Agneta Ganemo.

Mingden salvor som gér at dr en annan sak.

— Nar jag sdger att det kan ga at fyra ton salva under en livstid for
en iktyos- patient brukar de flesta kippa efter andan. Forst da
brukar ldkare fatta att det inte gér att skriva ut bara tre tuber. De
allra flesta behdver 16pande recept ar efter ar, sdger hon.

Tips!
Det finns en borste som gor det létt att smorja in ryggen pa annars
“oatkomliga” stéllen. Den finns att kpa pd www.hjalpmedel.se

Fragor till Agneta Ganemo:

Hjiilper det att dta D-vitamin?

— Det diskuteras att D-vitamin kan ha betydelse vid iktyos, men
forskningen har inte kommit s l&ngt att det gar att rekommendera
personer med iktyos ska dta D-vitaminer.

Gar det att komma direkt till hudlikare?
— Det ér fritt vardsokande over landet sen forsta januari 2015. Det
behovs ingen remiss for att komma till hudlékare.

Ogonproblem i samband med iktyos

Vid iktyos blir det sir pa huden och nér siret léiker ett érr.

— D4 krymper huden. P4 ménga stillen pa kroppen spelar det
ingen stor roll, men just runt 6gonen har det betydelse. Inte
bara utseendet men ocksa dgats funktion paverkas, siger
Gabor Koranyi, 6gonkirurg och verksamhetschef pa
ogonkliniken i Vixjo.

Nér huden krymper lyfts 6gonlocket upp och blottar sjdlva
ogongloben och det nedre “’locket” lyfts ner.

— Det kallas for ektropion, som betyder utatvant och medfor
uttorkning av dgat, siger Gabor Koranyi.

Ogats yta ir ett kiinsligt system och det viktigaste &r att trsystemet
fungerar. Det haller rent pa 6gats yta, ser till att det ar friskt,
forsorjer 6gat med enzymer och ger syre till vivnader.

Tararna bildas i tarkorteln som ligger innanfér 6gonlocken, vid
den yttersta kanten av dgat. Tararna bildar normalt ett tarskikt som
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lagger sig som en hinna i 6gat.

— For att detta ska fungera bra kravs ocksa att 6gonlockens insida
samarbetar med tarsystemet. Det bildas hela tiden nya téarar, som
dunstar nér vi har 6gonen 6ppna. Det bildas mer dn det som dunstar
bort och Gverskottet rinner ner i ndsan via kanalen 1 6gats
innerkant, sdger Gabor Koranyi.

Det ar déarfor d&ven nédsan borjar rinna nér vi grater. Personer med
iktyos bildar ofta mer tirar pa grund av torrheten i 6gat. I ménga
fall fungerar avrinningen fran dgat ocksé sdmre &n hos andra.

— Om inte 6gonlocken fungerar kommer 6gongloben det vill sdga
sjdlva Ogat att skadas, sdger Gabor Koranyi.

Ungefér 50-70 procent av personerna med lamellér iktyos har
problem med ektropion, alltsé utatvinda 6gonlock.

Vid X-kromosombunden iktyos finns hornhinnerubbningar som
inte syns vid de andra formerna. Iktyos forekommer ibland ocksa
som en del av ndgot annat syndrom. I de fallen kan ytterligare
ogonpaverkan forekomma, exempelvis gra starr, retinalt colobom
(att det fattas en bit av ndthinnan) och mios (liten pupill).

Behandling

For att forhindra uttorkning av 6gat ar det viktigt med bra vard av
huden pa 6gonlocken. Den ska hallas sa mjuk och smidig som
mojligt for att forhindra att 6gat star 6ppet for mycket. A-
vitamintillskott kan hjélpa.

Om ogat dnda torkar ut och dgonlocken vénds utdt ér det viktigt att
operera sd att 6gonlocken dter kan stdngas. Vid en ektropion-
operation tar man hud fran en annan plats péa kroppen for att ligga
till ett transplantat pd 6gonlocken. Huden kan tas fran omradet
bakom 6ronen, 6verarmens eller larets insida, forhuden eller
omradet ovanfor nyckelbenen.

— Om o6gat ar torrt kan det dock ibland ricka att sitta for
tarkanalens 6ppning med en liten plugg, sa kallad punktumplugg,
sager Gabor Koranyi.

Ogonproblemen vid iktyos kan pa sikt leda till hornhinneskada och
behov av hornhinnetransplantation. Detta dr en operation man helst
undviker.

Ibland fattas tarvitska i 6gat. D& kan man ge erséttning. Eftersom
behandlingen &r livsldng &r det véldigt viktigt att tarsubstitutet inte
innehaller konserveringsmedel. Det finns ménga olika sorter att
vélja bland och varje person maste prova sig fram for att hitta den
som passar bést.
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— Preparatens viskositet (seghet) varierar. De mer trogflytande kan
ge onddig dimsyn. Undvik preparat som har en onddigt hog
viskositet, alltsd dr onddigt trogflytande, sdger Gabor Koranyi.
Tunna 6gondroppar behdver droppas i 6gat oftare dn trogflytande.
En tumregel kan vara att byta till en tjockare variant om man
behover droppa mer én sex ganger per dag.

Situationer som forvirrar torra 6gon

Luftdrag, torr luft, virme, rok, luftféroreningar och damm forvérrar
torrheten 1 6gonen. Det gor ocksé infektioner och inflammationer.
— Bilkorning, bildskdrmsarbete och dataspelande gor att vi blinkar
mer séllan vilket ocksé det torkar ut 6gonen, sdger Gabor Koranyi.
Kontaktlinser kan vara bra for att ldka sér pa hornhinnan, men kan
av andra skél vara besvérliga.

— Generellt rekommenderar vi inte linser for daglig anvéndning till
personer med omfattande 6gonproblem. Dock kan man anvénda
linser for kortvarigt bruk, till exempel for att ldka sar pa
hornhinnan.

Gabor Koranyi tycker att prognosen for 6gonproblemen vid iktyos
generellt sett 4r god. Men det ar viktigt att vara uppmarksam pa
symtom som uppstér, och att inte vara radd for ingrepp som kan
korrigera problemen.

Fragor till Gabor Koranyi:

Varfor rinner ogonen mer ndr vi blir dldre?

— Téarkanalen blir sndvare med dren. Slemhinnan i tdrkanalen
fungerar inte lika bra som tidigare och det gor att avrinningen inte
fungerar som den ska. Nir det bldser pa vintern till exempel bildas
det mer tdrar och de kan inte rinna ner pd samma satt som tidigare.
Det giller alla dldre. Térkanalen har inte samma kapacitet.

Varfor stinger inte en patient med iktyos égonlocken?

— Det ar hudforkortningen och ektropiet — det utatvinda 6gonlocket
som gor det. Att inte kunna stidnga 6gat stéller till stora problem.
Det ér ett problem som maste 16sas, annars skadar man 6gat
permanent. Det gér att operera sa att dgonlocken kan stingas.

