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La malattia dei “dannati della terra”
Città del Vaticano (Agenzia Fides) – Il 25 gennaio 2009 si celebra la 56ma Giornata dei Malati di Lebbra, un grande appuntamento di solidarietà, di fraternità e di amore. “Lo stesso vale per i nostri lebbrosi, per i nostri storpi, per coloro che non sono amati, per i deleritti. E’ la stessa cosa; hanno bisogno di amore, hanno bisogno di compassione, hanno bisogno di un contatto umano. Toccate il lebbroso con la vostra bontà”. Sono parole di Madre Teresa di Calcutta: il suo sari bianco, così come quello delle sue consorelle, era confezionato dai lebbrosi che amorevolmente curava.

“Signore, se vuoi, tu puoi sanarmi”, dice il lebbroso a Cristo (Mt, 8-2), che opera il miracolo verso l’uomo, umile e pieno di fiducia che gli sta davanti, comandandogli di mostrarsi al Sacerdote. A quei tempi, questi doveva accertare la guarigione, redigendo il relativo certificato, indispensabile perché il guarito potesse essere reinserito della vita civile e religiosa d’Israele. 

I lebbrosi nell’antica terra di Israele erano oggetto di sommo orrore: esclusi per la legge mosaica dal consorzio umano, avevano l’obbligo di mantenersi appartati in luoghi solitari. Sono moltissimi, nell’Antico Testamento, i riferimenti alla malattia: dagli interi capitoli XIII e XIV del Levitico, all’Esodo (capo IV, versetto 6), dal Libro dei Numeri (capo XII, versetti 10- 13) al Libro IV dei Re (capo V). Il Levitico prescriveva anche gli atti di purificazione che la persona guarita era tenuta a compiere e il sacrificio che doveva offrire.

Da millenni, la lebbra – parola che deriva dal greco "lepròs", scabroso - è considerata la malattia dei dannati della terra e sebbene sia conosciuta come la malattia più antica del mondo, non si sa con certezza l’epoca della sua comparsa. Si ritiene che abbia avuto origine in India o in Africa. Nelle leggi di Manu, nei libri dei Veda indiani (XV secolo a.C.), sono riportate istruzioni per la prevenzione della lebbra. Verso il 400 a.C. fece la sua comparsa in Cina: Da Feng nel "Nei Jing" intorno al 190 a.C. segnalava le tipiche lesioni cutanee anestetiche della lebbra. 

In Europa fu portata dai soldati di Alessandro Magno di ritorno dall’India (320 a.C.). Il reperto più antico con resti umani con segni certi di lebbra risale al VI secolo a.C.: quattro crani di epoca tolemaica dall'oasi di Dakleh nell'alto Egitto.

Finchè gli esseri umani vivevano in piccoli gruppi isolati e con pochi rapporti tra loro, la lebbra ebbe scarsa diffusione. Iniziò a diffondersi quando aumentarono i contatti fra i gruppi di popolazione. 

La malattia venne nominata, tra gli altri, da Galeno, Celso e Plinio. Fu però Areteo di Cappadocia (I secolo d.C.) a descriverla clinicamente, menzionando le mutilazioni alle dita delle mani e al naso, con il caratteristico aspetto di “faccia leonina”.

Nelle regioni costiere del Mediterraneo orientale, la malattia giunse con gli ebrei fuggiti dall’Egitto, regione dove era stata introdotta dagli schiavi etiopi. I Fenici furono i primi a diffondere le lebbra lungo le coste del Mediterraneo occidentale. La sua diffusione aumentò parallelamente all’aumento degli scambi commerciali fra Oriente ed Occidente. Già nel VII e VIII secolo d.C., la lebbra cominciò a rappresentare per l’Occidente un problema sanitario grave. 

