DERMATITE ATOPICA

DUE STORIE DI PAZIENTI

Claudia, 40 anni

Un prurito irrefrenabile, il cui ricordo si perde nell’infanzia. Ho incominciato a soffrire di dermatite atopica a pochi mesi di vita. È attraverso le parole di mia madre che ritrovo le notti agitate, scandite da fasi di sonno e improvvisi risvegli dovuti al bisogno di grattarmi, fino a farmi male, a vedere uscire il sangue dalle lesioni. Il mio primo vero ricordo risale a quando avevo tre-quattro anni:  la faccia del medico piegata su di me, il pizzicore della iniezione che mi veniva praticata ogni settimana per combattere le allergie. Non soffrivo solo di dermatite atopica ma della cosiddetta “marcia atopica” che vede succedersi eczema, rinite, asma, patologie che condizionano pesantemente la qualità di vita.

La pelle è un filtro tra noi e l’ambiente e rappresenta, in fondo, il nostro biglietto da visita. Oggi riesco a comprendere meglio le ragioni di un certo distacco che capto a volte negli altri. Ma quando si è bambini il rifiuto dei coetanei pesa come un macigno. È difficile cancellare i ricordi brucianti, come quello in cui un bimbo mi ha negato la mano mentre giocavamo al girotondo perché la mia era piena di escoriazioni. Ti senti solo, ti ferisce la crudeltà innocente dei bambini che non conoscono il significato di tacere per riserbo. Un piccolo immenso dramma che mi ha accompagnato per gran parte della vita. Crescendo, mi sono resa conto della necessità di scendere a patti con la dermatite, con la sua cronicità. Avere accesso a cure più efficaci ha reso questo processo di accettazione sicuramente più facile. Sono cambiate molte cose rispetto a trenta, quaranta anni fa. Antiche certezze sono crollate, convinzioni in passato smentite sono state riconfermate. Chi soffre di dermatite atopica ha oggi a disposizione nuovi ritrovati, o semplicemente vecchi farmaci gravati da minori effetti collaterali, come gli antistaminici di ultima generazione. Si è scoperto l’effetto benefico dei raggi ultravioletti e si sono messi a punto macchinari per la fototerapia, molto efficaci. Si è approfondita la relazione tra la malattia e le allergie alimentari. Si è accertato inoltre il ruolo del fumo di sigaretta nella gravità dei sintomi. 

Convivere con la dermatite atopica dai primi anni di età mi ha reso più forte e oggi cerco di trasmettere questa energia a mia figlia di 4 anni che soffre della stessa malattia. Non è stato facile accettare questo verdetto, eppure sono consapevole di essere avvantaggiata rispetto alle altre mamme. Io so esattamente cosa ho di fronte, come devo affrontare questa malattia. Non mi sono mai fatta prendere dal panico. Ho cercato di trasmettere serenità alla mia bambina, cercando per quanto possibile di “normalizzare” la situazione, di non far trasparire preoccupazione o disagio. Ho cercato di farle avere le migliori terapie e di fornirle la chiave per trovare un giusto equilibrio. 

La mia  esperienza mi ha permesso di aiutare anche altri genitori che si trovano per la prima volta di fronte alla dermatite atopica e non sanno come comportarsi. Per me è fondamentale far capire loro che l’obiettivo non deve essere guarire, ostinandosi a combattere la dermatite. L’obiettivo è stare il meglio possibile. Per raggiungerlo è importante trovare la terapia più efficace e conoscere i tanti trucchi che alleviano i sintomi dei bimbi, dall’igiene personale, all’abbigliamento, alla pulizia della casa. Cerco anche di aiutare mamme e papà a superare il disagio e la vergogna che a volte li assale di fronte a un figlio che non risponde all’immaginario comune di creatura paffuta e sana. Provo a far accettare loro il cambiamento e a non sentirsi in colpa. 

Penso anche che per aiutare questi genitori e in generale chi soffre di dermatite il ruolo del medico sia fondamentale. Lo specialista dovrebbe spiegare in modo dettagliato le caratteristiche della malattia e della terapia e preparare il malato o i familiari al futuro. Per riuscirci è necessario riconoscere la componente emotiva della dermatite, il disagio che accompagna il malato e non trascurarla. Il medico deve diventare un alleato nella lotta alla malattia e alle tante piccole cose che non funzionano. Bisognerebbe insistere perché venga riconosciuto il ruolo curativo dei prodotti emollienti, per noi malati veri e propri sostegni terapeutici che ad oggi non sono mutuabili, e rappresentano per noi un costo significativo. Reperire gli strumenti, i dispositivi terapeutici più efficaci è un altro obiettivo importante. Anni fa mi era stato suggerito di ricorrere a particolari lampade a raggi uva a banda stretta. Peccato che non fossero disponibili nei centri ospedalieri e che abbia dovuto faticare per reperirne una a mie spese.  Oggi le cose sono un po’ cambiate ma credo che questo valga per i grandi centri urbani come Milano, molto meno per le piccole realtà di provincia. Sarebbe importante quindi impegnarsi a garantire l’accesso alle migliori terapie a tutti, senza alcuna discriminazione. 

Paola, 49 anni

Soffrire di dermatite atopica ha significato per me la fine della mia vita “normale”. Il mio costituisce un caso atipico, perché il mio problema è iniziato circa due anni fa, presentandosi ogni volta in modo diverso. Questa atipicità mi ha portato a contattare decine di specialisti in un viaggio infernale e inconcludente: nessuno riusciva ad effettuare una diagnosi certa e nessuna terapia riusciva a far sparire le lesioni. Se ne sono andate via da sole, dopo 8 mesi di calvario. Dopo poco si sono ripresentate. L’unico sollievo è che ad ogni nuovo episodio i sintomi sono meno forti,  la crisi dura meno ed è in qualche modo più prevedibile. Ha assunto infatti un carattere di stagionalità che ha spinto ultimamente i dermatologi ad azzardare una diagnosi di dermatite atopica. 

Aprile è alle porte: che non rappresenta più per me l’arrivo della dolce stagione,  la porta del bel tempo e l’arrivo del caldo. Oggi per me aprile e primavera vogliono dire, semplicemente, l’inizio dell’incubo, un incubo ricorrente che prende vita da un lieve prurito, solitamente nell’incavo del braccio. Quando lo avverto, mi sento morire, anche se razionalmente so a cosa vado incontro e so che non durerà per sempre. Nei tre-quattro mesi successivi vedrò le lesioni estendersi su tutto il corpo e il prurito raggiungere livelli quasi insopportabili, talmente forti da impedirmi di dormire. Diventerò nervosa, intrattabile. Soffrirò di una sofferenza che non ha pace. 

Oggi ho imparato a cogliere gli aspetti positivi della situazione e a non lasciarmi abbattere. Oggi so che la malattia è cronica ma che le crisi non sono mai permanenti,  che una volta esaurita la fase acuta tornerò ad essere una persona normale, senza alcun segno sulla pelle della crisi passata. E la maggiore conoscenza della malattia mi aiuta ad affrontarla e a non averne paura. Quando è comparsa la prima volta, la dermatite atopica mi ha spaventato. Pensavo si trattasse di una malattia più grave e ho accolto l’esito negativo dei numerosi esami di controllo con grande sollievo. Forse non troverò mai una cura adeguata, ma perlomeno ho la certezza che il mio organismo è in grado di combatterla. Ogni volta con più forza. 