Vad gar att gora for att hantera dgonlocksinflammation?
— Massage och ibland kortisonsalva.
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Oron-nisa-hals

Torra néasslemhinnor kan orsaka sprickor och blodningar i
nisan. Ett bra sitt att komma tillritta med det dr att smorja
inuti nasan.

— Det finns en receptfri sesamoljespray (Nozoil) pa apoteket
som fungerar bra. Det gir ocksa att behandla med en
bomullstuss indrinkt i olivolja, siger Stefan Skrtic,
specialistlikare inom 6ron-, nis- och halssjukvard vid
Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg.

P& apoteket finns ocksd Spongostan, ett receptfritt medel som
anvéands nér en ndsblddning uppstétt och for att stoppa den.

— Det ser ut som frigolit och man klipper ut en avlang bit pa cirka
en centimeter, doppar den 1 vatten, petar in den 1 nidsan och later
den ligga kvar under en ndsblodning, sdger Stefan Skrtic.

Blasor i munhalan avhjélps bast genom att skdlja munnen och
gurgla svalget med ett smartstillande munskoljmedel, som till
exempel Andolex.

Vid iktyos kan det forekomma olika fortrangningar och
missbildningar 1 horselgdngen, som gor att horseln forsdmras.

Ytterorat som fingar upp ljudvagorna, kan vara deformerat och da
gar det att genom ett plastikkirurgiskt ingrepp bygga upp 6rat med
hjélp av brosk fran andra delar av kroppen oftast revbenen.

— Plastikkirurgen bygger upp ytterorat pa tre operationer med ett
halvars mellanrum mellan varje, sdger Stefan Skrtic.

Ena horselgangen kan saknas. Det gér att se pd en
datortomografirontgen. En ny horselgang kan rekonstrueras av en
oronkirurg.

Broskbildningar, exostoser, kan ligga som kullerstenar 1
horselgangen, véxa till sig och gora att patienten hor daligt.
— De gér att operera bort, sidger Stefan Skrtic.

Vanligast dr kanske att horselgangen tipps till av hudflagor. Det
kan vara svért att fa bort dem.

— Huvudregeln ar att aldrig pilla med nigot i horselgangen, utan pa
sin hojd tvitta rent ytterorat efter duschen med en tunn
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frott¢handduk virad runt ett finger. Anvénder man pincetter eller
tops 1 horselgangen blir det latt katarr 1 6rat. Egentligen ska man
inte g& in med nagot i horselgdngen, som dr mindre 4n armbagen,
sager Stefan Skrtic.

Den som har stora svarigheter med hudflagor bor fa hjélp
regelbundet av 6ronldkare.

— Det dr inte svart att dtgérda for den som vet hur man gor. Jag
rekommenderar att ni ber om en remiss till en 6ronspecialist eller
gar till en privatldkare specialiserad pa oron, sdger Stefan Skrtic.
Behandlingen gar till sa att hudflagorna sugs upp med en sug och
sedan behandlas horselgangen med tamponader av gasvéyv,
indrénkta i alsolsprit och kortison.

— Det hir upprepas flera ganger varannan var tredje timma, sedan
far patienten komma tillbaka och gora om proceduren efter ett tag,
sdger Stefan Skrtic.

Information fran Forsakringskassan

Sara Eriksson och Kristina Frisén frian Forsikringskassan i
Goteborg, informerar om de ekonomiska stod som vuxna med
funktionsnedsittning kan fa genom Forsikringskassan.

Vid sjukpenning fir den som dr sjuk 80 procent av inkomsten. De
forsta tva veckorna betalas av arbetsgivaren. Den som &r arbetslos
har en karensdag och sedan betalar forsédkringskassan. De forsta 90
dagarna har personen rétt till sjukpenning om hen inte klarar sitt
ordinarie arbete.

— Vi forsoker vara aktiva si att vi snabbt vet om personen behdver
ha stod av forsdkringskassan for att komma tillbaka.

Den som ir arbetslos kan fa sjukpenning om arbetsformégan ér
nedsatt pa grund av sjukdom. Den som éar beréttigad till
sjukpenning ska ha nedsatt arbetsformaga med minst en fjardedel i
alla arbeten pa hela arbetsmarknaden.

Aktivitetsersittning

Aktivitetsersattning ar till for unga vuxna mellan 19 &r och
ménaden innan de fyller 30 ar. For att vara beréttigade till
aktivitetserséttning ska man inte kunna arbeta pa minst ett ar pa
grund av sjukdom, skada eller en funktionsnedsittning. Vid
aktivitetserséttning ska arbetsformagan vara nedsatt med minst en
fjardedel.
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— Den som beviljas aktivitetsersittning kan fa det i minst ett ar,
max tre ar. Under tiden med aktivitetserséttning, vid nedsatt
arbetsformaga, ska det finnas en tydlig rehabiliteringsplanering.

Det gar ocksé att ansdka om aktivitetsersittning om man inte
kunnat genomfora sina studier pa grund av funktionsnedsittning.
Dé kan man ha ritt till aktivitetserséttning under den tiden det tar
att avsluta grundskolan eller gymnasiestudierna.

Under tiden med beviljad aktivitetsersittning gar det att soka
sarskild ersdttning for aktivitet. Aktiviteten ska ha en positiv
inverkan pa sjukdomstillstdndet, den fysiska eller psykiska
prestationsformégan. Aktiviteterna ska ha till syfte att 6ka
forutsattningarna att forbattra arbetsformagan sé att personen kan ta
ndsta steg 1 sin utveckling. Det kan handla om en kurs 1 ett sprak pa
ett studieforbund eller fysisk tréning.

Sjukersittning

e En ersittning for personer mellan 30-64 &r som troligen
aldrig kommer att kunna arbeta heltid pa grund av sjukdom,
skada eller funktionsnedséttning.

e Arbetsformagan ska vara nedsatt med minst en fjardedel 1
alla arbeten pa hela arbetsmarknaden.

e Personen kan sjilv ansoka om sjukersittning eller s kan
forsdkringskassan besluta att byta ut en sjukpenning mot
sjukersittning.

Pensionsgrundande

Sjuk- och aktivitetsersdttning kan betalas ut i form av
inkomstrelaterad erséttning och garantiersittning.
Garantiersattningen &r inte pensionsgrundande. Den
inkomstrelaterade ersittning som betalas ut dr pensionsgrundande
inkomst av anstdllning (59 kap. 13 § SFB).

Har en person aldrig arbetat och enbart uppbaér sjuk- eller
aktivitetsersittning med garantiersittning ar inte ersittningen
pensionsgrundande.

Sjukpenningen ddremot &r pensionsgrundande. Det &r ju en
erséttning for forlorad arbetsinkomst.

