Silja Lindqvist on kayttanyt ihon rasvaukseen eldmastaén lahes kaksi vuotta, silti

elamaa ovat ohjanneet

ei thosairaus

— Insindori kun olen, olen tdméankin laskenut, finanssialalla tydskenteleva ICT-
arkkitehti Silja Lindgvist hymyilee. Han néppéilee kannykkansé laskimeen luku-

ja ja saa tulokseksi 14 500 tuntia eli lahes kaksi vuotta.

TEKSTI JA KUVAT: MAIJA KRAPPE

yse on ajasta, jonka
hén on kiyttianyt tdhan
mennessd  elamédstddn
ihon kunnossa pitdmi-
seen. Iktyoosia sairastavan Silja
Lindqvistin tyOpdivd alkaa noin
tuntia muita aikaisemmin. Tho on
liotettava ensin kylvyssd pehme-
dksi ja sen jdlkeen rasvatta huo-
lellisesti. Tktyoosi on harvinainen
periytyva ihosairaus, jolle on tyy-
pillistd ihon sarveistuminen, pak-
suuntuminen, hilseily ja kireys.
Silja Lindqvist toimii kiireisen
tyoeldamén lisdksi Suomen Iktyoo-
siyhdistyksen puheenjohtajana ja
Tholiiton varapuheenjohtajana.
Hén harrastaa juoksua, joogaa,
puutarhan hoitoa ja on jonkin ver-
ran mukana tyttédren taitoluistelu-
harrastuksessa.

Tuki ja esimerkki

Silja syntyi iktyoosivauvana, jo-
ka kiiddtettiin ambulanssilla te-
hohoitoon. Hénelld todettiin ik-
tyoosin lamellaarinen muoto, jos-
sa lapsen iho muuttuu heti syn-
tymén jdlkeen kiristdviksi ja tai-
peista repeileviksi muovimaisek-
si kalvoksi. Nestevajaus- ja infek-
tioriskin takia vastasyntynyt vie-
dédén lasten teho-osastolle.
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Lapsena ja nuorena mikédin ei
ollut Siljalle itsestdén selvdd. Hin
ei ollut varma, voiko sairauden
vuoksi opiskella ammatin, saada
tyopaikan tai perustaa perheen.

- Nyt, kun kaikki on jarjestynyt
parhain péin, haluan olla esimerk-
kin& perheille, joille syntyy iktyoo-
silapsi ja jotka ovat samojen kysy-
myksien dérelld kuin vanhempani
ja itse olemme olleet. Haluan olla
my0s toteuttamassa vertaistukea,
silld se on erityisen tarkedd, kun
on kyse harvinaisesta sairaudesta.

— Olin itse parikymppinen, kun
tapasin ensimméistd kertaa toi-
sen samaa sairautta sairastavan.
Siind varmasti on yksi syy, mik-
si koen potilasjirjestétoiminnan
niin tirkeédksi, hdn sanoo.

Hurjia uskomuksia

Iktyoosi on oikeastaan nimitys
ryhmélle erilaisia ihosairauksia.
Lievimpid muotoja ei osata valtta-
méttd edes tunnistaa, iho on vain
hieman kuiva. Taas vaikeimpiin
muotoihin liittyy monia hurjiakin
uskomuksia, virheellistd tietoa ja
ennakkoluuloja. Silja sanoo halu-
avansa omalla toiminnallaan ol-
la vaikuttamassa asiallisen ja oi-
kean tiedon levittdmiseen ja pel-

kojen hilventdmiseen.

Héan ei myoskdan ensimmaéise-
nd esittele itseddn iktyoosia sai-
rastavaksi. Sairaus ei ole maérit-
tdnyt hénen eldméénsd, vaan se,
mitd hdn on halunnut tehda ja mi-
ten eldd. Hénen mielestddn téa-
mén pitdisi olla mahdollista kai-
kille iktyoosikoille.

— Tyo6eldméssd en juurikaan
puhu sairaudesta, enkd ole sen
vuoksi ollut paivddkéaédn pois tois-
td. Useimmat eivit tiedd, ettd sai-
rastan iktyoosia.

Diagnoosikuvauksen mukaan
suurimmalla osalla lamellaaris-
ta iktyoosia sairastavista potilais-
ta iho on kasvoja ja hiuspohjaa
myoten koko eldmén ajan paksun,
ajoittain punoittavan, hilseilevin
ja halkeilevan sarveisihon peitta-
mé. Myos kdmmenet ja jalkapoh-
jat ovat paksuuntuneet.

