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Iktyoosit

Mita iktyoosi tarkoittaa?
'Ii{t'y'déé'ii"o'\'/éi' i"yh'r'ﬁé'bé'r'i'rih'é'll'i'éié, vaikeusasteeltaan suures-
ti vaihtelevia ihon sarveistumissairauksia. Monet niistd ovat
erittdin harvinaisia. Iktyoosit eroavat toisistaan oireiltaan ja
periytymistavoiltaan.

Iktyooseille yhteistd on héirié ihon sarveistumistapahtumas-
sa. Suurin osa iktyoosisairauksista on lievig, eivatka ne juuri hait-
taa normaalia elamaé. Joukossa on kuitenkin myos vaikeita, ela-
manlaatuun vaikuttavia iktyoosimuotoja, joissa iho paksuuntuu
panssarimaisesti ja hilseilee suomuillen. lktyoosi-iholle on usein
ominaista herkkyys seka lammolle ettd kylmalle. Iktyoosi voi
myds esiintyd osana oireyhtyma3, jossa ihomuutos on vain yk-
si sairauden osaoire.

Iktyoosin toteaminen
Kun 'ii{t'yb'b'éi' 'fddét'ééh','by'riféién selvittdmaan sen tarkka muoto.
Iktyoosia sairastava saa silloin parhaan ja tarkoituksenmukai-
simman hoidon ja tiedon sairaudestaan. Tarkka diagnoosi tarvi-
taan, jotta voidaan keskustella taudin kulusta, ennusteesta, pe-
riytyvyydesta, perhesuunnittelusta ja perinndllisyysneuvonnas-
ta. Ino-oireet, taudinkulku ja sukuselvitys ovat tarkeitd seikko-
ja taudin maéritysta tehtdessa. Lisaksi tarvitaan ihon koepalasta
tehtava histopatologinen tutkimus ja elektronimikroskooppitut-
kimus. Usein saatetaan ottaa my&s verindyte geenitutkimuk-
sia varten.

Diagnoosin tekemiseen vaadittavat ndytteet otetaan keskus-
sairaaloiden tai yliopistollisten sairaaloiden ihotautien tai pe-
rinndllisyyslaaketieteen poliklinikoilla. Tutkittava voi kokea, et-
t4 geenitutkimuksesta ei ole hanelle valitdnta hoidollista hyd-
tyd, mutta sairauden tunnistamisen, perinndllisyysneuvon-
nan ja tieteellisen perustutkimuksen kannalta ne ovat térkeita.
Tutkimusten teko vaatii kérsivallisyytta, silld naytteitd voidaan
joutua ottamaan moneen kertaan. Koska iktyoosi on Suomessa
harvinainen sairaus, osa naytteistd l1ahetetdan tutkittaviksi ulko-
mailla sijaitseviin tutkimuskeskuksiin, joissa tutkitaan vuosittain
suuri maara iktyoosiin sairastuneiden naytteita.
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lktyoosin erimuodot
Erilaisia iktyooseja seka oireyhtymid, joissa iktyoosi esiintyy osa-
oireena, tunnetaan kymmenia. Suomessa todetuista iktyooseis-

ta suurin osa kuuluu johonkin seuraavista ryhmista:

Tavallinen iktyoosi eli ichthyosis vulgaris on yleisin (esiinty-
vyys 1:300-500) ja lievin. Tavallinen iktyoosi aiheutuu virhees-
ta filagriinia koodaavassa geenissa eli perintotekijassa. Sille
on tyypillistd varhaislapsuudessa alkava ihon kuivuus ja vaa-
lea, jauhomainen hilseily, joka esiintyy p&aasiassa raajojen ul-
kosivuilla. Hilseilyd ei yleensa ole kaulassa, kasvoissa tai tai-

peissa. Jalkapohjien ja kAmmenien iholla

nahdaan usein ihojuosteiden korostumis-

@ Tavallinen iktyoosi aiheutuu ta. Olkavarressa ja reisiss& ihohuokoset
virheesta filagriinia koodaavassa ovat sarveiskertymien tayttamia, jolloin iho
geenissa eli perintotekijassa. nayttda “kananlihamaiselta”. Oireet voi-

mistuvat talviaikaan ja vahenevét kesdisin
seka idn myota.

Tavallinen iktyoosi periytyy vallitsevasti
eli dominantisti, ja sité sairastaa Suomessa muutama sata hen-
kil6a. Monilla (25-50 prosentilla) esiintyy samanaikaisesti myds
atooppista ihottumaa (maitorupi, taiveihottuma), mika saattaa
vaikeuttaa diagnoosin tekoa. Tiedetaénkin, ettd 20-50 prosentil-
la atooppista ihottumaa sairastavista on geenivirhe filagriinigee-
nissa kuten iktyoosiakin sairastavilla.