Vilande ersittning
e Sjukersittning kan vara vilande nidr man har haft
aktivitetserséttning eller sjukerséttning minst ett ar och vill
studera eller prova pa ett arbete.
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e Manadsbelopp 1 tolv ménader nir ersittning ar vilande vid
arbete (25 procent av den ersittning som dr vilande)

e Vilande aktivitetsersittning kan beviljas for ldngre tid dn
beslutat.

Handikappersittning kan den fa som har nedsatt
funktionsforméga i minst ett ir. Det gér att fa frdn och med juni det
ar personen fyller 19 ar och fram till 65 ar. Funktionsférmégan ska
vara sd nedsatt att personen i sin vardag behover hjilp av annan
person eller har betydande merkostnader pd grund av sin sjukdom.
Sadana merkostnader kan vara:

e Kostnader for hjdlpmedel och likemedel

e Kostnader upp till hogkostnadsskydd for hédlso-och

sjukvard.

e Kostnader for specialkost

e Kostnader for resor

e Forbrukningsartiklar

e Slitage med mera

Det ska finnas ett direkt samband mellan kostnaden och
funktionsnedsattningen och det méste vara en extra kostnad inte en
kostnad som de flesta ménniskor har.

Handikappersittningen dr skattefri och indelad i tre olika nivéer.
Beloppen giller per manad ar 2016.

e 69 procent (2547 kr)

e 53 procent (1957 kr)

e 36 procent (1329 kr)

Ansokan om handikapperséttning ska vara skriftlig och innehélla
personuppgifter och personnummer. Till ansokan ska dven bifogas
ett aktuellt lakarutlatande som styrker diagnos,
funktionsnedséttning och aktivitetsbegransning.
Handikappersattning handldggs av personliga handldggare pa
forsdkringskassans lokala forsdkringskontor.

Bilstod ar ett bidrag till hjilp for inkop av bil. Det ar till for att
underlétta tillvaron for den som har svérigheter att anvinda
allminna kommunikationer. Bidraget bestar av ett grundbidrag for
att kopa bil pa 60 000 kr, samt ett inkomstprovat
anskaffningsbidrag. Det gar ocksa att fa bidrag till
korkortsutbildning. Bilstddet handldggs av forsdkringskassan i
Vistervik.
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Avslag

Vid avslag kan alla drenden omprovas vid forsékringskassans
omprovningsenhet. Far man avslag dven dir kan drendet
overklagas 1 Forvaltningsritten, ddrefter i Kammarritten och
Hogsta Forvaltningsdomstolen. De avgdér om prévningstillstand
lamnas eller inte. Forvaltningsrétten kan bli den sista instansen.

En enklare vardag

Forsékringskassan minskar kranglet for personer med
funktionsnedsittning och deras anhoriga. Myndigheten har efter
genomforda kundundersdkningar dndrat sitt arbetssitt i grunden for
att anpassa det till den enskildes behov sé att moten skall bli
enklare, tryggare och mer personliga.

1. En kontaktperson hos Forsiikringskassan
De som har storst behov av stdd ska erbjudas en
kontaktperson med ansvar for att samordna alla kontakter
med Forsékringskassan.

2. Stod till foraldrar med barn som ér svart sjuka eller har
en funktionsnedsittning
Mojligheten att kunna fa stod fran Forsékringskassan redan
pa sjukhuset eller Habiliteringen finns redan pa vissa stéllen
och det skall nu utokas till att bli tillgéngligt i hela landet.

3. Forenklade och samordnade uppfoljningar
For att gora vardagen mera forutsdgbar och tryggare for den
som har en funktionsnedsittning skall Forsidkringskassan
samordna och forenkla de lagstadgade uppfoljningarna
inom olika drenden som den enskilda har hos
Forsékringskassan.

4. Kortare vintetider pa beslut

5. En egen plan for framtiden for elever som gar pa
gymnasiet och har aktivitetsersittning

6. Enklare digital kontakt med Forsakringskassan

Mer information finns pd Forsdkringskassans hemsida:
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www.forsakringskassan.se

Tips pa andra bra webbsidor:
www.agrenska.se — Agrenska

www.1177.se — Sjukvérdsupplysningen
www.socialstyrelsen.se - Socialstyrelsen
www.riksdagen.se - Riksdagen
www.regeringen.se — Regeringen

www.hi.se - Hjdlpmedelsinstitutet
www.do.se — Diskrimineringsombudsmannen
www.tlv.se - Tandvérds- och ldkemedelsforménsverket
www.notisum.se — Lagar pa nitet
www.varsam.se — Varsam

Information fran Arbetsformedlingen

Samordnaren pa arbetsformedlingen, Lena Abrahamsson,
informerar om hjilp och stod nér det giller personer som har
funktionsnedsittningar.

Det ar viktigt om s6kande har behov av stod att ta med sig ett
lakarutldtande vid forsta besoket pa arbetsformedlingen. 1
utldtandet ska ldkaren beskriva aktuell diagnos/prognos och om
besviren dr overgdende eller bestdende. Det kan ocksé gérna sta
om begrinsningarna paverkar arbetsformégan. Vilka
arbetsuppgifter som passar och vilka som inte passar. Om det &r
nigot som absolut skall undvikas? Ar 4tergang till tidigare yrke
mojligt? Ar det realistiskt med heltidsarbete? Om deltid #r aktuellt,
1 sd fall 1 vilken omfattning? Eventuella begransningar i
mojligheten att ta sig till och frén ett arbete och sa vidare. Ett
utforligt ldkarutlatande ar av godo.

(")vergz‘ing mellan skola och arbete

Lena Abrahamsson ir sdrskild samordnare for unga arbetssokande
med funktionsnedsittning. Hon berittade att arbetsformedlingen
samverkar med skolan for att genom vigledning och information
underlétta 6vergangen fran skola till arbetsliv for elever med
funktionsnedséttning som fyllt 16 &r men inte 30 éar.

— Arbetsformedlingen samverkar med forsikringskassan for att oka
mdjligheterna till egen forsorjning genom forvérvsarbete for
ungdomar med aktivitetserséttning, sédger hon.

Malgrupper dr elever i gymnasieskolor, gymnasiesérskolor,
friskolegymnasier, riksgymnasier och folkhdgskolor. Samt
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arbetssOkande under 30 &r som har aktivitetsersittning frén
Forsdkringskassan och/eller finns inom daglig verksamhet och
aktualiseras till Arbetsformedlingen genom Forsédkringskassan eller
daglig verksambhet.

Sarskilt stod till ungdomar dr att Arbetsformedlingen kan forbereda
beslut om anstillningsstod i anslutning till skolslut. Planera infor
overgang fran skola till arbete.

Handliggare

Efter inskrivning pé arbetsformedlingen, om arbetssdkande har
behov av arbetsrehabilitering, fr den arbetssdkande en
handldggare, en arbetsformedlare med rehabiliteringskunskap, som
arbetar med personer som har funktionsnedséttningar.