— Hurjimmissa kuvauksissa ik-
tyoosivauvalle luvataan vain vi-
hin elinaikaa. Silti idkkédin ik-
tyoosia sairastava, jonka itse olen
tavannut, on ollut ldhes 80-vuoti-
as. Jokaisella iktyoosia sairasta-
valla on yksil6llinen tarinansa,
ja onneksi ndmé hurjimmat tari-
nat koskettavat vain joitakin yk-
sittdistapauksia, Silja sanoo.

Iktyoosi nékyy ihon erilaisuute-



Silja Lindqvist on sovittanut harvinaisen ihosairautensa hoidon omaan arkeensa
ja toteuttanut unelmansa ammatista, perheesta ja harrastuksista. Suomen lk-
tyoosiyhdistyksen puheenjohtajana han korostaa yhdistystoiminnan, vertaistuen
ja esimerkkien tarkeytta harvinaisissa ja pienissa sairausryhmissa.

na ja herattdad siksi ennakkoluulo-
ja samoin kuin muutkin ulkoiset
poikkeavuudet. Hidnen mukaansa
muun muassa Psoriasisliiton "pso-
ri ei tartu” -kampanja on vienyt
eteenpdin myos iktyoosia sairas-
tavien asiaa. Kuitenkin pelko, et-
téd voiko tuo tulla minullekin, elda
syvalld ihmisten mielissa.

— Iktyoosikoilta vaaditaan eri-
tyistd rohkeutta jo lapsesta ldhti-
en voittaa tdmé tapaamiensa uu-

sien ihmisten ensimméinen reak-
tio, Silja jatkaa.

Hin tdhdentéd, ettd iktyoosi on
perinndllinen sairaus, jonka useim-
mat muodot periytyvit piilevds-
ti. Viime vuosina lisddntynyt tie-
to geeneisté ja iktyoosiin liittyvista
geenivirheistd on tuonut lisétietoa
sairauden eri muodoista ja tukea
perinnoéllisyyspohdintoihin perhet-
td perustaville iktyoosikoille.

Hoito palkitsee

Tktyoosi ei parane, mutta oireita
voidaan helpottaa eri hoitomene-
telmin. Sdédnnolliselld hoidolla iho
saadaan pysymdéén suhteellisen hy-
véssd kunnossa. Hoito valitaan ik-
tyoosin vaikeusasteen mukaan.
Lievdd iktyoosia hoidetaan paikal-
lisesti, vaikean iktyoosin hoitoon
kédytetddn usein rasvauksen lisdk-
si sisdistd ladkitysta.

Iktyoosi-ihosta puuttuu ominai-
suus, joka estdd kosteuden haihtu-
misen, ja siitd johtuu, ettd iho kui-
vuu ja hilseilee.

— Sédédnnollinen ihon kylvetta-
minen ja rasvaaminen on perus-
rutiini, jota ei voi laiminlydda. Jo
muutaman kerran lintsaus kostau-
tuu ihon kunnon huononemisena,
ja toisaalta tunnollinen hoito pal-
kitaan parempana olona ja siis-
timpénéa ihona, Silja sanoo.

Kylpyjen ja suihkujen merkitys-
td ihon hoidossa ei aina ole ym-
maérretty. Silja muistaa lapsuudes-
taan aikoja, jolloin hoito-ohjeeksi
annettiin veden véalttdminen sil-
1d seurauksella, ettd ihon kunto
heikkeni nopeasti.

— Onneksi &ditini uskoi omaan
kokemukseensa ja piti kiinni hy-
viksi havaituista hoitokeinoista.
Vesi ja kylvyt ovat vilttaméatto-
mid, jotta hilseilevd iho saadaan
pehmeneméddn ja rasva imeyty-
mén kunnolla.

Sisdisesti kdytettavistda ladk-
keistd A-vitamiinin johdannaisiin
kuuluvalla asitretiinilld on todettu
olevan selvdd tehoa vaikeiden ik-
tyoosimuotojen hoidossa. Se vihen-
tdd ihon sarveistumista ja hilseilya
varsinkin lamellaarisessa iktyoo-
sissa. Silja sanoo myds saaneensa
apua asitretiininihoidosta, mutta
luopuneensa hoidosta alkaessaan
suunnitella perheenlisdysté.

Hén korostaa, ettd jokainen
sairastava on paras hoidon asian-
tuntija, vain sairastava itse tietédd,
miltd esimerkiksi eri voiteet tun-
tuvat iholla. Kokemuksen ja kokei-
lujen kautta on mahdollista 16y-
tdd omalle iholle parhaiten sopi-
vat hoitokeinot.