X-kromosomissa periytyva iktyoosi on edellistéd harvinaisem-
pi (esiintyvyys 1:5 000) ja voimakasoireisempi, mutta se kuu-
luu silti lieviin iktyoosisairauksiin. Sairaus aiheuttaa nékyvan iho-
muutoksen vain miehilld. X-kromosomissa periytyva iktyoosi ai-
heutuu muutoksesta steroidisulfataasia koodaavassa geenis-
sa. Geenivirhettd kantavilla naisilla voi joskus esiintya lievaa hil-
seilyd, lasten yliaikaisuutta ja kohdun supistusheikkoutta. Monet
X-kromosomaaliset iktyoositapaukset ovat seurausta ns. uusis-
ta mutaatioista, jolloin suvusta ei I16ydy muita iho-oireisia miehia.
X-kromosomaalisen iktyoosin diagnoosi voidaan tehdé ihobiop-
siandytteen steroidisulfataasitutkimuksen avulla.

Ihomuutos on usein ndhtavisséa ihon lievana kuoriutumise-
na pian syntyman jélkeen, mutta varsinainen hilseily alkaa vas-
ta muutaman kuukauden idssa. Hilseet ovat varsinkin s&arissa,
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Iktyoosit

reisissa ja olkavarsissa kookkaita, suomumaisia ja variltdan rus-
kehtavia. Hilseilyd on my6s vartalolla ja hiuspohjassa. Keséisin
oireet lievenevét, mutta idn mukana ei yleensa tapahdu parane-
mista. Sairauteen voi liittyd sarveiskalvon samentumia.

Lamellaarinen iktyoosi eli ichthyosis congenita on yleisnimi-
tys suuremmalle ryhmaélle vaikeaoireisia, jonkin verran toisiaan
muistuttavia harvinaisia iktyoosimuotoja (esiintyvyys 1: 50 000),
jotka silti ovat itsendisid sairauksia. Periytyminen on yleensa
vaistyvad eli resessiivista. Valtaosa lamellaarisista iktyoositapa-
uksista aiheutuu geenivirheesta transglutaminaasi 1-entsyymia
koodittavassa geenissa. Lamellaarista iktyoosia sairastavia on
maassamme yhteensd muutamia kymmenia.

Vastasyntynyt lapsi on usein ns. ”collodium baby”. lho muut-
tuu heti syntyman jélkeen kiristéavéksi ja taipeista rikkoutuvaksi
muovimaiseksi kalvoksi. Vauva kuuluu talléin nestevajaus- ja in-
fektioriskin takia lasten teho-osastolle. Kelmu kuoriutuu muuta-
massa viikossa, jonka jélkeen iholle kehittyy suomumainen hil-
seily. Suurimmalla osalla lamellaarista iktyoosia sairastavista
iho on kasvoja ja hiuspohjaa mydten koko elaman ajan paksun,
ajoittain punoittavan, hilseilevan ja halkeilevan sarveisihon peit-
tama. Myos kdmmenet ja jalkapohjat ovat paksuuntuneet. lhon
kiristymisen takia silmien alaluomet kdantyvét ulospéin ja silméat
kuivuvat ja tulehtuvat helposti. Paksu ja kired iho voi joskus ai-
heuttaa nivelten jaykistymista.

Erythrodermia ichthyosiformis congenita bullosa kuuluu my&s
vaikeisiin ja harvinaisiin (esiintyvyys 1: 100 000) iktyoosisai-
rauksiin. Se periytyy vallitsevasti eli dominantisti ja sita esiin-
tyy Suomessa 10-20 henkil6llad. Vastasyntyneen lapsen ihol-
la on suuria, pinnallisia rakkuloita hieman samaan tapaan
kuin perinnéllisissa ja harvinaisissa ihon rakkulasairauksissa.
Mydhemminkin iho rikkoutuu ja jopa rakkuloi bakteeri- ja hii-
vainfektiotaipumuksesta johtuen. Iho sarveistuu juostemaises-
ti ja hilseilee erityisesti taivealueilla seka kyljissa. Geenivirhe ke-
ratiinia 1 koodaavassa geenissa aiheuttaa kdmmenten ja jalka-
pohjien ihon paksuuntuman. Muissa tapauksissa geenivirhe on
yleensa keratiinia 10 koodaavassa geenissa. Oireet eivat lieve-
ne ian mukana.
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Muut perinndlliset ihon sarveistumissairaudet: Iktyoosien li-
séksi sarveistumissairauksiin kuuluvat mm. kdmmenien ja jal-
kapohjien synnynnainen liikasarveistuminen (keratodermia pal-
moplantaris) sekd erythrokeratodermia, joiden hoitomuodot
ovat samansuuntaisia kuin iktyooseissa. Myds nama ihotaudit
ovat hyvin harvinaisia. Palmoplantaarisen keratodermian (esiin-
tyvyys 1:5 000) ainoa oire on jalkapohjien ja kdmmenien ihon
paksuntuminen. Tauti alkaa yleensd muutaman vuoden i&ssa
ja periytyy usein vallitsevasti. Tautiryhma johtuu suuressa osas-
sa tapauksista orvaskeden keratiinia 1 tai 9 koodaavien geeni-
en mutaatioista.