— Tillsammans gor de en framtidsplanering. Arbetsformedlaren ser
till individen. Vad hon/han vill? Vad hon/han klarar av? Kanske
behover den arbetssokande prova andra mojligheter én tidigare,
sdger Lena Abrahamsson.

Rehabiliteringsteam

Som arbetsformedlare har man mojlighet att ta in
specialistkompetens. Arbetsformedlingen har ett
rehabiliteringsteam som bestér av arbetsterapeut, arbetspsykolog,
sjukgymnast, socialkonsulent och utover det d&ven en SIUS-
konsulent (Sarskild Introduktions- och Uppf6ljningsstod).

Den som har haft praktikplats eller jobbat extra ska berétta det.

Praktikplats

Arbetsformedlaren hjilper till med att se till att den arbetssdkande
far en praktikplats som eventuellt kan leda till en
tillsvidareanstillning. Praktikens syfte dr olika, en del sokande
behover tridna pa att jobba andra behover viagledas genom praktik
for att klara av att erhalla och behélla ett arbete.

Kanske vet personen inte riktigt vad hen vill gora och har da
mdjlighet att radgdra med en arbetspsykolog, nér det géller
yrkesvalet. Arbetspsykologen gor en individuell yrkesvalsutredning
utifran intressen, fallenhet och funktionsnedséttning. Efter samtalen
kommer den arbetsskande och arbetsférmedlaren fram till en
lamplig arbetsplats. Arbetsformedlaren eller skanden ringer till
arbetsplatsen och hér om det gér att gora studiebesok dér. Den
arbetssokande avgor forstds sjdlv om hon/han vill arbetstrdna pa
praktikplatsen.
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— Efter arbetstrdningen kommer kanske arbetstagaren och
arbetsgivaren vil dverens och sa smaningom kan det bli en
anstéllning.

Anpassning av arbetsplatsen

En arbetsterapeut kan sedan anpassa arbetsplatsen efter behov. Det
kan handla om att rétta till belysningen, eller gora arbetsplatsens
utformning mera funktionell utifran personens behov. Anpassa
olika arbetsredskaps funktioner och sd vidare. Arbetsgivaren har
ansvar for den allménna arbetsmiljon.

En fraga som kan dyka upp ér:

Varfor skulle en arbetsgivare ta mig, en sjuk person, ndir det
finns hur manga som helst som vill ha jobbet?
Ett svar pa det kan vara att genom arbetsformedlingen far
arbetsgivaren en person som dr noga utprovad och som passar for
jobbet. Dessutom kan arbetsformedlingen bidra med kompensation,
for till exempel arbetstidsbortfall pa grund av
funktionsnedséttningen.

SIUS-konsulent

SIUS- konsulenten kan i borjan av anstéllningen stotta den
nyanstéllde pa arbetsplatsen och se till att allt fungerar som det ska.
En SIUS-konsulent gor under en tid dterkommande besdk pa
arbetsplatsen och blir ett stod till bade arbetsgivaren och
arbetstagaren.

Vid behov kan SIUS-konsulenten forklara sddant for arbetsgivaren
och arbetskamraterna, som kan vara svart for den arbetssokande att
prata om.

Arbetsterapeut

Arbetsterapeuten kan gora arbetsplatsanpassning med till exempel
arbetstekniska hjalpmedel.

— Arbetsformedlingen kan hjdlpa till med anpassningen under hela
den tiden arbetstagaren har anstillning med 16nestdd, sdger Lena
Abrahamsson.

Allteftersom arbetstagarens stodbehov avtar fasas 16nestddet ut.
Infor en anstédllning med 16nestdd gors en arbetsanalys som ligger
till grund for hur 16nestddet ska utformas. Dérefter kan beslut om
stod tas sd att arbetsgivaren kan anstélla personen med
funktionsnedséttning. Sa kallad utvecklingsanstéllning utgar till
arbetsgivaren i ett ar och dd handlar det om en arbetsuppgift som
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ska trdnas in. Kvarstir funktionsnedséttningen dver tid och det
hindrar en del av arbetsuppgifterna kan personen bli aktuell for en
trygghetsanstillning. Den kan vara till anstallningen upphor.
Stodbehov faststdlls forsta dret och kan direfter forlaingas med tre
ar. P4 arbetsformedlingens hemsida www.arbetsformedlingen.se,
finns mycket information att himta.

Viglednings- och informationsmaterial for unga:
www.arbetsformedlingen.se/ung

Gruppdiskussion om vardagsliv och samhallsinsatser

Under vistelsen p4 Agrenska for vuxna med iktyos, deltar sju
personer; fem kvinnor och tvé mén, i ett erfarenhetsutbyte med
verksamhetsansvarig AnnCatrin Rojvik och socionom Cecilia
Stocks fran Agrenska.

Foljande ér ett urval av de synpunkter som deltagarna ldmnar.
Diskussionerna handlar om upplevelsen av skola, yrkesliv,
boendeanpassning, vardagsrutiner, sémn, fritid, socialt liv, vdanner
samt sjukvard och andra kontakter i samhéllet.

Skolan

Gymnastiken var ett jobbigt kapitel for de flesta. De blev fort for
varma foOr att vara med och var tvungna att ta pauser och kyla ner
sig ordentligt. Den som ér dldst i gruppen gick 1 skolan pa
fyrtiotalet och 16ste problemet pa sitt sdtt. Han stod 1 méal nir det
var fotboll.

— Jag gjorde vil heller inte tillrdcklig nytta pa plan. Kunde inte rora
mig som de andra, séger han.

Ofta saknade ldrarna forstaelse for deras problem. En av kvinnorna
beréttar att hon inte talde virmen och darfor inte kunde koncentrera
sig 1 klassrummet.

— Det tog ldngt tid innan de lyssnade, men till slut satte de en
skyddsfilm pa fonstren. Sérskilt en larare klagade pa att det var
morkt 1 klassrummet varje gang hen kom in, trots att hen mycket
vél visste varfor det var sa.

En friluftsdag tvingades en kvinna att vara med pé en 16prunda
trots att hon protesterade och absolut inte ville det. De skulle
springa tre kilometer, vilket var en omgjlighet for henne. Hon fick
virmeslag och holl pa att svimma.

— Da forst forstod de att jag inte var som de andra. Rektorn forstod
mig bést, hen 14t mig anordna andakter, bjuda in préster och sa trots
att jag inte var gammal. Jag har min tro och &r trygg i den och det
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gjorde att jag orkade med skolan och allt trdkigt som hénde mig
dér. Mina forédldrar sa aldrig ndgot om min sjukdom till skolan och
jag vet inte om jag hade fatt det battre om de hade sagt nagot. Jag
ar inte sa sdker pé det.

En av minnen var med pa gympan men hade alltid langbyxor. Han
ville inte att de andra skulle se hans ben.

— Jag tyckte det var jobbigt att visa och ville inte att de skulle fraga
mig om vad det var. Annars hade inte jag problem med kompisar.

