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Ichthyose

Ichthyose ist ein Sammelbegriff fir seltene Verhornungsstérungen der Haut.
Sie entstehen aufgrund verschiedener Gendefekte, die entweder von den
Eltern vererbt werden oder durch spontane Mutation auftreten.

Bei Ichthyosen ist der Erneuerungsprozess der Haut gestort. Dies duBert sich
entweder durch Verhornung und starke Schuppung oder durch sehr diinne,
empfindliche Haut. Bei einigen Formen der Ichthyose kommt es zu schmerz-
hafter Blasenbildung.

Etwa einer von 100.000 Menschen ist von einer Ichthyose betroffen, d.h.,
es handelt sich um eine sehr seltene Erkrankung. Es wird davon ausgegan-
gen, dass es in Deutschland ca. 800 bis 1.000 schwer betroffene Erkrankte

gibt, die eine entsprechende klinische Versorgung benétigen.

Erscheinungsformen

Man unterscheidet zwei gro3e Gruppen, die

« vulgaren Ichthyosen, die sich in den ersten Lebens-
wochen oder -jahren entwickeln, und die

« kongenitalen Ichthyosen, die bereits bei der Geburt
sichtbar sind.

Bei beiden Gruppen werden auBerdem isolierte Ichthyo-
sen und solche mit weiteren Merkmalen unterschieden.
Die haufigste Form der vulgéren Ichthyosen ist die auto-
somal dominante Ichthyosis vulgaris. Die Haut ist trocken,
rau und zunehmend mit kleineren oder — je nach Auspra-
gung — auch groBeren, weiB-grauen Schuppen bedeckt.
Bei dieser Form ist das Erscheinungsbild sehr variabel, so
dass die Erkrankung moglicherweise duBerlich kaum er-
kennbar ist.

Seltener ist die x-chromosomal-rezessive Ichthyosis vulga-
ris. Im Erscheinungsbild der vorgenannten Form sehr ahn-
lich, werden aber mit zunehmendem Alter die Schuppen
dunkler, dicker und festhaftender. Diese Form tritt nur bei
mannlichen Personen auf. Weibliche Personen sind Uber-
trager der Erkrankung.

Bei den wesentlich seltener vorkommenden kongenitalen
Ichthyosen gibt es verschiedene Erscheinungsformen mit
mittelstarker bis sehr starker Schuppung, Verhornung,
Blasenbildung und hohem Infektionsrisiko.

Ursache/Diagnose/Prognose

Ichthyosen entstehen aufgrund verschiedener Gen-
defekte, die entweder von den Eltern vererbt werden
oder durch spontane Mutation.

Sehr wichtig ist eine richtige Diagnose, die durch eine
Blutuntersuchung und elektronenmikroskopische Unter-
suchungen gestellt werden kann.

Behandlung

Da Ichthyosen nicht heilbar sind, kénnen lediglich die
Symptome durch intensive Pflege gemildert werden. Die
Pflege umfasst lange Bader, manuelles Entfernen der
Schuppen und Hautverdickungen sowie anschlieBendes
Eincremen mit speziellen Salben.

Hinweise fur Lehrkrafte

Je nach betroffenem Kind und Auspréagung der
Ichthyose bestehen mehr oder weniger starke Ein-
schrankungen. Im Zweifelsfall sollte Kontakt mit den
Eltern aufgenommen werden.

Im Unterricht/in Pausensituationen

Grundsatzlich mussen alle Betroffenen, insbesondere
die jungeren, sehr genau beobachtet werden, da-
mit sie nicht Uberhitzen oder — je nach Form der Er-
krankung — ihre Haut GbermaBig strapaziert wird. Es
kann zu Beeintrachtigungen der Bewegungsfahigkeit
kommen. Starker Juckreiz aufgrund der Trockenheit
der Haut kann zu Unruhe und Konzentrationsstérun-
gen fuhren.

Bei einigen Formen von Ichthyose und/oder sehr star-
ker Auspragung kann es sinnvoll sein, betroffene
Kinder vom Sportunterricht zu befreien. Dies sollte

mit den Eltern besprochen werden. oj
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Hinweise fiir Lehrkrafte

Ob eine Teilnahme am Schwimmunterricht sinnvoll
ist, sollte ebenfalls mit den Eltern gemeinsam ent-
schieden werden. In jedem Fall bendtigen Betrof-
fene mehr Zeit zum Be- und Entkleiden und auch
zum Duschen und Eincremen.

