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I. INTRODUZIONE (DIRETTORE DEL PROGRAMMA DOTTOR. MARCO RIZZI)

La malattia di Chagas è un problema di salute grave (le complicanze cardiache ed intestinali possono essere mortali) che è stato storicamente limitato ad un ristretto numero di paesi latino-americani, dove il Tripanosoma cruzi circolava (e circola) in alcune aree rurali con precarie situazioni abitative. In anni recenti, anche paesi lontani dalle tradizionali aree di endemia hanno iniziato a doversi misurare con questa malattia, in relazione all’arrivo in Europa, ed in Italia, di numerose persone di origine latino-americana.

La malattia di Chagas è un problema di salute che resta circoscritto alla comunità latino-americana, a differenza di altre patologie di importazione che ingenerano maggiore allarme sociale: non esiste difatti possibilità di trasmissione diretta da persona a persona. Le donne portatrici dell’infezione, anche se asintomatiche, possono però trasmettere il tripanosoma durante la gravidanza: possono così venire infettati anche bambini che non sono mai stati in America Latina; per ridurre i rischi durante la gravidanza, e per offrire un percorso di diagnosi e cura adeguato alle persone infette, è stato avviato presso l’ospedale Papa Giovanni XXIII di Bergamo il “Progetto Cuore Chagas”, sostenuto con il contributo della “Associazione Amici di Santina Zucchinelli”: un nuovo ambulatorio dedicato al progetto è stato inaugurato il 6 giugno 2015.

II. LA STORIA DEL PROGETTO: UN AMBULATORIO A DISPOSIZIONE DI TUTTI (DOTTOR EMANUELE BERBENNI RESPONSABILE DELLA ONLUS PER IL PROGETTO CUORE-CHAGAS)

Sta per prendere il via “Progetto Cuore Chagas” presso l’Ospedale Papa Giovanni di Bergamo grazie al sostegno economico della Associazione Onlus “Amici di Santina Zucchinelli”. Si tratta di un’ importante iniziativa a carattere socio-sanitario sulla Malattia di Chagas – Parassitosi con importanti complicanze soprattutto di tipo cardiaco, da noi pressoché sconosciuta, ma diffusa nei paesi del Centro e Sud-America – rivolta alla popolazione latino-americana, in particolare quella boliviana, che risulta essere la più colpita, residente a Bergamo e nella provincia bergamasca. E’ da un po’ di tempo che la Associazione  stava pensando di avviare questo progetto presso l’ospedale bergamasco, dove Santina Zucchinelli è stata curata per tanti anni. I riscontri positivi e incoraggianti del Direttore Generale dott. Carlo Nicora hanno reso possibile il concretizzarsi dell’iniziativa.

Domenica 29 marzo 2015, per concordare i dettagli tecnici e i passaggi organizzativi necessari, si sono incontrati a Bergamo da una parte alcuni membri dell’ Associazione “Amici di Santina Zucchinelli”, tra cui il presidente Mons. Luigi Ginami, il dott. Emanuele Berbenni referente del progetto per l’Associazione stessa e il dott. Attilio Iacovoni cardiologo del Papa Giovanni e primo ideatore del “Progetto Cuore Chagas”, dall’altra gli specialisti infettivologi dell’Ospedale bergamasco, tra cui il dott. Marco Rizzi direttore USC Malattie Infettive e le sue collaboratrici dott.ssa Laura Soavi e dott.ssa Maria Sanchez Torres. Erano presenti anche il dott. Andrea Angheben, del Centro per le Malattie Tropicali, Ospedale Sacro Cuore, Negrar (Verona), e la dott.ssa Mariella Anselmi esperti sulla Malattia di Chagas.

A breve verranno divulgati – anche in lingua spagnola – i tempi e le modalità del progetto che sta per iniziare. In sostanza, grazie al contributo della Associazione, verrà allestito un ambulatorio dedicato al progetto presso l’Ospedale Papa Giovanni, dove gli specialisti infettivologi  eseguiranno una prima visita e un test sierologico di screening. All’ambulatorio si potrà accedere gratuitamente, nei giorni e negli orari che verranno comunicati, senza bisogno di alcuna impegnativa. Tra gli specialisti impegnati vi sarà anche la dott.ssa Maria Sanchez Torres, madrelingua spagnola, per facilitare lo svolgere del lavoro. Lo screening riguarderà dal principio le donne in stato di gravidanza e in età fertile, per poi passare al resto della popolazione. Dopo i primi accertamenti, in caso di riscontro positivo si intraprenderanno esami diagnostici, innanzitutto di tipo cardiologico, al fine di individuare eventuali complicanze.