Ingen behdvde egentligen duscha eftersom de inte svettas. Men
ibland var det &ndé tvang pé det och da kindes det jobbigt.
— Jag ville inte duscha med andra och var radd for att visa mig.

Mobbning var néstan alla utsatta for och sarskilt 1 hogstadiet. Det
handlade om huden och fjillningen.

— Ingen ville halla mig 1 handen, for att jag hade skrovliga hinder,
sdger en.

— I skolan ville inte mina kompisar vara med mig. De mobbade mig
och drog sonder mina kldder. Men hemma gick det bra att vara med
mig, da hade vi jattekul.

— Jag mobbades i1 skolan pa hogstadiet. De kunde ropa att jag var
dcklig och springa undan for att jag smittade. Men nér jag pratade
med larare ville de bara att jag skulle forsta de som mobbade mig.
’Kanske hade de en dalig dag, menstruation eller nagot annat, sa
lararna.’

Yrkesliv

De ér i olika aldrar. Nagra ér i borjan av sitt yrkesliv, nagon har
arbetat men ar arbetslos nu. Tva dr pensionirer.

Vuxengruppen éar eller har varit: larare, chauffor, kontorist,
truckforare, ingenjor och sjukvérdare. Ingen har létit sjukdomen
styra nér de valt sitt yrke.

En av kvinnorna har prévat pa flera olika yrken. Hon gick en linje
for kontor- och distribution pa gymnasiet. Det har hon haft
anvindning for sdrskilt pa sitt senaste jobb. Hon har arbetat i ett
arkiv, som ledsagare, véixeltelefonist och kontorist. Oftast har hon
kommit in pa arbetsplatsen med 16nebidrag men sedan fatt fortsitta
som tillsvidareanstalld.

— De har sett att jag ser annorlunda ut och jag hade haft svért att
komma in pé arbetsmarknaden utan I6nebidrag, men allteftersom
har det fasats ut. Nu har jag arbetat i tolv ar utan l6nebidrag.
Lonebidrag dr ett bra sitt att komma in pé en arbetsplats och det ar
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sa jag tycker det ska anvindas. Den som inte behdver det ldngre
ska lata det ga till ndgon annan, som béttre behdver det, sdger hon.
Hon har fatt anpassningar pé sina arbetsplatser som arbetsgivaren
har betalat, bland annat solskydd pé fonstren, arbetslampa (som
inte blir fér varm) och rullgardin.

Chaufforen 1 sdllskapet var tvungen att sluta for att det blev for
varmt inne i bilen pa somrarna. Nu soker han ett helt nytt jobb.

En kvinna har utbildat sig till vardare och arbetat i en
trygghetspatrull. Nu har hon fatt problem med 6gonen pd grund av
sin iktyos och kan inte fortsitta med det som innebar nattarbete och
korning 1 moérker. Hon arbetar inom daglig verksamhet idag.

En kvinna kor truck pa ett byggvaruhus.

— Det fungerar sddér. Det har inte varit dnskedrémmen att sitta i en
varm truck ndr det dr 25 grader varmt ute och det ar inte bra nir det
ar 15 grader kallt heller. Nu har arbetsgivaren 16nebidrag till mig,
for att jag inte kan fullt géra mina arbetsuppgifter utomhus alla
dagar, sidger hon.

Kvinnan som &r ingenjor borjade sin yrkesbana med praktik pa ett
véveri.

— Det fungerade inte s bra. Jag skulle laga trdden nir den gick av.
Det var konstsilke och trdden fastande 1 mina skrovliga hander. Jag
forsokte ocksd anvinda vantar men det blev for otympligt. Det gick
inte att knyta knutar med vantar pa.

Naér hon fick sitt forsta jobb som ingenjér inom kommunen méttes
hon av stor forstielse. Hennes chef ordnade sé att hon fick sitta i ett
rum som var svalt, hon fick hjédlp med att skaffa en lagenhet med
badkar, sa att hon skulle kunna behandla sin hud, hon fick
parkeringsplats i ett parkeringshus nér hon klagade pa att hon inte
kunde sitta sig i en solvarm bil och ingen sa nigot nir hon at med
tunna vantar 1 matsalen.

— De flesta av mina arbetsgivare har varit mycket forstdende. Alla
utom en som mobbade mig, men da fick jag stor hjilp av
Forsédkringskassan. De forhandlade med kommunen sa att jag fick
avgingsvederlag, tre ars full betalning fram till pensionen.

Bostadsanpassning

For de flesta med iktyos ér badkar ett maste. Manga badar tva
ganger om dagen. Forsta gdngen tidig morgon, for att skrubba av
den 16sa huden. Andra gangen pa kvillen for att mjuka upp huden
och for att det ar skont att bara ligga 1 badet.

Flera har fatt badkar som bostadsanpassning av kommunen.

— Badkar ér ett maste for mig. Jag kan inte leva utan det, sdger en
av dem.
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— Jag ar hoftopererad och fér inte bdja mig framét mer dn 90
grader, dérfor har jag fatt en forldngd spak till varmvattenkranen.
Eftersom jag badar linge, ibland i flera timmar maste jag fylla pa
med varmt vatten annars blir vattnet kallt.

En kvinna har en aermec (AC) kopplad till bergvdarmen i familjens
hus.

— Med den kyler vi ner inomhusklimatet nér det ar for varmt f6r
mig. Ar det 28 grader varmt ute kan vi f4 ner det till 23 grader. Det
blir mer behagligt.

En annan har solskyddsgardiner hemma.

— De stinger ute 95 procent.

En kvinna bor hogst upp 1 ett hus och har det varmt pa sommaren.
— Jag har inte kommit s l&ngt sa att jag har bett om anpassning.
Kanske ska jag gora det nu!

Vardagsrutiner

Att bada varje morgon kan ha sina sidor om man bor 1
flerfamiljshus.

— Jag maste sitta pa badvattnet kvart dver fem varje morgon om jag
ska hinna bada innan jag maste ga till jobbet. Jag borjar jobba
klockan sju. Jag tinker pd mina grannar nir jag sétter pa vattnet
men forutsidtter att de har sett hur jag ser ut och forstér att jag maste
bada.

En annan ser inga problem med att grannarna blir storda.

— Jag tror inte att mina grannar tidnker pa det. Jag maste sitta pa
badvattnet klockan fyra pé natten for att hinna.

Eftersom de med iktyos fjéllar mycket smorjer de in sig ofta.
Salvan kostar och en flaska gar snabbt at. Det drgjer inte linge
forrdn de kommer upp 1 hogkostnadsskyddet.

— Tyvirr tar de bort mycket lakemedel fran hogkostnadsskyddet.
Jag maste smorja huden runt horapparaten som ar fast med en
titanskruv bakom orat. Den salvan kostar 200 kronor och har gétt
pa hogkostnadsskyddet, men gor det inte ldngre.