Iktyoosin periytyminen
Kaikki iktyoosimuodot ovat perinndliisia, mutta periytymistavat
vaihtelevat alalajin mukaisesti.

Jokaista ominaisuuttaan kohti inmisella on kaksi perintoteki-
jaa eli geenia, joista toisen han on perinyt iséltdén ja toisen &i-
diltdan. Kun sairaus periytyy vallitsevasti eli dominantisti, se il-
menee silloin, kun toinen tautia aiheuttavista perintétekijoistéa on
virheellinen. Talldin lapsi on perinyt tautigeenin toiselta vanhem-
maltaan, joka on itse sairas. Jos toisella vanhemmista on vallit-
sevasti periytyva iktyoosi, on perheen lapsilla yhtéldinen 50 pro-
sentin riski perid viallinen geeni (kuva 1). Vallitsevasti periyty-
vé tauti voi saada alkunsa myds ns. uudesta mutaatiosta, joka
on syntynyt jommalta kummalta vanhemmalta tulleessa suku-
solussa tai harvinaisissa tapauksissa sairastuneen henkilén si-
kiokehityksen aikana. Peittyvasti eli resessiivisesti periytyvassa
sairaudessa molempien perintétekijdiden on oltava virheellisig,
jotta sairaus on mahdollinen. Yleensd vanhemmat ovat tervei-
t4, koska heilld kummallakin on vain yksi virheellinen perintote-
kija, ja lapsi on perinyt virheellisen geenin molemmilta vanhem-
miltaan (kuva 2). Vaikeat vastasyntyneina alkavat iktyoosit ovat
resessiivisia.

X-kromosomissa periytyvassa iktyoosissa geeni peritdén &i-
diltd. Se aiheuttaa nékyvia ihomuutoksia vain pojilla, koska heil-
14 ei ole toista tervettd X-kromosomia kuten tytéilla. Iktyoosin
geenid kantavilla naisilla voi joskus esiintya lievaa hilseilya iholla.
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Sairauksien periytyminen ei ole yksiselitteista ja periytyminen
voi olla vaikea ymmartaa. Jotta virheellisiltd tulkinnoilta valtyttai-
siin, perheen tai sairastavan tulisi hakeutua perinnéllisyysneu-
vontaan, jota antavat yliopistollisten sairaaloiden perinnéllisyys-
laaketieteen 1a8karit sekd Vaestoliiton perinndllisyysklinikka ja
Folkhélsan. Perinndllisyysasioista voi keskustella myds hoitavan
ihotautiladkarin kanssa.

Monien eri iktyoosien geenit tunnetaan nykyisin. Eri iktyoo-
sityyppien tunnistaminen perustuu silti edelleen laajaan henki-
I6n ja tarkkaan ihokoepalan tutkimiseen. Geenivirheen toteami-
nen verindytteesta saattaa kuitenkin joissain perheissé varmis-
taa taudinmaéritysta ja tehda mahdolliseksi taudin tutkimisen jo
raskausaikana sikiolta. Naitakin mahdollisuuksia selvitellaén pe-
rinndllisyysneuvonnan yhteydessa.

Iktyoosien hoito
Diagnoosin varmistamisen jélkeen hoidon ohjaus ja seuranta on
térkedd. Vaikean iktyoosin hoidon ja seurannan on oltava s&an-
néllista. Seuranta tapahtuu joko omassa terveyskeskuksessa tai
keskussairaalan ihotautien poliklinikalla. Helsingissa HUS:n Iho-
ja allergiasairaalassa, Turussa TYKS:ssa, Tampereella TAYS:ssa
ja Oulussa OYS:ssa toimii perinndllisten ihosairauksien erikois-
poliklinikka, joihin voidaan l&hettda iktyoosia sairastavia myos
muilta alueilta.
Iktyoosi ei parane, mutta oireita voi-
daan helpottaa eri hoitomenetelmin.
@ Vaikean iktyoosin hoidon ja Saanndlliselld hoidolla iho saadaan pysy-
seurannan on oltava saannollista. maan suhteellisen hyvassé ja kosmeetti-
sesti tyydyttdvassa kunnossa. Hoito va-
litaan iktyoosin vaikeusasteen mukaan.
Lievaa iktyoosia hoidetaan paikallisesti,
vaikean iktyoosin hoitoon kéytetdan usein rasvauksen lisaksi si-
sdistd ladkitystd. Yksildllisten hoitomuotojen ja -aineiden 16yta-
minen ei aina ole helppoa. Sopiva voidekoostumus ja voidevali-
koimat tuntuvat vaihtelevan samaa iktyoosityyppié sairastavien
keskenkin suuresti. S&danndllinen paikallishoito kannattaa, vaik-
ka se saattaa vaatia aikaa ja karsivallisyytta.
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Paikallishoito

