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EL TEMPS NO CURA TOTES LES FERIDES :

una malaltia molt seriosa

Les persones afectades per ’epidermolisi bullosa (EB) pateixen
la formaci6 constant de butllofes, tant a la pell com a les membranes
mucoses (boca, faringe, esofag, intestins...). Aquestes butllofes
sorgeixen a partir de qualsevol tipus de friccid, per petita que sigui,
fins 1 tot sense motiu aparent i, quan sdn greus, semblen cremades
serioses.

L’EB és una malaltia genética que, malgrat els esforgos médics,
continua sent incurable. Com totes les malalties, té diversos graus
que van des dels més lleus, que afecten peus i mans, fins als que
acaben causant la mort.

No és una malaltia contagiosa ni infecciosa.

L’EB altera de manera molt profunda la situacié emocional,
economica i fisica, tant dels malalts com dels seus familiars.

Afortunadament, I’EB afecta molt poques persones;
aproximadament, una de cada dues-centes mil.

La relativa poca quantitat de malalts es tradueix en la manca de
mitjans especifics per atendre’ls i avangar en la curacid i prevencid
de la malaltia.

Per aix0 a tot el mon, les persones que pateixen EB i les seves
families s’han unit en associacions que coordinen les seves
accions i defensen el seus interessos.

A Catalunya, ’ACEB (Associacié Catalana d"Epidermolisi
Bullosa) és I’entitat que duu a terme aquesta funcio.

L’EPIDERMOLISI BULLOSA

S’han identificat 27 formes cliniques de la malaltia, cadascuna
de les quals té simptomes caracteristics. Es poden agrupar en tres
tipus principals.

EB simplex: el trencament es produeix a la capa superficial de la
pell. Les butllofes cicatritzen sense pérdua de teixit i els afectats
experimenten millora amb el temps.

EB juntural: les butllofes surten a la zona situada entre la capa
externa i la interna. Els subtipus varien des d’una categoria letal
fins a altres que milloren amb el temps. Existeixen pocs casos
diagnosticats amb aquest tipus.

EB distrofica: les butllofes apareixen a I’estrat més profund de
la pell, la dermis. Quan cicatritzen, les ferides originen retraccions a
les articulacions dificultant seriosament el moviment. També
apareixen butllofes a les membranes mucoses: boca, faringe,
estomac, intesti, vies respiratories i urinaries, interior de les
parpelles i cornia.
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TRACTAMENT DE LA MALALTIA

Les persones amb EB tenen un risc més gran d’infeccid, ja
que les arees de pell descoberta constitueixen una porta oberta
per als germens; per aixo és molt important mantenir una higiene
maxima.

Diariament cal realitzar una cura que t¢ una durada de tres
hores, aproximadament: punxant butllofes, buidant-les, netejar
ferides, posar aposits, benes, gases...

D’altra banda, les permanents cures, imprescindibles per a la
supervivencia, creen en el nen i en els seus pares elements
d’ansietat i gran interdependéncia.

A causa de les constants butllofes, hi ha una pérdua de
proteines i ferro, que deriva en una anémia ferropénica. Pot
afectar a ’esofag amb els consegiients problemes de deglucid.
També poden afectar a la mucosa anal; per aixo és molt
important evitar el restrenyiment. La malnutrici6 és un problema
molt seriés 1 de vegades requereix I’assessorament d’un
especialista en nutricid6 per tal d’administrar suplements
vitaminics i aliments hipercalorics. Molt sovint cal practicar una
gastrostomia en aquests malalts per la impossibilitat que tenen
d’empassar els aliments i per la seva malnutricio.

Per la reiterada aparici6 de ferides, els dits es fusionen i es
corben arribant a formar un monyd6. Cal, a les hores, fer una
operacié de mans.

IMPACTE EN LES FAMILIES

Ens trobem davant d’una malaltia que produeix un gran
impacte emocional, tant en el nen com en els familiars.

Normalment les families passen per diferents fases: en un
primer moment, hi ha una tendéncia a la negacio. Després,
apareix un segon periode de dol, unit a un sentiment de
culpabilitat; tot aix0 pot desembocar en un procés
d’allunyament del fill malalt, a causa de la impossibilitat
d’assumir la malaltia i el que representa per a tota la familia.

D’altra banda, pot apare¢ixer una tendéncia a la
sobreproteccid, que pot interferir negativament en el seu procés
de creixement i d’individualitzacid.

IMPACTE EN ELS NENS

El nen és un ésser molt indefens i presenta un gran patiment
quan ha d’assumir la seva malaltia. Passara per diferents
maneres de viure-la en funcio de la seva edat. Les reaccions de
tristesa son normals.

El metge i la resta de professionals tenen un paper molt
important per al nen i els seus pares; una bona relacid afavorira
enormement la feina de tots.

La informaci6 rebuda pel nen €s fonamental, igual que la
comunicaci6 amb els pares, la verbalitzacié del seu patiment i de
les seves ansietats.

EL NEN I L'ESCOLA

L’escolaritat marca [I’inici d’una etapa de relativa
independéncia. Aquests nens necessiten una escolaritzacio
molt tolerant i que respecti en tot moment les seves
caracteristiques especials.

A nivell intel-lectual no hi ha cap tipus d’afectacio.

L’atencid que necessita el nen a I’escola s’aprén
rapidament.; aixo si, els pares han de facilitar una farmaciola amb
els estris especials que requereix aquest tractament (benes,
gases...).
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Cal tenir molta cura dels contactes entre el nen afectat i els
seus companys, tant a I’aula com a la zona d’esbarjo, la qual cosa
reflecteix la necessitat que aquests companys estiguin ben
assabentats de la situacio.

Cal evitar, en la mesura que sigui possible, una proteccid
excessiva 1 massa evident vers al nen malalt, per tal d’evitar la
sensacié de ser diferent. Ja s’ha dit que I’unica diferéncia entre
aquests nens i la resta és la pell.

Es important una comunicacié oberta familia-escola davant de
qualsevol situacio, tant a nivell d’evolucid escolar com a nivell
d’evolucio personal.

Es positiu que, a mesura que el nen vagi creixent, se I’ajudi a
coneixer la seva malaltia i les seves limitacions.

Fisicament, els nens afectats poden tenir gran sensacid de
cansament. Activitats com caminar, escriure, menjar, poden ser
lentes a causa de ’esforg, les contraccions de la pell o el dolor.

Una altra complicaci6 freqiient son les butllofes als ulls; quan
aquestes apareixen, no hi ha més remei que mantenir els ulls
tancats.

OBJECTIUS DE L'ASSOCIACIO
L’ ACEB té tres objectius fonamentals:

e Acollir, orientar 1 donar suport a les persones afectades i a
les seves families perque superin el millor possible les
seqiieles de la malaltia.

e Organitzar la celebracid de trobades meédiques i cientifiques
i estimular la investigacid per avancar en la prevencio, cura i
eradicacio de I’EB.

e Informar per sensibilitzar la societat i els estaments publics
sobre la malaltia, les necessitats i els objectius dels associats.
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ANTHONY CARO

Continuador de la tradicio escultorica d’Henry
Moore, la seva activitat artistica esta
delimitada pel collage postcubista i el
minimal art.