Al termine dell’incontro Mons. Luigi Ginami, a nome di tutti i soci della Fondazione Onlus “Amici di Santina Zucchinelli”, ha ringraziato il dott. Carlo Nicora e tutti i medici specialisti infettivologi e cardiologi dell’Ospedale Papa Giovanni di Bergamo per la professionalità e disponibilità dimostrate alla realizzazione del “Progetto Cuore Chagas”.

III. UNA OCCASIONE IMPERDIBILE: PROGRAMMA INAUGURAZIONE DELL’AMBULATORIO, SABATO 6 GIUGNO 2015 (EDOARDO ZANCANARO, SEGRETARIO ORGANIZZATIVO DELLA ONLUS PER PROGETTO CUORE –CHAGAS)

Sabato 16 Maggio alle ore 17 si è svolta la riunione dell’ Associazione- Onlus Amici di Santina Zucchinelli presso l’ospedale Giovanni XXIII di Bergamo, per organizzare l’inaugurazione di un nuovo reparto dell’ospedale che sarà adibito alla cura del morbo di Chagas. Insieme ai soci vi era anche un team di medici che già da tempo si stavano occupando di questa patologia e che grazie al supporto dell’Associazione sono adesso in grado di aprire un reparto completamente dedicato a questa malattia.

Il giorno fissato per l’inaugurazione è sabato 6 giugno sempre presso l’ospedale Giovanni XXIII di Bergamo. L’importante cerimonia sarà preceduta dalla messa presso la chiesa dell’ospedale alle ore 17.  In seguito i partecipanti saranno guidati verso il reparto dove sarà inaugurata la nuova sezione ospedaliera per la cura del morbo di Chagas. A seguire ci sarà un momento di convivialità poiché tutti i presenti saranno invitati a partecipare alla cena presso la località Le Corne 4 a Grumello del Monte. Un’occasione imperdibile per dare il proprio contributo ad un opera di inestimabile valore che sarà ancora di salvezza per decine di persone che chiedono a gran voce il nostro aiuto.

IV. IL CONTESTO DELLA PROVINCIA: MALATTIA DI CHAGAS, BERGAMO RISPONDE (MIMMO MUOLO, AVVENIRE 06.06.15)
Il nome è di quelli che suscitano subito diffidenza. Tripanosoma cruzi. Quando poi si va a vedere di che cosa si tratta, la diffidenza può trasformarsi in indifferenza. Quel nome identifica infatti una patologia, la malattia di Chagas, che causa gravi complicanze cardiache, diffusa soprattutto in alcune aree rurali di un ristretto numero di Paesi latinoamericani. Malattia rara, roba lontana. Tutto sommato qualcosa che non ci riguarda. Invece, per fortuna, c’è chi non la pensa così, anche perché di recente alcune regioni lontane dalle tradizionali aree di questa endemia hanno comunicato a fare i conti con la patologia in questione. Nel mondo globalizzato i concetti di vicino e lontano sono diventati anch’essi liquidi. E così basta prendere un aereo, trasferirsi da un continente all’altro, magari essendo portatori sani della malattia (che non si propaga per contatto da persona a persona), mettere al mondo un bambino e trasmetterla al neonato. Per questo oggi a Bergamo nell’ospedale Papa Giovanni XXIII verrà inaugurato un ambulatorio specializzato. L’iniziativa è stata realizzata con il contributo dell’associazione "Amici di Santina Zucchinelli", fondata da monsignor Luigi Ginami e attiva in diversi progetti di solidarietà nel mondo. L’intento è quello di offrire un percorso di diagnosi e di cura adeguato alle persone colpite, grazie alla collaborazione degli specialisti locali. Il Papa e il vescovo di Bergamo, monsignor Francesco Beschi, hanno inviato messaggi di incoraggiamento. In un certo senso l’ambulatorio è figlio della cultura del "prendersi cura" di cui proprio il Pontefice parla molto spesso.