Paikallishoidon tavoitteena on kosteuttaa ja pehmittdé ihoa se-
k& vahentaa ihon hilseilyd. Ndin pyritddn myds estamaan bak-
teeritulenduksia iholla. Voiteiden kulutus, rasvauskertojen tiheys
ja hoitoon kuluva aika vaihtelevat iktyoosin vaikeusasteen mu-
kaan. Lievan iktyoosin hoidossa saattaa sata grammaa perus-
voidetta riittd& kuukaudeksi, kun taas vaikeissa tapauksissa voi-
detta voi kulua kymmenen kiloa.

Lievissa iktyooseissa riittdd yleensa paikallishoito ihoa kos-
teuttavilla ja kuorivilla voiteilla. Kaikkein vaikeimmissa iktyoosi-
muodoissa — varsinkin varhaislapsuudessa — on ihoa rasvattava
useita kertoja paivassa, jotta kiristyva iho ei estéisi nivelten nor-
maaleja liikeratoja ja aiheuttaisi nivelten jaykistymistd. Joskus
tarvitaan fysioterapiaa liikkuntakyvyn yllapitamiseksi.

lhon kosteuttamiseen kaytetdén perusvoiteita. Soveltuva
emulsiovoidetyyppinen perusvoide valitaan kokeilujen kaut-
ta iho-oireiden ja hoidettavien ihoalueiden mukaan. Kun sopi-
va voidevalikoima on 16ytynyt, se on kaytdssé vuosia eteenpéin.
Lievimmissa iktyoosimuodoissa suositaan yleensa keskirasvai-
sia, noin 40-60 prosenttia vetta siséltévid emulsiovoiteita — jos-
kus juoksevampia 6ljyja ja lotioneja. Vahintaan 20 prosenttia gly-
serolia siséltédva perusvoide helpottaa usein lievan tai keskivai-
kean iktyoosin oireita. Vaikeimmissa iktyoosimuodoissa ja var-
sinkin pikkulapsilla voi olla k&yt&ssa useita rasvaisia emulsiovoi-
teita, joissa veden osuus on 30 prosenttia.

Lievissé iktyooseissa ihon rasvaus suoritetaan paivittain kos-
tealle iholle heti suihkun, kylvyn tai saunan jélkeen. Vaikeaa ik-
tyoosia sairastavalle kylpyamme on térke& hoidon apuvéline.
Kosteuttamisen liséksi kylpy edistdd sarveismassan irtoamista.
Ihonkuorinta tehddan joko karhealla sienella, harjalla tai hohka-
kivelld. Vaikean hyperkeratoosin ohentamista helpottaa oleelli-
sesti sédhkokayttdinen ihonhiontalaite. lhon pehmentamisté voi-
daan tehostaa lisddmalla kylpyveden joukkoon kylpydliya, ke-
vyttd perusvoidetta tai merisuolaa. Hajustettua kylpydljya voi
kayttaa, kun ihon liikasarveistumiseen liittyy ummehtunutta ha-
jua. Se on tyypillisté erityisesti erytrodermia ichthyosiformis con-
genita bullosassa.

Ladkevoiteet
lhon pehmittdmista ja sarveiskerroksen irrottamista helpottaa
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perusvoiteeseen |ddkéarin maarayksesté lisatty karbamidi el
urea, keittosuola, salisyylihappo, propyleeniglykoli tai A-vitamiini.
Karbamidi on vett3 sitova, ihoa kosteuttava ja pehmentava seka
sarveiskerrosta kuoriva aine. Keittosuolan ja karbamidin yhdis-
telmévoide on tehokas, joskin sen kayttda lapsilla haittaa voite-
lun jélkeen esiintyva ihon kirvely. A-vitamiinia ja karbamidia sisal-
téva voide on tehottomampi, mutta kosmeettisuutensa ja kirve-
leméattdmyytensa vuoksi sopii paremmin iktyoosivauvalle.

Salisyylihappo on ihoa kuoriva aine, jota kaytetdan yleensa
3-5-prosentin pitoisuuksina rasvaisissa voidepohjissa. Se sopii
parhaiten pienten, voimakkaasti paksuuntuvien ihoalueiden ku-
ten polvien, kyynarpaiden ja jalkapohjien rasvaukseen. Se imey-
tyy helposti ihon |&pi, joten sita ei suositella koko ihon jatkuvaan
voiteluun. Alle 2-vuotiaalle sitd saa kayttdd vain satunnaisesti
esimerkiksi hiuspohjan hoitoon.