— Omalla kohdallani on ehka
ollut hyotya siitd, ettd halusin jo
nuorena ottaa itse vastuun ihoni
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Harvinaisen sairauden kanssa on
lahdettava maailmalle etsimaan tietoa
ja hakemaan kontakteja.

hoidosta ja tehd&d kaiken mahdolli-
sen pitddkseni ihon hyvéssd kun-
nossa, Silja sanoo.

Harvinainen sairaus, tarkea
yhdistys

Tktyoosia sairastavia tiedetddn
olevan Suomessa muutamia sato-
ja. Vuosittain syntyy 1-2 vaikeaa
iktyoosin muotoa sairastavaa vau-
vaa. Suomen Iktyoosiyhdistykseen
kuuluu vidhin péadlle sata jasenté.

— Mitd harvinaisemmasta sai-
raudesta on kyse, sitd suurempi
merkitys yhdistystoiminnalla ja
vertaistuella on. Iktyoosiyhdistys
on my0s ldhtenyt siitd, ettd on ky-
se koko perheen sairaudesta ja sen
vuoksi koko perhe otetaan mukaan
toimintaan, Silja sanoo.

Yhdistys pyrkii jéarjestimadn

kerran vuodessa tapaamisen, johon
perheet voivat osallistua. Lisdksi
joka toinen kesd pyritddn jarjesta-
méédn perheleiri. Silja on itse osal-
listunut ensimmaéiselle perheleirille
80-luvun lopulla ja ollut siitd 1dhti-
en yhdistystoiminnassa mukana.

Nettimaailmasta on tullut yk-
si tdrked vertaistuen ja toimin-
nan muoto pienelle ja harvinaisel-
le sairausryhmalle. Tktyoosikoilla
on oma suljettu facebook-ryhma,
jossa he voivat jakaa kokemuksi-
aan suojatussa ympdaristossd. Eri-
ikdisend iktyoosiin liittyvaan poh-
dintaan nousee erilaisia kysymyk-
sid. Naistd on helppo kyselld ja
keskustella netissé.

Pienen yhdistyksen ja harvinai-
sen sairauden kanssa on ldhdetta-
vd my6s maailmalle etsim&én tie-
toa ja hakemaan kontakteja.

Suomen Iktyoosiyhdistys on mu-
kana kansainvilisessd toiminnas-
sa pohjoismaissa sekéd eurooppalai-
sessa iktyoosiyhdistysten muodos-
tamassa yhteisty6verkostossa Eu-
ropean Network for Ichthyosis eli
ENTIssa.

— Nyt odotamme innolla vuo-
den kuluttua yhdessé ruotsalaisen
yvhdistyksen kanssa jarjestettavaa
risteilyd, Silja Lindqvist sanoo. m

Psori Lapset on
ryhma vanhemmille
Facebookissa

Psoria sairastavan lapsen tai
nuoren vanhemmat ovat terve-
tulleita mukaan Psori Lapset —
nimelld 16ytyvaan Facebook-
ryhméan. Katariina Kéhara tai
Katja Valimaki voivat liittaa sinut
ryhmaan. Viime lhonajan jutus-
sa "Lapsen sairastuminen on
kriisi my6s vanhemmalle” mai-
nittiin ryhméan nimi toisin.
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TAUKOKANGAS

Hakeudu Kelan aikuisten sopeutumisvalmennuskurssille Taukokankaalle Oulaisiin,
kuntoutus on osallistujille maksutonta

Psoriasista tai nivelpsoriasista sairastavat

Kurssi nro 54068 11.-15.8.2014
Kurssi nro 54067 20.-24.10.2014
Kurssi nro 54069 1.-5.12.2014

Vaikeita ja pitkdaikaisia ihon sairauksia sairastavat

Kurssi nro 54071 15.-19.9.2014

Kurssille hakeutuminen

Kurssille hakeutumiseen tarvitaan ladkarin kirjoittama B-lausunto ja kuntoutujan itsensa Kelan
paikallistoimistossa tayttdma hakemus Kelan lomakkeella KU 132. Hakemus kannattaa toimittaa
Kelalle riittdvan aikaisin ennen kurssin alkua. Kela tekee kurssivalinnat.

Yhteyshenkilo kurssilla

fysioterapeutti Tuula Laava Taukokankaalta puh. 044 4794 769

tai tuula.laava@taukokangas.fi
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