V. CURARE NON SOLO I SINTOMI, MA LE PERSONE. (DOTTOR CARLO NICORA DIRETTORE GENERALE OSPEDALE PAPA GIOVANNI XXIII IL TEMPO 06.06-15)

Offrire percorsi d’accompagnamento, senza limitarsi a erogare singole prestazioni. Con questi presupposti, e grazie al prezioso sostegno dell’Associazione “Amici di Santina Zucchinelli onlus”, è nato il progetto “Cuore Chagas”, rivolto alle donne sudamericane che vivono in provincia di Bergamo. Il morbo di Chagas è una malattia capace di restare silenziosa anche per decenni. Una volta contratta, può mantenersi per tutta la vita e portare a gravi complicanze cardiache o intestinali.Il microbo che la causa, il Trypanosoma cruzi, viene trasmesso con la puntura di particolari cimici non presenti in Europa. Molti latinoamericani non sanno di essere stati contagiati e “portano con sé” la malattia quando si trasferiscono in Italia. Bergamo ospita numerose comunità, in particolare dalla Bolivia e dall’Ecuador, a rischio di malattia anche se vivono in Italia da molti anni. Una situazione particolarmente pericolosa per le donne, che rischiano di trasmetterla al bambino durante la gravidanza. Non vi sono particolari rischi di contagio fuori da questa situazione: la trasmissione attraverso trasfusioni o donazioni di organi è scongiurata dai controlli che vengono eseguiti in questi casi.Questa situazione, di fatto, confina la malattia di Chagas all’interno delle comunità latinoamericane, crea poco allarme e rischia di essere trascurata. Per contro, la diagnosi è molto semplice, basta un prelievo del sangue, e una terapia antibiotica mirata può debellare l’infezione. A Bergamo è già attivo dal 2013 uno screening delle donne gravide latinoamericane, coordinato dall’Azienda Sanitaria Locale e che coinvolge tutti i punti nascita in provincia. L’ideale sarebbe però individuare e trattare l’infezione prima dell’inizio della gravidanza. Per questo il Progetto “Cuore Chagas” vuole sottoporre allo screening tutte le donne latinoamericane in età fertile (dai 17 ai 45 anni) e che vivono nella Bergamasca.Al progetto collaborano gli specialisti delle Malattie infettive, della Cardiologia 1 e della Microbiologia. Due le infettivologhe che gestiranno l’ambulatorio, una delle quali di madre lingua spagnola; due anche i cardiologi, uno dei quali ha maturato un’esperienza all’ospedale Incor di Sao Paulo, centro di riferimento mondiale per la cardiopatia di Chagas. E’ fondamentale la collaborazione delle comunità latinoamericane e grande è il ruolo della comunicazione per facilitare l’accesso all’ambulatorio. L’inaugurazione del 6 giugno alle 18 sarà un’ulteriore occasione per pubblicizzare il Progetto e per rinsaldare l’amicizia tra l’ospedale di Bergamo – dove Santina Zucchinelli fu operata e curata per molti anni, fino alla sua scomparsa – e l’associazione, che ci ha già sostenuto generosamente in passato con borse di studio per giovani cardiochirurghi e anestesisti. Grazie agli Amici di Santina e al suo presidente mons. Luigi Ginami contiamo, nel medio periodo, di poter estendere lo screening a tutte le persone a rischio Chagas, sia adulti che bambini, e di poter offrire un centro per le complicanze cardiologiche.

VI. LUISA UNA STORIA VERA (LUIGI GINAMI, PRESIDENTE ONLUS AMICI DI SANTINA ZUCCHINELLI)

Per Luisa (nome di fantasia) “Chagas” significa “avere 40 anni e sentirsi stanca come un’ottantenne”. Quando la figlia Anita aveva solo 6 mesi, per la prima volta, Fernanda ebbe i suoi primi problemi cardiaci e andò in ospedale in Perù. In quell’occasione le dissero che non avrebbe potuto più rimanere incinta perché sarebbe stato pericoloso. Luisa  però sentiva di desiderare altri figli, perché sono un “dono di Dio”, e che rinunciare alla maternità avrebbe avuto conseguenze profonde. Ma il medico fu categorico: sarebbe stato un grande errore. La ricoverarono perché aveva bisogno di un pacemaker, ma stava ancora allattando e non voleva lasciare Anita sola. E poi, sapere di doversi mettere un “apparato” nel cuore la faceva sentire “stordita, ubriaca, preoccupata”. L’apparato era caro; per fortuna c’era l’assicurazione di Alvaro, ma dovette aspettare, ricoverata, per sei mesi.