Nel 643 in Lombardia il re longobardo Rotari emanò leggi severissime per riconoscere e segregare i lebbrosi, ai quali erano negati tutti i diritti civili. Provvedimenti simili furono adottati anche in altre regioni europee: il re franco Pipino il Breve nel 757 e Carlo Magno nel 789 emanarono leggi speciali sul matrimonio tra i lebbrosi. Contemporaneamente si ebbe una grande fioritura di lebbrosari, per lo più istituiti da uomini di Chiesa poi assunti allo stato di santità: si pensi a quello di San Nicola in Francia e San Ottomano in Alemania. 

Nel XIII secolo in tutto in tutto il mondo cristiano essi erano circa quasi ventimila, di cui duemila solamente in Francia. Una tale vasta diffusione della malattia, e di conseguenza dei lebbrosari, fu favorita dalle incursioni saracene e soprattutto dalle crociate, che favorirono lo spostamento di decine di migliaia di uomini nel bacino del Mediterraneo. La malattia fu menzionata anche da vari autori medici dell’islam medievale, che la consideravano come una malattia venerea ereditaria. 

L’endemia lebbrosa raggiunse il suo apice in Occidente nel XIII secolo. Da allora, continuò ad imperversare in Europa, fino al XVI secolo, quando cominciò gradatamente a diminuire, man mano che si diffondeva la sifilide.

Le norme dell’epoca condannavano quasi sempre il malato di lebbra ad una morte civile, privandolo di qualunque diritto o legame che lo tenesse unito a qualsiasi altra persona. Mentre dai longobardi non era permesso il matrimonio tra lebbrosi, l’unione era consentita dai franchi. Le leggi bavaresi annullavano la compera di uno schiavo riconosciuto lebbroso, quelle danesi toglievano ogni eredità al figlio di colui che era nato dopo l’internamento del padre nel lebbrosario.

Anche i Concili si occuparono dell’argomento per quanto concerne l’unione matrimoniale: Papa Siricio, alla fine del IV secolo, autorizzava la separazione “mensa et toro” dei coniugi, affinchè non nascessero figli contaminati. Più tardi, il III Concilio lateranense confermò anche per i lebbrosi l’indissolubilità del matrimonio.  

I Sinodi di Orléans (549). di Tours (561) e di Lione (583) emisero norme per l’isolamento dei malati, l’unica forma allora possibile di difesa dal contagio. 

In seguito si costituirono veri e propri tribunali, di cui facevano parte anche autorità civili tra cui - ma solo in un ultimo periodo - anche dei medici. La prova più importante era quella dell’anestesia (mancanza di sensibilità alle dita e alle mani interessate dal morbo): era condotta di sorpresa, all’insaputa del soggetto, col fuoco e con la puntura di un lungo spillone acuminato ed era tale da potersi bruciare un arto senza accorgersene. Si procedeva anche all’esame delle mani e delle narici (anche il naso infatti è colpito dalla lebbra, con perdita di tessuto e cicatrici deturpanti).                        

Il giudizio del tribunale, senza possibilità alcuna di appello, poteva dare uno di questi tre responsi: dichiarazione di sanità, invito a condurre buone regole di vita, obbligo di entrare in lebbrosario. Oppure un quarto e ultimo giudizio: l’ordine di separazione assoluta in capanne isolate, con minime possibilità di sopravvivenza. 

Fin dal IV secolo d.C. la pietà cristiana indusse persone caritatevoli a fondare lebbrosari e a dedicarsi all’assistenza degli infermi. Fu in seno alla corte imperiale romana di Bisanzio, fin dall’epoca di Costantino, che venne eretto il primo lebbrosario per opera di un nobile romano di fede cristiana che si chiamava Zodeco. La pietà per i lebbrosi suscitò la fondazione, da parte di papa Damaso II, di uno degli ordini cavallereschi maggiori, quello di san Lazzaro di Terra Santa. 