Hiuspohja, kédet ja jalat

Hiuspohjan hilseen irrotukseen riittdd useimmiten &ljy tai perus-
voide. Karstojen irrottamista voidaan tehostaa salisyylihapolla,
jota lisataan 6ljyyyn, emulsiovoiteeseen tai hiusvoiteeseen. Myods
karbamidivoiteita voi kayttda karstan irrotteluun. Aine hierotaan
hiuspohjaan noin sentin vélein tehtyihin jakauksiin. Voiteen an-
netaan vaikuttaa 12-24 tuntia, jonka jélkeen hiukset pestaan ta-
vallisella shampoolla. Shampoo kannattaa levittda ensin kuiviin
hiuksiin. Vasta sen jalkeen hiukset kastellaan vedelld, varsinkin
jos karstan irrotteluvoide on rasvaista. Karstat irrotetaan koste-
asta hiuspohjasta kammalla nostelemalla.

K&sien ja jalkojen liikasarveistumia hoidetaan rasvaisilla pe-
rusvoiteilla, joihin on lisatty edelld mainittuja ihoa pehmentéavié ja
kuorivia aineita. Sarveistuneen kerroksen alla oleva iho on hyvin
herkkaa, joten sitd on késiteltdva varoen. Raspin sijasta sarveis-
levyja voidaan ohentaa hohkakivelld, santapaperilla tai varovas-
ti jalkojen hoitoon tarkoitetulla héylélla. Mekaaninen hilseen irro-
tus sujuu parhaiten, kun iho on kostea ja pehmeé. Karstaa saat-
taa kertyd myds korvakaytaviin, jotka puhdistetaan sdanndlli-
sesti terveyskeskuksessa.

Ladkehoito
Sisdisesti kaytettavista [adkkeistd A-vitamiinin johdannaisiin
kuuluvalla asitretiinilla on todettu olevan selvaa tehoa vaikeiden
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iktyoosimuotojen hoidossa. Se vdhenta ihon sarveistumista ja
hilseilya varsinkin lamellaarisessa iktyoosissa. Lédakehoidon aloi-
tus ja vaikutusten seuranta tapahtuu ihotautien erikoislaakarin
valvonnassa.

Asitretiininoidon teho on yksiléllinen. Hoidon aloittamisen jél-
keen kuluu usein kuukausia ennen kuin sopivin mahdollinen yl-
lapitoannostus 18ytyy. Lapset sietdvat asitretiinia hyvin ja si-
ta voidaan antaa tarvittaessa jo "collodium baby”-vaiheessa.
Asitretiinihoito pyritdan aloittamaan vaikeimpia iktyoosimuotoja
sairastavalle lapsille jo ennen kouluunmenoa, jotta koulun alka-
essa olisi saavutettu sopiva yllapitohoito.

Lasten kasvukayrid sekd luuston kehittymista on seuratta-
va saanndllisesti, koska asitretiinihoitoon voi joskus liittya luus-
ton kasvuhairi6ita. Lapsille tehd&an luuston réntgenkuvaus aina
ennen pitk3aikaisen hoidon aloittamista. Myds maksan toimin-
takokeita seké veren rasva-arvoja seurataan aluksi tihedmmin,
myShemmin 1-2 kertaa vuodessa.

Asitreniini ei poista kokonaan iktyoosin oireilua, vaikka pai-
kallishoito olisi mahdollisimman tehokas. lktyoosia sairastavat
kuitenkin arvostavat sen tehoa ja silla saavutettua kosmeettis-
ta tulosta. Naispotilaiden on huolehdittava tehokkaasti ehkai-
systa |ladkehoidon aikana seka 2 vuotta hoidon lopettamisen
jalkeen, koska asitretiininilla on sikidvaurioita aiheuttava omi-
naisuus. Suurempaan annostukseen saattaa liittyd my®s silmi-
en ja huulten kuivumista, jota ehkaistadn sagtdmalla annostus-
ta pienemmaksi.

Nuorille naisille voidaan harkita sisdisena hoitovaihtoehto-
na myos isotretinoiinia. Kyseisen A-vitamiinijohdannaisen sar-
veiskerrosta ohentava vaikutus on vahaisempi kuin asitretiinill,
mutta joissakin tapauksissa riittdva. Myds isotretinoiini on siki®-
vaurioita aiheuttava ladke. Ehkéisysté on huolehdittava isotreti-
noiinihoidon ajan ja kuukausi sen paattymisesta.

Uudempi A-vitamiinijohdannainen liarotsoli on méaaritel-
ty la&kkeeksi synnynnaisten iktyoosien hoidossa. Toistaiseksi
kayttbkokemukset siitd ovat vahaiset. Vaikean iktyoosin aiheut-
tama ihomuutos on verrattavissa yleiseen erytrodermiaan. Téll4
perusteella asitretiini kuuluu Kelan erityiskorvattaviin la&kkeisiin.