Fu durante quella permanenza in ospedale che le diagnosticarono il Chagas. Le parlarono degli insetti, delle forme di trasmissione. Lei non aveva mai sentito parlarne, o forse una volta, a scuola. Ma ricordava gli insetti nella casa della nonna: “cadevano dall’alto, erano tanti, una pioggia continua. E noi di notte ci coprivamo di carta di giornale per sentire il rumore. Si, il rumore, per accorgersene e staccarli. Non ricordo se pizzicavano ma quel rumore continuo non mi faceva dormire”. I mesi in ospedale trascorrevano troppo lentamente, Fernanda continuava a sentire il desiderio di scappare, avvolta nelle lenzuola. Piangeva tutti i giorni, “come una Maddalena”. Poi cominciò a entrare e uscire dalla struttura: e ogni volta che ritornava a casa la bambina non la riconosceva ed era terribile. La operarono – riuscì a rimettersi in piedi – anche se quella sensazione di stordimento non la abbandonava. E mai l’abbandonò. Sono passati 20 anni e continua a sentirsi stanca e stordita. Oggi continuano a dirle che non ascolta le indicazioni, “che fa sempre tutto il contrario di tutto”, che deve fare attenzione alla dieta e mangiare pollo, carne, verdure. “Non sai la vergogna. Secondo te il medico lo sa che nella mensa dei poveri noi mangiamo quello che c’è, pane, zuppa e mate, mica pollo! Io gli dico di sì, però la verità è che non la faccio mai. Certe volte non ci sono nemmeno i soldi per l’autobus, anche per questo non vado all’ospedale. E non ho voglia di discutere quando mi dicono che sono una testa dura”. Luisa  non dovrebbe fare sforzi ma continua a lavorare, anche se fa fatica a fare le cose più semplici. Non è mai riuscita a capire come funziona l’apparecchietto nel cuore: ha paura di avvicinarsi alla radio, al microonde, al giochino elettrico dei bambini. Ha paura dell’acqua…è 20 anni che si lava in un piccolo catino. Nessuno le ha mai detto che può fare la doccia senza rimanere fulminata. Luisa dice di sapere perfettamente quale è stato il momento in cui la malattia si è svegliata: è successo precisamente quando “per la rabbia, quando per i nervi, piangeva tutti i giorni; quando per le botte e il senso di oppressione è stata costretta a tornare in Bolivia e rivedere suo padre”. E crede di sapere perfettamente perché si è ammalata: le sue difficili relazioni familiari, il dolore da cui è dovuta fuggire, la solitudine, la nostalgia: se non fosse accaduto tutto quello che è accaduto “di sicuro di Chagas non mi sarei ammalata”.

VII. PROGETTO PER DONNE IN ETÀ FERTILE DAI 17 AI 45 ANNI

La medicina da sempre deve fare i conti con gli andamenti demografici: nascite, morti, migrazioni,  fanno emergere nuovi bisogni e richiedono nuove risposte da parte dei clinici e più in generale dei sistemi sanitari.

Per le malattie infettive, il rapporto con le dinamiche di popolazione è particolarmente complesso: ogni regione geografica ed ogni popolazione umana sono caratterizzate da una propria particolare combinazione di persone e comportamenti, ambienti e microbi; quando le persone si spostano, si spostano anche i microrganismi, e cambiano gli ambienti, mutano gli stili di vita…

La malattia di Chagas è un tipico esempio di un nuovo bisogno sanitario, manifestatosi nella nostra provincia a seguito dell’arrivo nel nostro territorio di tante persone di origine latino-americana (si tratta innanzitutto cittadini boliviani, poi di persone originarie dell’Ecuador; altre nazionalità sono meno rappresentate).

In Bolivia, in Ecuador, e in altri paesi latino-americani, la malattia di Chagas è endemica, in particolare in alcune aree rurali, dove il microbo che causa la malattia (Trypanosoma cruzi) viene trasmesso tramite la puntura di particolari cimici (non presenti in Europa) che, di notte, si nutrono di sangue. Una volta acquisita, l’infezione può mantenersi per tutta la vita e, in una minoranza di casi, può portare a gravi complicanze cardiache o intestinali.