Molti lebbrosari vennero infatti fondati dalla congregazione di queste persone caritatevoli, dedite all’assistenza a Gerusalemme e in altre città dell’Oriente all’epoca delle prime crociate. Gli iscritti osservavano la regola di sant’Agostino e portavano una veste nera con una croce verde. Nel secolo XIII, in seguito alle incursioni dei saraceni, l’ordine riparò in Italia, con sede a Capua in Francia.

L’internamento in lebbrosario aveva un carattere di cerimonia funebre, in quanto il lebbroso veniva considerato morto per la società. Soprattutto nell’Europa settentrionale, in certi casi, si arrivava persino a un vero e proprio seppellimento figurato, facendo distendere il malato in una fossa nel cimitero. Più spesso il seppellimento era solo simbolico, mediante l’aspersione del suo capo con terra cimiteriale. Al lebbroso veniva infine consegnata la caratteristica veste nera o grigia, un cappello a larghe falde con un nastro bianco, la bisaccia e la famosa cliquette (nacchera o castagnetta con cui segnalare sonoramente la propria presenza, nei casi particolarissimi di uscita fuori dal lebbrosario): ora il malato era pronto ad entrare nella sua nuova Comunità. Ma quali furono, nei secoli, le origini dei lebbrosari? Da sempre la difesa contro la malattia era dunque consistita nell’allontanamento totale dalla società dei malati, una vera e propria espulsione, senza alcuna preoccupazione sulla loro esistenza. Fu dunque naturale che i lebbrosi, cacciati dal consorzio umano, vagabondi dispersi e randagi, senza alcuna dimora, sentissero spontaneamente il bisogno di unirsi tra di loro. Ciò di solito avveniva in capanne nei pressi di sorgenti minerali e sulfuree, per le credute virtù terapeutiche di queste acque medicamentose. L’insieme di capanne era poi chiuso da un recinto, che formava un piccolo villaggio. Nel corso dei secoli le dimore potevano essere in muratura, con annessi cucina, refettorio, dormitorio, cappella e cimitero. Nel XIII secolo Tommaso da Celano, discepolo di san Francesco, descriveva comunque ancora un lebbrosario di capanne. 

Altre volte, per lasciti di benefattori, il lebbrosario poteva essere un edificio unico, come per esempio quello di San Lazzaro a Monte Mario (Roma ). Al riguardo, non a caso soprattutto in Italia, le località dove si trovavano i lebbrosari acquisirono il nome di San Lazzaro, a volte con la specificazione “al terzo” o “al tercio”, che stava a indicare che il lebbrosario era posto al terzo miglio fuori le mura. Lazzaro, il povero mendico del racconto del terzo vangelo di Luca (16, 20 -21), “ricoperto di piaghe” cui i cani leccavano le ferite, e che si cibava degli avanzi del ricco epulone, era il protettore dei lebbrosi proprio perché piagato nella pelle.  Altro santo patrono dei lebbrosi era san Giobbe. Nell’Antico Testamento Giobbe soffrì infatti di una malattia cutanea simil-lebbrosa, che consisteva in piaghe cutanee su tutto il corpo. Nel corso dei secoli, dal nome del principale santo patrono dei lebbrosi - Lazzaro appunto - derivò il sostantivo “lazzaretto”, a indicare il luogo di isolamento di altri terribili ammalati, ovvero colpiti dalla peste.