Muut hoidot
Auringosta ja valohoidosta on apua varsinkin tavallisessa

11



iktyoosissa silloin, kun siihen liittyy atooppista ihottumaa.
Toisinaan valohoidosta on apua myds X-kromosomissa periy-
tyvassa iktyoosin hoidossa. Vaikeisiin iktyooseihin UV-valon te-
ho on vaihtelevaa.
Kortisonivoiteista ei yleensa ole hyétya iktyoosin hoidossa.
Kun tavalliseen iktyoosiin liittyy atooppista ihottumaa, kortiso-
ni-, takrolimuusi- tai pimekrolimuusivoi-
teista on hydtyd atooppisen iho-oireiden

@ Auringosta ja valohoidosta on apua hallinnassa.
varsinkin tavallisessa iktyoosissa silloin, Erytrodermia ichthyosiformis congeni-
kun siihen liittyy atooppista ihottumaa. ta bullosan oireina esiintyy varsinkin lap-

suusvuosina rakkulointia, jolloin iho altis-
tuu tulehduksille. Rakkulaisen ihon pai-
kallishoidossa klooriheksidiini seké fusidiinihappo ovat tehok-
kaita toistuvassa ja pitkdaikaisessakin kdytdssa. Lapset tarvit-
sevat silti muutaman antibioottikuurin vuosittain.
Muilla 1d8keaineilla, vitamiineilla. hivenaineilla tai luontaistuot-
teilla ei ole todettu yleisesti tehokasta vaikutusta iktyooseihin.

Kuntoutus ja yhteiskunnan tukimuodot | =
Iktyoosit ovat pitkdaikaisia sairauksia, jotka i&n ja perhetilanteen
mukaan tuovat erilaisia tuen ja palveluiden tarpeita. Yhteiskunta
tarjoaa palveluita ja tukia avuksi silloin kun sairaus aiheuttaa
haittaa toimintakyvylle. Iktyoosin eri muodot ja vaikeusasteet se-
k& jokaisen henkildn tilanteen yksildllinen arviointi maarittelevat,
mit4 tukia voi hakea ja saada.

Eri ikAvaiheessa tulevat ajankohtaiseksi erilaiset palvelut.
Iktyoosia sairastavan lapsen erheessa mietitdan péaivéhoitoon
ja koulunkayntiin liittyviad asioita. Onkin hyva suunnitella ja so-
pia ajoissa, millaista yhteisty6ta tarvitaan paivahoidon ja kou-
lun kanssa. Nuoria kiinnostaa opiskelu ja ammatinvalinta, minka
vuoksi on hyva selvittdd jo hyvissa ajoin tulevaa ammattia suh-
teessa oman sairauden aiheuttamiin rajoituksiin. Ty6ikdisen ik-
tyoosia sairastavan kohdalla korostuvat kuntoutukseen ja toi-
meentuloon liittyvat asiat, mutta vastaan voi tulla myds esim.
ammatillisen kuntoutuksen ja uudelleenkoulutuksen tarpeita.

Pitk&aikaissairaille kuuluvat tukimuodot ja palvelut ovat paa-
sdantoisesti terveydenhuollon, kuntien (vammaispalvelu) ja
Kansanelékelaitoksen (Kela) vastuulla. TAman liséksi sairaudesta
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Iktyoosit

aiheutuvaan haittaan ja siita johtuviin kustannuksiin voi saada
tukea esimerkiksi verotuksen, yksityisten vakuutusten tai sosi-
aalitoimen mydntdman toimeentulotuen kautta. Toimeentuloa
haettaessa huomioidaan hakijan tulot. Lahes poikkeuksetta
muut pitkdaikaisen sairauden tai vamman nojalla mydnnetyt tu-
et ja palvelut ovat riippumattomia hakijan tuloista. Muutamiin tu-
kiin ja palveluihin kuuluu omavastuu. Tukien hakemisen perus-
tana on diagnosoitu sairaus tai vamma. Diagnoosi ei kuitenkaan
maarittele tukien hakemisen lopputulosta, vaan aina on otettava
huomioon hakijan yksiléllinen kokonaistilanne.

Eri tukimuodoista haetaan ratkaisuja silloin, kun sairaus tai
vamma tuo mukanaan haasteita ja hankaluuksia arkeen. Ennen
hakemista kannattaa tutustua haettavaan tukeen ja sen peruste-
luihin. Apua hakemiseen voi saada esimerkiksi kuntoutusohjaa-
jalta, sosiaalitydntekijalté tai jarjestojen tyontekijoilta. Tassé op-
paassa esiteltyjen tukimuotojen liséksi on myds muita, kaikille
tarkoitettuja tukimuotoja, joista saa lisétietoja em. tyontekijoilta.