Da Ichthyose-Betroffene nicht oder nur bedingt
schwitzen koénnen, besteht bei hdheren Tempe-
raturen die Gefahr einer Uberhitzung, sowohl im
reguldren Unterricht als auch wahrend der Pause
oder im Sportunterricht.

Merkmale fir eine drohende Uberhitzung kénnen

sein:

« Betroffene werden rot

« der Kopf der Betroffenen scheint
anzuschwellen

« Betroffene werden aggressiv

« Betroffene werden matt und phlegmatisch

« Betroffene klagen Uber Kopfschmerzen und/
oder Ubelkeit

Bahnt sich eine Uberhitzung an, sollten Betroffene
umgehend an einen kuhlen Ort gebracht und ggf.
sollten die Eltern verstandigt werden. Wadenwickel
und die Ublichen Hilfestellungen bei Hitzschlag, wie
z.B. das Auflegen nasser Ticher, kénnen hilfreich
sein. AuBerdem sollten Betroffene viel trinken.

Da Pflasteri.d.R. nicht auf der Haut von Betroffenen
haften, sollte bei kleineren Verletzungen und Schram-
men nach der Wundreinigung ein kleiner Verband
angelegt werden. Bei Bedarf sollte Betroffenen die
Maoglichkeit gegeben werden, Handschuhe zu ver-
wenden und ein Handbad mit entsprechender Pfle-
ge durchzufthren.

Es ist besonders wichtig, die Mitschilerinnen und
Mitschiler tGber die Krankheit aufzuklaren, damit
die betroffenen Kinder nicht aufgrund ihres Haut-
bildes oder aufgrund ihres durch die Salben ver-
ursachten Geruchs ausgegrenzt bzw. stigmatisiert
werden. Oft reicht die einfache Erklarung, dass die
Hautfunktion gestort ist und das betroffene Kind
viel baden und sich eincremen muss.

Fur viele betroffene Schilerinnen und Schuler ist es
sinnvoll, einen zweiten Satz Schulbtcher bereitzu-
stellen, weil das Tragen einer schweren Schultasche
die Haut zusatzlich belasten koénnte.

Bei Ausfligen/Klassenfahrten:

Esist darauf zu achten, Aktivitaten der AuBentempe-
ratur und den koérperlichen Fahigkeiten der betrof-
fenen Kinder anzupassen und ihnen Abkuhlungen
zu ermdglichen. Reisen in warme Lander, Klassen-

fahrten und Ausflige sollten mit den Eltern abge-
sprochen werden. Wahrend einer Klassenfahrt mds-
sen Lehrkrafte daflr Sorge tragen, dass betroffene
Kinder sich ausreichend pflegen und cremen kénnen.
Die Unterklnfte sollten Uber ein ausreichend ausge-
stattetes Badezimmer verflgen. Auch ist zu berlck-
sichtigen, dass betroffene Kinder fur ihren pflegeri-
schen Aufwand mehr Zeit benétigen.

Materialien fiir Lehrkrafte

« Auf der Website der Selbsthilfe Ichthyose e. V. steht
das ,,Handbuch fur Lehrer, Eltern und Schuler” als
Download zur Verfigung: www.ichthyose.de/
download/infomaterial/Handbuch_fuer_Lehrer_
Schueler_und_Eltern.pdf

« Uber die Website der Selbsthilfe Ichthyose e. V. kann
das ,,Handbuch fur Eltern und Betreuer von Kindern
mit Ichthyose” fir einen kleinen Geldbetrag er-
worben werden: www.ichthyose.de/seiten/si_shop/
uebersichtseite_infomat

» Broschure ,, Chronische Erkrankungen im Kindesal-
ter. Ein gemeinsames Thema von Elternhaus, Kin-
dertagesstatte und Schule” der Bundeszentrale fur
gesundheitliche Aufklarung (BZgA), erhaltlich unter:
www.bzga.de/infomaterialien/kinder-und-jugendge-
sundheit/chronische-erkrankungen-im-kindesalter

« Handreichung , Chronische Erkrankungen als Prob-
lem und Thema in Schule und Unterricht. Handrei-
chung fur Lehrerinnen und Lehrer der Klassen 1 bis
10" der Bundeszentrale fir gesundheitliche Aufkla-
rung (BZgA), erhaltlich unter: www.bzga.de/infomateri-
alien/ unterrichtsmaterialien/nach-themen/?idx=625

Selbsthilfe/Patientenorganisation

Selbsthilfe Ichthyose e. V.
www.ichthyose.de

Weitere Internetadressen

« Netzwerk fur Ichthyosen und verwandte Verhor-
nungsstorungen (NIRK):
www.netzwerk-ichthyose.de
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