Il lebbrosario era ben diverso dal lazzaretto destinato agli appestati. Si trattava in entrambi i casi di spazi chiusi di isolamento e di interdizione fuori città, ma il lazzaretto era uno spazio creato per un periodo transitorio, pari al tempo in cui infieriva l’epidemia di peste: uno spazio sbarrato e invalicabile, una vera e propria anti-città. dove entravano solo i malati per morire e da cui uscivano unicamente i pochissimi fortunati che miracolosamente guarivano. 
Il lebbrosario era invece uno spazio chiuso, recintato ma non sbarrato, e senza la connotazione di anti-città, anzi dotato di luoghi di lavoro, di vita associata, di culto e di sepoltura nel quale era possibile vivere un’intera vita da “diversi” ed emarginati. Quest’ultimo, pur costituendo un vero e proprio confino, offriva una certa tranquillità di esistenza e di sicurezza, I lebbrosi potevano passeggiare fuori dal recinto e, anche se per poche ore, era loro consentito l’accesso in città per la questua o per la spesa. a condizione però di vestire l’insegna dei lebbrosi. Non potevano assolutamente né mangiare né dormire in città, e tantomeno mescolarsi ai sani in taverne o in altri luoghi. Dovevano accedere in chiesa solo in assenza di funzioni religiose, e fermarsi sulla porta, in alcuni casi vi erano delle panche speciali per loro. I lebbrosi che non rispettavano le regole ricevevano pene che andavano dalla berlina al vitto a pane e acqua, finanche alla pena capitale. Terribile era anche l’espulsione dal lebbrosario, a vivere isolatissimo una vita randagia piena di pericoli e stenti in lande irraggiungibili. 

All’inizio del XVI secolo, quando l’Europa fu sconvolta dalla diffusione di un morbo fino ad allora sconosciuto e inesistente, che veniva dalle Americhe - la sifilide o “mal franzese” - tra le cause addotte per spiegare l’insorgenza del nuovo morbo vi furono persino il coito con i lebbrosi e l’ingestione di vino contaminato con sangue di lebbrosi. Già quasi due secoli prima, la tremenda peste nera del Trecento era stata creduta opera loro, decretata in un conciliabolo presieduto da Satana: centinaia di ebrei e lebbrosi ne pagarono la pena, arsi vivi, negli autodafè spagnoli. 
Con il passare dei secoli, i malati di lebbra in Europa diminuirono gradatamente, fino a ridursi verso il 1800 in focolai localizzati in zone povere. A questo contribuirono, oltre al loro isolamento, varie epidemie (peste e colera), che colpirono i soggetti più deboli (come i lebbrosi) e la diffusione della Tbc. I focolai andarono scomparendo nella seconda metà del 1900.

Le caratteristiche della malattia, la diagnosi e la terapia

La lebbra è una malattia infettiva a decorso cronico, causata dal Mycobacterium lepre, bacillo alcol-acido resistente, a lenta crescita, non coltivabile in vitro. In condizioni di caldo-umido e al riparo dal sole, il bacillo può rimanere vitale nell’ambiente fino a circa trenta giorni. Il bacillo fu isolato nel 1873 da Gerhard Armauer Hansen. Da allora la malattia è definita Hanseniasi o Morbo di Hansen ed i malati hanseniani.

Il bacillo, inizialmente, distrugge i nervi periferici provocando insensibilità; a causa dell’insensibilità vengono quindi danneggiati i tessuti determinando, così, le mutilazioni. Se non trattata, provoca danni progressivi e permanenti a pelle, nervi, arti ed occhi.

Non tutti gli “infettati” sviluppano la malattia. Il 95% della popolazione mondiale mostra una naturale resistenza allo sviluppo della malattia. Il contagio avviene per via respiratoria e attraverso lesioni di continuo della cute. Il periodo di incubazione è molto lungo, da poche settimane a molti anni (fino a venti)

Il grado di risposta immunitaria condiziona la carica batterica, il diverso quadro istologico e quindi le numerose forme cliniche di malattia, spesso dai confini sfumati. Si distinguono forme iperergiche con scarsa carica batterica (forme paubacillari) e forme ipo-anergiche con forte carica batterica (forme multibacillari) che a loro volta condizionano gli schemi terapeutici.

La lenta evoluzione della malattia può essere interrotta da fasi “infiammatorie” dette “leproreazioni”, durante le quali avvengono i maggiori danni ai nervi periferici.