— Jag dr beroende av att smorja fotterna med vaselin och det gér
numera inte pa hogkostnadsskyddet.

En kvinna har sirskilda smorjklader pa sig efter att hon smorjt in
kroppen.

— Nar jag har badat smoérjer jag in mig och sedan tar jag pa mig
mina smorjkldder en halvtimma innan jag tar pa mig de kliader jag
ska ha pé jobbet. D4 sparar jag mina kléder.
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Det blir mycket tvitt. Ofta maste de tvitta i 90 graders varme for
att fa kladerna rena fran salvan. Nagon tycker att kladerna blir
renare med tvittmedel och lite Yes diskmedel i tvittmaskinen.
Andra anvéinder tvittmedel och lite Coca cola, bikarbonat eller
citronsyra.

All tvitt sliter pa bade kldder och maskiner.

— Det gar till exempel inte att ha en tvattmaskin som &r frontmatad
med en gummibilg runt luckan. Den blir snabbt sunkig och tappar
spansten av all salva. En topp-matad tvéttmaskin fungerar béttre.

Huden som fjéllar gér ocksa att de maste stdda mer &n andra.

— Jag har alltid som ett ok dver mig att det ar skripigt pa golvet
hemma hos mig. Jag dammsuger ofta, néstan hela tiden.
Sangklader far ocksé bytas.

Négra roster om konsekvensen av fjillningen:

— Det blir massor med fjill i sdngen varje natt. Nér jag gér upp pa
morgonen och skakar lite pa mig droser det ner hudflagor och nir
jag sopar efter att jag gjort mig i ordning brukar jag fa en halv
skyftel full.

— Man dammsuger for sin egen skull, for att det dr skrdpigt och om
det kommer nagon hem. Nar man ldser om dammsugare och att
man kan fa en arsforbrukning av dammsugarpasar, sa har de inte
traffat mig. Jag gor at véldigt manga fler &n en normal forbrukning.
— Forr skulle jag vara ordningsam och stilla in dammsugaren 1
stddskrubben. Det gor jag aldrig ldngre. Den star 1 finrummet. Latt
att ta fram och alltid i-kopplad.

Kléder, skor och peruker

Kénslan av att fastna med hénderna 1 kldderna dr hemsk tycker en
av kvinnorna.

— Darfor anvéander jag inte akryl utan helst klader av bomull. Det dr
allra bist och latt att halla rent.

Négon gar barfota i1 skorna med farskinnssulor i skorna pé vintern.
— Jag koper kvalitetsskor eftersom de héller langre. Skinnskor
madste det vara, plast gér inte da kanar jag omkring i skorna.

— Forra aret kopte jag ljusgrd mockaskor efter ett tag blev de
morkgra av salvan.

Flera har problem med fotterna och behdver medicinsk fotvérd.
Négon gar tvd ganger i manaden till fotvarden en annan var femte
vecka. En kvinna tycker att hon klarar fotvarden sjilv. En kvinna
har stora problem med fotterna:

— Mig maste de behandla en fot i taget eftersom det tar for lang tid
att behandla bada.
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Nir det giller peruk som flera har dr det olika bestimmelser i olika
landsting. En del far remiss till tva peruker per ar fran hudlikare.
Ett landsting ger ett bidrag pa 6000 kronor och det ricker till en
och en halv syntetperuk. En lyckligt lottad kvinna far atta peruker
varje ar av sitt landsting.

Att béra peruk &r inte 14tt. P4 vintern ar det bra med peruk eftersom
det kdnns som att ha en mdssa pa sig. P4 sommaren édr den varm.

— Jag tappade héret nidr jag var étta ar och har haft peruk sen dess.
Hemma har jag den aldrig pa, utan sldnger av den sa fort jag
kommer in i ett horn.

— Harvard och fotvard. Ar det inte det vi gor nér vi inte badar och
smorjer oss, kommenterar en av kvinnorna lite torrt.

Somn och dterhdmtning

Flera sover daligt pa natten, men vet inte om det har med élder eller
iktyos att gora. En kvinna drommer hemska mardrommar.

Det &r ocksa vanligt med kldda pa fotterna nattetid och det gor inte
att somnen blir battre.

Ogon och 6ron

Forutom all smorjning pé kroppen tillfor de flesta 6gondroppar,
ogonsalva och ibland 6ronsalva varje dag.

Flera har utatvdanda 6gonlock, sa kallad ektropion, och den stora
faran ar att hornhinnan blir for torr. Da kan det bli sar pa
hornhinnan och sdmre syn.

— Det tar en halvtimma varje morgon innan mina 6gon vaknar,
sdger en av mannen.

En av kvinnorna fér ibland in en hudflaga i 6gat. D4 maste hon ta
sig till 6gonldkare for att ta bort den.

Socialt liv och vinner

Det ar inte bara att kvista over till grannen, som en kvinna siger.
Livet bestar sa mycket av behandlingar att det sociala livet kan bli
lidande.

— Jag maste vara iordninggjord och det tar sin tid.

En av kvinnorna berittar att hon har manga bekanta och nigra goda
vanner som kidnner henne vil. Mtena hemma hos henne maste
vara noga planerade.

— Jag vill inte riskera att det inte 4r dammsuget. Det &r jobbigt om
nagon skulle se mina hudflagor pa golvet.

Det annorlunda utseendet paverkar ocksa det sociala livet.

— Jag har alltid velat gdmma mig, som en kvinna sager.
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Iktyos

Flera i gruppen tycker om att g ut och dansa. En av tjejerna
beréttar att dansandet har gett henne ett battre sjalvfortroende.

— Oj han vill dansa med mig, trots att jag ser ut som jag gor, ir
sadant hon har tankt.

Hon ser ocksa till att ta tag i danspartnern med ett stadigt grepp, sa
att han inte kénner hennes stridva hinder.

Négra tips till andra med iktyos:

— Jag brukar direkt beritta vad det 4r med mig, typ att jag har en
sjukdom som gor att jag har torr hud.

— Nér jag ska trdffa manga personer pa ett mote kommer jag tidigt
sa att jag i lugn och ro kan hélsa pd alla. Pé det séttet bryter jag en
barridr, alla har pratat lite med mig och det ar ldtt att ta kontakt
igen.

Kontakter i sjukvarden

Alla i gruppen har haft kontakt med hudlékare, 6ron-nésa- hals-
lakare, 6gonlikare, medicinsk fotvard, Forsékringskassa och
landstinget nir det géller perukerna.

Johanna har torr, tjock och fjillig hud som hon behandlar med
salva flera ganger dagligen. Hennes 6gon ir roda och
ogonlocken utitviinda (ektropion) och opererade flera ginger.
Hon kan inte svettas eftersom kroppen inte reglerar
temperaturen och hon lider av virme. Héret ir tunt och flikigt
och hon bir peruk.

— Som gor mig dnnu varmare, siger hon med ett snett leende.