E’ importante sottolineare alcuni aspetti della malattia di Chagas:

· i sintomi possono manifestarsi a distanza di decenni dal momento dell’infezione: chi è nato in America Latina, anche se vive da molti anni in Europa è a rischio di malattia;

· le donne portatrici dell’infezione, anche se asintomatiche, possono trasmettere il tripanosoma durante la gravidanza: possono così essere infettati bambini che non sono mai stati in America Latina;

· al di fuori della gravidanza, non c’è possibilità di trasmissione diretta da persona a persona (la teorica possibilità di trasmissione tramite donazioni di sangue o trapianto di organi è efficacemente prevenuta dagli abituali controlli clinici); la malattia di Chagas è quindi un problema di salute che resta circoscritto alla comunità latino-americana, a differenza di altre patologie di importazione che ingenerano maggiore allarme sociale (e che quindi, in qualche misura, richiamano maggiore attenzione);

· la diagnosi di infezione da Trypanosoma cruzi è semplice (basta un campione di sangue);

· è possibile curare l’infezione (sono in genere sufficienti due mesi di terapia con compresse di benznidazolo).

Cosa fare?

Nei paesi latino-americani dove la tripanosomiasi è endemica, il primo e più importante intervento riguarda il miglioramento delle condizioni delle abitazioni, dove si annidano le cimici che possono trasmettere la malattia.

In Italia, come sopra accennato, il rischio di trasmissione riguarda solo i nati da madre infetta: ecco la necessità di sottoporre a controllo sierologico innanzitutto le donne gravide originarie di paesi ove la malattia di Chagas è endemica. Nella provincia di Bergamo è attivo dall’autunno 2013 un programma di promozione dello screening sierologico per le donne gravide latino-americane; il progetto, coordinato dall’Azienda Sanitaria Locale, coinvolge tutti i punti parto della provincia, e si avvale della collaborazione tecnica dell’Ospedale Papa Giovanni XXIII (unità di Malattie Infettive, Microbiologia, Ostetricia e ginecologia, Patologia neonatale, Pediatria). Nel corso dell’anno 2014 sono state sottoposte a screening 26 donne gravide boliviane.

Un secondo importante obiettivo è costituito dall’esecuzione dello screening per tutte le donne in età fertile, in modo da potere trattare l’eventuale infezione prima dell’inizio della gravidanza. Per eseguire questo screening allargato, nella primavera del 2015 è stato avviato presso l’ospedale Papa Giovanni XXIII il “Progetto Cuore Chagas”, sostenuto con il contributo della “Associazione Amici di Santina Zucchinelli”, e condotto presso le unità di Malattie Infettive, Microbiologia, Cardiologia.

Nell’ambito del “Progetto Cuore Chagas” sono stati attivati spazi ambulatoriali dedicati, dove lavorano due infettivologi (la dottoressa Laura Soavi, che ha anche seguito e continua a seguire il programma rivolto alle donne gravide, e la dottoressa Maria Sanchez Torres, specialista di madre lingua spagnola) e cardiologi (il dottor Iacovoni, che ha frequentato l’ospedale INCOR di Sao Paulo, centro di riferimento mondiali per la cardiopatia di Chagas; e la dottoressa Iorio).

Il progetto prevede:

–   offerta dello screening sierologico alle donne di origine latino-americana in età fertile (17 – 45 anni);

–   terapia e follow-up per le donne risultate infette allo screening;

–   valutazione clinica specialistica, con particolare riferimento alla diagnosi precoce ed alla terapia della cardiomiopatia.

Il progetto, inoltre, si pone in continuità con precedenti iniziative svoltesi negli scorsi anni nell’ambito della comunità boliviana della provincia di Bergamo: per coloro che vogliono avvalersene è possibile proseguire presso l’ambulatorio dedicato dell’ospedale Papa Giovanni XXIII i percorsi di cura e di follow-up iniziati negli scorsi anni grazie all’Associazione OIKOS, a Medici senza Frontiere, all’Ospedale Sacro Cuore don Calabria di Negrar.

Per il successo del “Progetto Cuore Chagas” sarà fondamentale la collaborazione con i membri delle Comunità latino-americane, e con coloro che all’interno di queste comunità operano, in alcuni casi da molti anni; sono stati avviati contatti e stabiliti collegamenti operativi con diversi interlocutori, per diffondere le informazioni e facilitare l’accesso agli ambulatori del “Progetto Cuore Chagas”.

Con l’aiuto di tutti, e confidando nel protrarsi del sostegno economico  della “Associazione Amici di Santina Zucchinelli”, contiamo di arrivare a medio termine ad offrire lo screening regolarmente a tutte le persone, adulti e bambini, a rischio di Chagas, nell’ambito delle ordinarie prestazioni fornite dal Servizio Sanitario Regionale; e, per le persone con malattia sintomatica, contiamo di poter mettere a disposizione un centro in grado di gestire nel modo migliore tutte le complicanze d’organo ed in particolare la  cardiopatia.
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