Le forme multibacillari mostrano un quadro di contagiosità pari a quella della Tbc polmonare, ma a differenza di questa solo poche persone infettate dal M. lepre evolvono verso la malattia.

E’ l’unica malattia batterica che, oltre ad interessare la cute, colpisce i nervi periferici, causa di neuriti che evolvono nelle gravi deformità dei piedi e delle mani. Può colpire anche i bulbi oculari e portare a cecità. Colpisce anche organi interni. Il sospetto di lebbra può venire da: una o poche lesioni cutanee ipopigmentante (o eritematose) con mancanza di sensibilità; ipertrofia dei nervi periferici. La conferma deve essere batterioscopica e istologica.

Prima del 1940, non esistevano farmaci efficaci contro la malattia. Il primo farmaco attivo fu il Dapsone (o DDS), un sulfone e si cominciò ad avere una cura, ma il farmaco andava assunto per tutta la vita ed aveva il solo effetto di rallentare l'avanzata della malattia.

È dai primi anni 80, con l'introduzione della polichemioterapia (rifampicina, clofazimina e dapsone), che finalmente dalla lebbra si può guarire.

Poiché, come per la Tbc, la terapia con un solo farmaco può indurre facilmente resistenza, dal 1982 l’OMS ha indicato due schemi terapeutici di polichemioterapia, uno per le forme paucibacillari ed uno per le multibacillari. Il primo contempla la somministrazione di Dapsone e Rifampicina per sei mesi, il secondo di Dapsone, Rifampicina e Clofazimina per due anni, secondo ritmi precisi.

I controlli post-terapeutici (per due-cinque anni rispettivamente), hanno lo scopo di controllare la funzionalità dei nervi periferici, evidenziare la comparsa di nuove lesioni attive (recidive) e lo sviluppo di leproreazioni. 

L’OMS ha indicato successivamente schemi di terapia e periodi di controllo post-terapeutici di minor durata per favorire il trattamento della malattia nei paesi sotto-sviluppati.

La diffusione
Circa 700 persone si ammalano ogni giorno. Si stima che siano almeno altrettanti, quotidianamente, i casi non identificati. In realtà nessuno può dire esattamente quanti siano i malati nel mondo. Di fatto, quando si avviano piani di ricerca dei casi di lebbra in aree poco raggiungibili, si continuano a scoprire numerose persone affette dalla malattia. Tra loro la percentuale dei bambini rimane alta e questo indica un alto livello d’infezione.
L’hanseniasi è diffusa essenzialmente in quella che viene definita la cintura della povertà, area in cui vivono un miliardo e 300 milioni di persone che sopravvivono con meno di un euro al giorno.

Nel 2007 (gli ultimi dati disponibili sono riferiti al 31 dicembre 2007) sono registrati 254.525 nuovi casi nel mondo, mentre i casi in trattamento ammontavano a 212.802.

Si stima che circa 10 milioni di persone subiscano oggi le conseguenze fisiche e sociali della malattia, che anche se perfettamente curabile, ancora oggi è spesso accompagnata da un pesante stigma sociale che vede le persone che ne sono state affette, anche se guarite completamente, come “diverse” e socialmente emarginate.

L’impegno della Chiesa cattolica

Il Cardinale Javier Lozano Barragan, Presidente del Pontificio Consiglio per la Pastorale della salute, ha diffuso un messaggio il 20 gennaio 2009 – in occasione della 56ma Giornata Mondiale dei Malati di Lebbra, che si celebrerà domenica 25 gennaio – in cui chiede di non emarginare né dimenticare i malati di lebbra.