Terveydenhuollon palvelut
"I"é'r'\'/éy'd'é.riﬁdb'lic')'h"\'/'ééfﬁl'.l'l'l'e"kuuluu ensitiedon antaminen.
Ensitietoon sisaltyy perustiedot omasta sairaudesta ja sen
hoidosta. Lisaksi terveydenhuolto vastaa ei-vaikeavammais-
ten osalta valittdmaésti sairaanhoitoon liittyvista lagkinnéllisen
kuntoutuksen palveluista. Niihin kuuluvat esimerkiksi kuntou-
tustarvetta selvittavéat tutkimukset, erilaiset terapiat, sopeu-
tumisvalmennus- ja kuntoutuskurssit sekd kuntoutusohjaus.
Ladkinnalliseen kuntoutukseen kuuluu myds apuvélineiden, esi-
merkiksi erikoisjalkineiden ja peseytymisen apuvélineiden tar-
peen selvittely.

Iktyoosia sairastavan kohdalla tulisi terveydenhuollon yksik&s-
s& miettid kuntoutussuunnitelman laadintaa, erityisesti iktyoosin
vaikeampien muotojen kohdalla. Kuntoutussuunnitelmassa kar-
toitetaan kuntoutuksen tarvetta ja tavoitteita moniammatillises-
ti. Kartoitukseen voi osallistua esimerkiksi
laakari, muu hoitohenkildkuntaan kuuluva

henkil®, kuntoutusohjaaja ja sairaalan so- ©® Kuntoutussuunnitelmassa
siaalitydntekija. Kuntoutussuunnitelmaan kartoitetaan kuntoutuksen tarvetta ja
kirjataan perustiedot sairaudesta ja kun- tavoitteita moniammatillisesti.

touttavat hoidolliset toimenpiteet, joihin voi

13



kuulua esimerkiksi my6s kuntouttava kurssi. Kuntoutusohjaajalta
tai sosiaalitydntekij6ilté saa tietoa ja tukea mm. kotona selviyty-
misesta seka yhteiskunnan tukimuodoista ja palveluista.
Terveydenhuollosta saadaan la&kéarin kirjoittamat lausunnot,
joita tarvitaan tukimuotojen hakemiseen. Kaiken kaikkiaan jat-
kuva hoitosuhde ja iktyoosia sairastavan tilanteeseen hyvin pe-
rehtynyt |1&8kari on tarke&a kaikkien tukimuotojen hakemisessa.

Kunnan palvelut

Vammaispalvelulaki maarittelee kuntien tarjoamat tuet vam-
maisille tai pitk&aikaista sairautta sairastaville henkiléille. Laissa
vammaisella henkil6lla tarkoitetaan henkild4, jolla vamman tai
sairauden johdosta on pitk&aikaisesti erityisid vaikeuksia suoriu-
tua tavanomaisista elaméan toiminnoista. Jokaisessa kunnassa
on vammaispalveluista vastaava yksikkd tai tydntekija. Kunnan
sosiaalitydntekija voi laatia palvelusuunnitelman, johon kootaan
kaikki iktyoosia sairastavan palvelut riittdvassa laajuudessa.

Vammaispalvelussa madritellyt tuet ovat joko subjektiiviseen
oikeuteen (eli kunnalla on niiden erityinen jarjestamisvelvollisuus)
tai harkintaan ja maararahoihin perustuvia. Subjektiivisesta oi-
keudesta tukeen on esimerkkind sairauden tai vamman vuok-
si tarpeelliset asunnon muutosty6t. Naihin voi kuulua esimerkik-
si kylpyhuoneen remontti.

Méaararahasidonnaisista tukimuodoista yleisimmat ovat yli-
madaréisten vaatekustannusten seka paivittaisistd toiminnois-
ta suoriutumisessa tarvittavien vélineiden, koneiden ja laittei-
den korvaaminen. Kunnan on varattava naihin tukiin méararaho-
ja kunnassa esiintyvan tarpeen mukaan. Iktyoosia sairastava voi
hakea tukea esimerkiksi pesukoneen hankintaan, jos sairaus tuo
mukanaan lisdantyneen vaatteiden pesutarpeen. Korvauksen
madara on yleensa puolet kustannuksista.

Kelan tukimuodot

Keskeisimmét Kelan tukimuodot pitkaaikaista ihosairautta sai-

rastavalle ovat vammaisetuudet ja la&kekorvaukset.
Vammaisetuuksien tarkoitus on tukea vammaisen tai pitka-

aikaisesti sairaan selviytymista arjessa ja parantaa henkilén el&-

maéanlaatua. Lisaksi etuuksien tavoitteena on tukea osallistumista
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ty6hdn tai opiskeluun seké toimintakyvyn yllapitdmistd, kotona
asumista, kuntoutusta ja hoitoa. Vammaisetuudet jaetaan kol-
meen kokonaisuuteen: alle 16-vuotiaan vammaistuki, 16 vuotta
tayttdneen vammaistuki ja elékettd saavan hoitotuki. Jokainen
naistd on kolmitasoinen. Tukea voi saada puolen vuoden ajal-
ta takautuvasti.