Nér Johanna foddes 1969 var hon en collodion baby. Det har
fordldrarna beréttat. En tunn hinna som ség ut som klister tickte
hela kroppen och det stramade runt munnen och nésan.

— Det var som att ha gladpack 6ver hela kroppen, sdger hon.

Efter upprepade bad forsvann klistret och fjédllningen startade
istéllet.

Ingen visste vad det var med henne, inte ens pa BB. Nagon
huddkomma sa de tveksamt. Personalen tog hand om Johanna och
skickade henne till ett storre sjukhus dér hon blev liggande 1 6ver
en manad.

— De gick in till min nyforlésta mamma och min pappa och sa att
en skdterska skulle 8ka ivdg med henne. Mamma fick ligga kvar pa
avdelningen och pappa gick till skiftet pa jobbet som vanligt. Pappa
hann mérka att jag andades konstigt, har han sagt senare. Jag var
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deras forsta barn, sa det var inte sa litt att veta vad som var normalt
och inte, berittar hon.

Péa sjukhuset lade de henne i en kuvds. Nyfodda Johanna blev rod
som en krifta och holl pd att koka dver. Som tur var mérkte ndgon
det och rdddade henne ur kuvosen.

Fordldrarna hélsade pa henne pa 16rdagar, har de beréttat for
Johanna. Oftare fick de inte komma pa besok.

— Det var forst for tio ar sen niar min syster fick en son med samma
sjukdom som vi borjade prata ordentligt om det, sdger Johanna.

Framf6r mig sitter en tuff, modemedveten och véltrdnad 46-arig
kvinna. Efter ménga dr med sméabarn, har hon kommit igdng med
att rora pa sig igen. Rorelse dr annars nagot hon verkligen gillar
och helst till musik. Johanna &r en kvinna som é&lskar att dansa och
det var pa dansgolvet som hon triffade sin man.

Men vi viantar med det och gar istéllet tillbaka négra ar.

Hennes fordldrar fick reda pa vad som fattades henne. En
barnldkare gav dem diagnosen lamelldr iktyos och berdttade att det
var en besviarlig hudsjukdom.

Hogstadiet

Johanna dr en pigg och léttpratad kvinna och har inte haft svért att
fa kompisar.

— Det var nir jag borjade forskolan som det gick upp for mig att
mina kamrater inte smorjde sig som jag gjorde, flera ganger om
dagen. Jag minns ocksa en gang ndr en kompis pa girden dir vi
bodde, frigade mig vilket land jag kom ifrdn? Sverige sa jag. D4
sprang hon upp till sin mamma och fragade vilket land hon sjélv
kom ifrdn? Sverige, sa hennes mamma och tjejen blev ett stort
fragetecken. D4 borjade jag ana att jag sdg annorlunda ut, sdger
Johanna.

I hogstadiet fordndrades allt och livet blev ett smérre helvete.
Klasskamraterna kunde skrika over hela kapprummet att hon
luktade illa och att de inte ville bli smittade av henne. Efter
sommarlovet ndr hon bdrjade dttan ville bésta tjejkompis inte vara
med henne léngre.

— Jag hade det hemskt men gick plikttroget till skolan varje dag, var
bara borta tva dagar pa tre ar, sdger hon

Johanna beréttade inget for ndgon, men hennes mamma anade att
nagot var fel och fragade om hon fick tala med skolan.

— Absolut inte, svarade jag.
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En dag kom skolkuratorn in i klassrummet och ville prata med
Johanna. Johanna svarade henne enstavigt under samtalet och gick
sedan direkt hem till mamma.

— Har du pratat med skolan?

Mamman tittade upp och sa: Nej det har jag inte.

— Men hur kommer det sig dé att skolkuratorn vet allt, fragade
Johanna och mamman fick erkénna.

— Idag forstar jag henne, men det gjorde jag inte da. Efter allt
trakigt jag har varit med om dr jag som en tiger ndr barn, mina eller
andras blir mobbade och jag har blivit vdldigt bra pd att pejla
stamningar, sdger Johanna med eftertryck.

Under hela hogstadiet var det bara en SO-ldrare som forstod vad
som hédnde Johanna.

— Han brukade finnas runt mig som ett skydd och ldmna dorren till
klassrummet 6ppen efter sin lektion, sédger hon.

Dans i benen

P4 gymnasiet blev det bittre. Antligen fick hon lugn och ro och
normala klasskamrater.

Efter gymnasiet utbildade hon sig inom vérden.

Det diar med att bilda familj insag hon var inget f6r henne.

— Jag hade en plan att nér jag blev fyrtio skulle jag atminstone bo
fint. Min tanke var att bo ensam vid en sj0, sdger hon.

Johanna hade manga kompisar och alla tyckte om att ga ut och
dansa. P4 dansgolvet var hon ingen blyg viol och bjod girna upp
sjélv.

— Den som vill dansa mycket som jag ville maste vaga bjuda upp!
Johanna reglerade viarmen i kroppen genom att pausa varannan
dans. En kvill ndr hon hade dansat med alla hon kinde sen tidigare
bjod hon upp en frimling och de tva dansar dn idag ihop.

— Jag trodde inte ett parforhallande var ndgot for mig. Att jag lever
med en man idag, att han faktiskt valde mig och att vi har tva barn
var ndgot jag bara kunde drémma om, sdger hon.

Barn

Johanna har dtit Neotigason ldnge och tycker att det goér hennes hud
battre. Nar hon och hennes man ville ha barn var hon tvungen sluta
med medicinen ett r innan graviditeterna for att ldkemedlet skulle
ga ur kroppen. Neotigason kan ge fosterskador.

De pratade ocksa med varandra om risken att fa ett barn med
lamellér iktyos. Hennes man som dlskar att rdkna ut saker kollade
sannolikheten och tyckte att den var forsumbar.
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— Han undersokte heller aldrig om han hade anlaget, utan sa istéllet
att; *far vi ett barn med iktyos kommer det att behandlas och
smorjas pa allra bésta sitt’, sdger Johanna.

Johanna var orolig for att huden skulle t6jas ut och inte gé tillbaka
igen efter graviditeterna. Men hon oroade sig i onddan.

Deras barn som nu dr 10 ar och 14 ar fick inte sjukdomen men &r
anlagsbérare. Johannas syster som sjélv inte har iktyos fick yngsta
barnet samma &r som Johanna och hennes pojke har lamellér
iktyos.

— Vi har ett alldeles sérskilt band. Honom &r jag véldigt svag for,
sdger Johanna.

Synen

Ogonen, med uppatvikta dgonlock har varit till ett stort besvir for
henne. Hon har opererat dem flera ganger, men hennes lékare ar
missndjd och tycker inte att det har blivit sa bra som hen hade
onskat. Ogongloben har ocksa varit torrlagd. Hon har fatt ett sar
som likt, men som gor att hon ser sémre pd ena dgat.