Nel testo si ricorda che anche se la lebbra sembra sradicata, “ancora ogni anno colpisce nel mondo oltre duecentocinquantamila persone, la maggior parte delle quali vive in condizioni di indigenza”, tra le quali più di quarantamila bambini. Il problema della lebbra, dice il messaggio, è rapresentato dai “sentimenti di esclusione e spesso di pesante stigma nei confronti dei malati”, che li rendono “particolarmente vulnerabili”. Proprio per questo motivo, la Santa Sede chiede che ci sia “una corretta, larga e capillare informazione sulla lebbra, sugli effetti devastanti che può causare nei corpi se lasciati a se stessi, sulle famiglia e sulla società, e suscitare il dovere singolo e collettivo di un’attiva fraterna solidarietà”.

La Chiesa, ricorda il testo, “ha sempre avuto una speciale sollecitudine per i malati di lebbra”, come dimostra l’esistenza di congregazioni a loro dedicate. Il Consiglio per la Pastorale della Salute ricorda, in particolar modo, il Beato Padre Damiano di Veuster, più noto come “Damiano di Molokai”, “infaticabile ed esemplare Apostolo dei fratelli e sorelle affetti dal morbo di Hansen”.

Allo stesso modo, si sottolinea l'esempio del laico Raoul Follereau, “ideatore e promotore di questa Giornata Mondiale”, che attraverso la sua associazione mantiene viva l'attenzione per le persone affette dal morbo di Hansen “sensibilizzando l’opinione pubblica e suscitando coinvolgimento nel sostenere programmi e raccolte di risorse finanziarie. Il Consiglio ringrazia quindi l’opera delle associazioni e delle ONG non cattoliche, come la “Sasakawa Foundation”, che esorta “a proseguire con determinazione, perché ai positivi risultati raggiunti altri ancora e più avanzati vengano realizzati per il bene dei malati di lebbra e delle loro famiglie”.

Il Messaggio, infine, ricorda i religiosi che si prendono cura dei malati di lebbra “scrivendo le pagine più belle della storia missionaria della Chiesa”.

La Chiesa missionaria ha una lunga tradizione di assistenza verso i malati di lebbra, spesso abbandonati anche dai loro stessi familiari, ed ha sempre fornito loro, oltre alle cure mediche e all’assistenza spirituale, anche possibilità concrete di recupero e reinserimento nella società. Infatti in molti paesi è ancora grave la discriminazione verso questi malati, per la presunta incurabilità del male e per le tremende mutilazioni che provoca.  

La Chiesa gestisce nel mondo 528 lebbrosari, secondo i dati dell’ultimo Annuario Statistico della Chiesa pubblicato (aggiornato al 31 dicembre 2006). Questa la ripartizione per continente, con indicato tra parentesi il paese con il maggior numero di centri: Africa 178 (R.D.Congo 30). America 38 (totale del continente); America centrale continentale 3 (tutti in Messico), America centrale Antille 7 (Haiti 4), America del Sud 28 (Brasile 12). Asia 308 (India 236). Europa 3 (Italia, Spagna, Belgio). Oceania 1 (Papua Nuova Guinea 2).
Cina

Negli ultimi anni, i cristiani hanno dato la vita a diversi centri di accoglienza per i lebbrosi nelle province cinesi di Si Chuan, Shan Xi, Yun Nan e Guang Dong, dove i lebbrosi sono ancora oggi numerosi. 
Sono decine le religiose che lavorano nei diciassette lebbrosari governativi. Nella città di Shang Luo, nella provincia di Shaanxi, nella zona centro occidentale della Cina continentale, sorge il Centro di Cura per i lebbrosi, costruito con la collaborazione delle autorità cinesi nella zona più povera della Cina continentale: la struttura principale è la clinica per le cure mediche, dove si trova anche l'Istituto di ricerca sulla lebbra, quindi c'è l'edificio che ospita i malati e dalla parte opposta l’alloggio per il personale ospedaliero.
Nella comunità cattolica cinese più numerosa, quella della provincia dell’Hebei, le suore sono molto attive in ambito sociale, educativo, sanitario, soprattutto nel servizio ai malati di lebbra. Il Centro dei lebbrosi di Wang Du, un piccolo distretto della diocesi di Bao Ding, per mancanza di personale ha chiesto aiuto alle suore della congregazione diocesana delle Missionarie di Maria Mediatrice delle Anime del Purgatorio. Le province dello Yunnan e di Canton sono le zone più colpite da lebbra. Di loro si occupano le religiose del Centro di Comunicazioni Sociali di Macao, che hanno saputo coinvolgere singoli e organizzazioni internazionali per dare speranza a migliaia di malati emarginati senza trovare ostacoli da parte delle Autorità governative cinesi. Nel 1995 vennero inaugurate le prime venti scuole elementari nei diversi lebbrosari dello Yunnan con il consenso anche del Centro dell'Educazione, oltre che del Centro della Salute.