Kelalta voi hakea tukea sairauden hoitoon ja kuntoutukseen
liittyviin matkakorvauksiin sek& kuntoutuksen aikaiseen ansion-
menetykseen kuntoutusrahaa.

Kelasta voi hakea korvausta ladkkeistd, perusvoiteista ja klii-
nisista ravintovalmisteista, joita 1dakari on maarannyt hakijan
sairauden hoitoon. Pitk&aikaisen ihosairauden hoitoon kaytet-
tavista perusvoiteista maksetaan peruskorvaus. Ladkekuluja ei
korvata, jos ladkkeet on méaratty terveydentilan yllapitdmiseksi
tai sairauksien ehkaisemiseksi. Kelan korvauksen saa yleensa jo
apteekissa esittdmalla Kela-kortin.

Laakkeiden korvattavuudesta paattad Ladkkeiden hintalauta-
kunta. Korvattavat lagkkeet jaetaan kolmeen korvausluokkaan.
Laakarin maaradama ladkevalmiste voidaan vaihtaa apteekis-
sa halvempaan vastaavaan valmisteeseen. Vuotuisen omavas-
tuurajan ylittavista ladkekuluista voi hakea lisékorvausta.

verotus
'\'/ér'é'rihﬁ'él'('éUky\'/yh' él'é'ritﬂrﬁi'é\'/éhennysté voidaan hakea, jos ve-
ronmaksukyky on verovelvollisen ja hdnen perheensa tulot ja va-
rat huomioon ottaen erityisestéd syysta vahentynyt olennaises-
ti. Erityisia syita voivat olla esim. elatusvelvollisuus, tydttdmyys
ja sairaus.

Jos 188kéri toteaa sairauden tai vamman aiheuttavan haitta-
asteen olevan vahintdan 30 prosenttia, voidaan verotuksessa
mydntéa invalidivahennys.

Kotitalousvdhennyksen voi saada tavanomaisesta kotita-
lous-, hoiva- tai hoitotydstd sekd asunnon kunnossapito- ja
perusparannustyosta.

Jarjestot ja vertaistuki

lholiitto ry on valtakunnallinen potilas- ja edunvalvontajar-
jestd, jonka yksi jasenjarjestd on Suomen Iktyoosiyhdistys.
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Yhdistyksen kautta voi saada yhteyden muihin iktyoosia sai-
rastaviin ja pdastd jakamaan kokemuksia heidan kanssaan.
Yhdistys on valtakunnallinen (www.iholiitto.fi/iktyoosiyhdistys).
Iholiitossa toimiva Harvinaisten ihotautien keskus palve-
lee harvinaisia ihotauteja sairastavia, heidan laheisidan ja alan
ammattilaisia. Sen tydntekijand on kuntoutussuunnittelija, jo-
ka toimii ldheisessa yhteistydssd muiden lholiiton tydntekijoi-
den kanssa. Keskukseen kootaan tietoa ja kdytdnndn koke-
musta harvinaisista ihotaudeista seka vaikeista palovammoista.
Keskus on osa valtakunnallista harvinaisten sairaus- ja vamma-
ryhmien Harvinaiset-verkostoa (www.harvinaiset.fi).
Iholiitto jérjestdd sopeutumisvalmennusta, muita kursseja ja
tapaamisia iktyoosia sairastaville ja heidan la-
heisilleen. Kuntoutussuunnittelija myés neuvoo

@ ]holiitto jarjestaa ihotautia sairastavaa yhteiskunnan tarjoamis-
sopeutumisvalmennusta, ta palveluista ja tukimuodoista. Liséksi Iholiiton
muita kursseja ja tapaamisia neuvontapaikoissa lhopisteissé annetaan neu-
iktyoosia sairastaville ja vontaa ja ihonhoidon ohjausta.

heidan laheisilleen.

Suomen l|ktyoosiyhdistys ja lholiiton

Harvinaisten ihotautien keskus ovat mukana

pohjoismaisessa ja muussa kansainvalisessa

toiminnassa. Euroopan iktyoosiyhdistykset muodostavat yh-

teisty6verkoston nimeltéd European Network for Ichthyosis, ENI
(http://www.ichthyose.eu/).
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Karjalankatu 2 B, 3.krs
00520 HELSINKI
09 7562 010

Thopiste Helsinki
Messeniuksenkatu 5
00250 HELSINKI
09 4542 730
ihopiste.helsinki@iholiitto.fi

Thopiste Rovaniemi
Pohjolankatu 4-6
96100 ROVANIEMI
016 425 0200
ihopiste.rovaniemi@iholiitto.fi

Thopiste Tampere
Hameenkatu 25 B, 4.krs
33200 TAMPERE
03 222 8011
ihopiste.tampere@iholiitto.fi
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