— Tyvirr har det fatt stora konsekvenser for mig. Jag kan inte kora
bil ndr det &r morkt och nér det regnar och det gor att jag har fatt
byta jobb, sdger hon.

Solsemester

Iktyosforeningen startade ndr Johanna var 19 ar och sedan dess har
hon umgatts mycket med andra i1 foreningen.

— Det dr ett harligt umgénge, séger hon.

Hon och kompisarna i féreningen har rest pa solsemestrar flera
ganger, ndgot hon innan dess inte trodde att hon skulle vaga gora.
— Jag trodde inte jag skulle vaga for virmens skull, men upptéckte
att det gick bra att vara i1 skuggan, séger hon.

Reaktioner

Vad ir jobbigast med att ha lamellar iktyos?

— Det eviga behandlandet av huden kan vara jobbigt och tar tid. Jag
4r ju aldrig ledig fran det. A andra sidan ir jag van. Att folk stirrar
ar ocksa nagot jag har svart att vinja mig vid. Hur jag reagerar
beror pa dagsformen. Vuxna méanniskor kan vara véldigt
oforskdmda, séger hon.

Att bli for varm é&r pafrestande. Hon far ont 1 huvudet och kan inte
tanka klart.

— Men jag har liart mig hantera det genom att kyla ner mig och
dricka oftare, sdger hon.
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Informationscentrum

Iktyos

Barn reagerar pa ett annat sétt &n vuxna, tycker hon. De vill gérna
kénna pd huden och dr hon pa gott humor gér det bra. De egna
barnen gick pa kooperativt dagis och dér arbetade hon ibland. Det
har gjort henne van vid barns reaktioner.

Hennes egen son reflekterar inte sa mycket 6ver hennes sjukdom.
Hon far pdminna honom om att bade hon och kusinen méste smorja
sig minst tva gdnger om dagen.

Dottern har en stark 6nskan:

— Jag skulle vilja uppfinna en spruta som skulle gora att du inte
behdvde smorja dig mera, har hon sagt.

for ovanliga diagnoser

Informationscentrum for ovanliga diagnoser vid Sahlgrenska
Akademin, Goteborgs Universitet ansvarar for arbetet med
Socialstyrelsens kunskapsdatabas. Det ir en nationell resurs
for alla som soker information om ovanliga diagnoser.

Ovanliga diagnoser/sjukdomar r i stor utstrackning ocksa okédnda
sjukdomar. Behovet av kunskap ar darfor stort.
Informationscentrum goér kontinuerligt uppdateringar av
kunskapsldget tillsammans med ledande specialister och
handikapporganisationer och patientféreningar.

I databasen finns ndrmare 300 ovanliga diagnoser och nya
tillkommer hela tiden. Via webbadressen
www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser och i broschyrer skrivs
en informationstext om varje diagnos som beskriver bland annat
dess forekomst, behandling och forskning. Den som behover flera
broschyrer, for att till exempel dela ut till forskole- eller
skolpersonal kan bestélla det kostnadsfritt via ett mail till
ovanligadiagnoser@gu.se.

Nationella funktionen sallsynta diagnoser

For att 6ka samordningen, samverkan och spridning av
information inom omrédet séllsynta diagnoser har
Socialstyrelsen pa regeringens uppdrag inrittat Nationella
Funktionen Sillsynta Diagnoser, NFSD.

NFSD har sedan verksamheten startade den 1 januari 2012
arbetet i enlighet med uppdraget.
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Iktyos

NFSDs uppgift ér att:

- bidra till 6kad samordning och koordinering av hélso- och
sjukvérdens resurser for personer med séllsynta sjukdomar
liksom 6kad samordning med bland annat socialtjanst och
frivilligorganisationer.

- bidra till spridning av kunskap och information till alla
delar av hélso- och sjukvarden och till andra berorda
samhillsinstanser samt till patienter och anhdriga

- bidra till utbyte av information, kunskap och erfarenheter
mellan de aktorer som bedriver verksamhet pa omradet

- identifiera mojligheter till utbyte av kunskap, erfarenhet och
information med andra ldnder och internationella
organisationer.

NFSD drivs av Agrenska, ett nationellt kompetenscenter med
helhetsperspektiv for barn, ungdomar och vuxna med funktionsned-
sattning, deras familjer samt professionella som de méter.

Mer om NFSD verksamhet kan du ldsa pA www.nfsd.se

Adresser och telefonnummer till forelasarna

Leg sjukskoterska Agneta Ginemo
Landshovdingevédgen 5 A
262 52 Angelholm

Genetiker Maria Soller

Klinisk genetik

Lab. medicin,

Region Skéne, Medicinska service
205 01 Malmé

Tel: 046 17 10 00

Ogonlikare Gabor Koranyi
Centrallasarettet
Ogonkliniken

351 85 VAXJO

Tel: 0470-58 80 00
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Specialistliikare Stefan Skrtic
VO Oron-nis och halssjukvérd
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
413 46 Goteborg

Tel: 031-342 10 00

Personlig handliggare Sara Eriksson
Forsédkringskassan

Box 8784

402 76 Goteborg

Tel: 0771-114 114

Specialist Kristina Frisen
Forsédkringskassan

Avdelning for funktionsnedséttning
Box 8784

402 76 Goteborg

Tel: 0771-114 114

Lena Abrahamsson

Samordnare unga med funktionsnedséittning
Arbetsformedlingen, Samverkan

Box 2140

403 13 Goteborg

Tel: 0771-60 00 00

Medverkande fran Mun-H-Center
Tandlékare Anna Odman

Tandskdterska Lena Romeling Gustafsson
Tandhygienist Anna Nielsen Magneli
Logoped Lisa Bengtsson

Folktandvarden Véstra Go6taland
Mun-H-Center

Box 7162

402 33 GOTEBORG

Tel: 010-441 79 80

Medverkande frin Agrenska
AnnCatrin Rojvik, verksamhetsansvarig
Cecilia Stocks, koordinator

Asa-Karin Rosvall

Agrenska

Box 2058

43602 Hovés

Tel: 031-750 91 00
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Iktyos

En sammanfattning av dokumentation nr 509

Begreppet iktyos omfattar ett tjugotal olika hudsjukdomar som
kannetecknas av kraftig fjallning, utbredd fortjockning av hornlagret
och ibland ytliga sérbildningar. Huden blir torr och grov, med fjall
som kan variera fran tunna och ljusa till tjocka och mérka. Aven
naglar och hér kan vara paverkade.

Sjukdomen dr ovanlig och forekommer i ndgon form hos en eller tva
personer per 100 000 invénare.

Behandlingen inriktas pd att lindra symtomen. Bland annat behdver
huden smorjas in flera ginger dagligen for att huden ska hallas mjuk
och for att fjallningen ska minska.

AGRENSKAS FAMILIE- 0CH VUXENVISTELSER

Kunskap och kompetens om sallsynta diagnoser
© Agrenska 2016

AGRENSKA
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