Le suore della Sacra Famiglia (Missionari Sisters Oblates of the Holy Family OHF) sono nate 95 anni fa nella diocesi di Yan Zhou, nella provincia di ShanDong, nella Cina continente. Ci sono oggi una quarantina di missionarie della Sacra Famiglia attive in 10 lebbrosari della provincia di Si Chuan, Shan Xi, Yun Nan del continente.

Isola di Sorok Do, in Corea

Durante il viaggio apostolico in Corea, Papua Nuova Guinea, Isole Salomone e Thailandia del mese di maggio 1984, Papa Giovanni II tenne un discorso, il 4 maggio, presso l’Isola di Sorok Do, in Corea, dove sono confinati i malati di lebbra.

Il Papa, tra l’altro, disse: “È un piacere per me sapere che voi, protestanti, cattolici e buddisti, voi tutti vivete insieme in sincera fratellanza. Forse è così perché avete sofferto tanto intensamente. Voi che siete cristiani credete veramente che Gesù portò le nostre sofferenze nel proprio corpo, così che ‘per le sue piaghe noi siamo stati guariti’ (Is 53, 5). Ed è di Gesù che oggi desidero parlarvi. Durante la sua vita terrena, Gesù è stato particolarmente vicino a tutti quelli che soffrivano. Egli amava gli infermi. C’erano molti lebbrosi tra la gente del suo tempo e il Vangelo oggi ce ne dà un esempio. Rileggiamo questo passo del Vangelo con fede profonda: ‘Quando Gesù fu sceso dal monte, molta folla lo seguiva. Ed ecco venire un lebbroso a prostrarsi a lui dicendo: ‘Signore, se vuoi, tu puoi sanarmi’ (Mt 8, 1-2). Gesù era appena sceso dal monte dove aveva lanciato un messaggio che ribaltava completamente l’usuale modo di pensare della gente. ‘Beati i poveri in spirito, perché di essi è il regno dei cieli. Beati gli afflitti, perché saranno consolati . . . Beati voi quando vi insulteranno, vi perseguiteranno e, mentendo, diranno ogni sorta di male contro di voi per causa mia. Rallegratevi ed esultate, perché grande è la vostra ricompensa nei cieli’ (Mt 5, 3-4.11-12). Quelle che la gente chiama sventure, Gesù le ha chiamate beatitudini. Fece questo perché redimendo la nostra sofferenza egli diede ad essa un immenso valore, che soltanto il cuore di un credente può conoscere”.

Giovanni Paolo II rivolse “una parola di saluto particolare al personale e a tutti quelli che assistono i malati di questo lebbrosario. Amici miei, il vostro è il servizio più nobile e altruista di umanità, che pochi sono disposti a rendere. E ancora, sono certo che voi siete quelli che ricevete di più, anche se date così generosamente. Poiché nel paradosso dell’amore è il debole che sostiene il forte, è il malato che cura il sano. Possa il Signore compensare i vostri cuori sensibili con gioia, pace e con un supplemento d’amore. I miei ringraziamenti particolari vanno anche ai benemeriti membri dell’Associazione cattolica dei lavoratori del lebbrosario che, per oltre trent’anni, hanno instancabilmente servito i nostri fratelli sofferenti ad Anyang, a Ch’ilgok e altrove. Possano tutti i pazienti del lebbrosario, possano tutti gli ammalati dimenticati e trascurati di questa terra e del mondo essere di nuovo felici ed essere consolati, nella consapevolezza di essere amati in modo, speciale, da Gesù, che soffrì affinché noi tutti potessimo condividere la sua nuova vita”.

Brasile

Ancora oggi, la lebbra è diffusa in molti paesi dell’America Latina. Tra questi, il Brasile. L’Assemblea Mondiale della Sanità, nel 1991, approvò una strategia di “eliminazione” della lebbra: in quel periodo soltanto una piccola parte dei malati riceveva la polichemioterapia e molti malati non venivano diagnosticati, e l’obbiettivo della strategia era quello di assicurare che tutti i malati ricevessero la polichemioterapia per un periodo adeguato. La parola  “eliminazione” usata in questa strategia per parlare della cura dei malati aveva un significato molto particolare - significava “ridurre il numero di persone in cura specifica a meno di 1 per 10.000 persone”, e non che la lebbra sarebbe scomparsa, anche perché l’obbiettivo non riguardava i nuovi casi di lebbra, ma solo i casi in cura.

Il raggiungimento di tale obbiettivo era stato fissato per il 2000, ma nel 2000 vi erano ancora 10 paesi dove “l’eliminazione” intesa come riduzione del numero dei malati in cura, non era ancora stata raggiunta.

Le associazioni ILEP chiesero a livello internazionale che l’obbiettivo dell’eliminazione fosse abbandonato in quanto creava confusione. Infatti diversi governi, convinti di aver “eliminato” davvero la malattia, avevano deciso di smantellare le attività di controllo della lebbra anche se il numero di nuovi casi di lebbra era rimasto più o meno invariato.  La decisione finale fu invece di prolungare l’obbiettivo fino al 2005  “per dare tempo ai 10 paesi di allinearsi”.

Come conseguenza, negli ultimi sette anni molti altri paesi in linea con l’obbiettivo hanno dimenticato il significato specifico dato alla parola “eliminazione” e l’hanno inteso come “Eliminazione” vera e propria della malattia. Allo stesso momento, vi è stata forte pressione internazionale sui 10 paesi ritardatari affinché raggiungessero l’obbiettivo.

Il Brasile ha avuto un calo dei malati di lebbra negli ultimi 3-4 anni, ma ciò nonostante non è riuscita a raggiungere l’obbiettivo di eliminazione. Nell’aprile 2007, il Governo ha deciso di cambiare i responsabili nazionali del programma lebbra. Dopo quattro mesi, il 6 settembre 2007, il Ministero della Sanità brasiliano si è espresso con un documento che denuncia il calo artificiale dei malati di lebbra a causa della pressione internazionale e dichiara una nuova strategia, basata non su una falsa “eliminazione della lebbra”, ma piuttosto su una seria lotta alla malattia. Per esempio, il documento spiega che per ridurre il numero di nuovi malati durante l’anno, qualche anno fa era stato deciso di basarsi sui numeri presenti nel sistema informatico sanitario nazionale al 15 gennaio dell’anno successivo invece che prendere i dati al 31 marzo. Infatti con questo stratagemma il numero di nuovi casi di lebbra nel 2004 era sceso a 38.423 invece degli effettivi 51.000.

L’OMS ha già deciso di non parlare più di eliminazione ma di controllo della malattia. Resta da vedere se la decisione del programma lebbra in Brasile sarà seguito da altri paesi, i quali decideranno di fare i conti con la reale situazione della malattia.

India

In India, la speranza di vita è di 63,2 anni e i livelli di mortalità infantile sono molto elevati: 90/85 per 1000 nati vivi, rispettivamente per femmine e maschi; un terzo dei neonati sono di basso peso alla nascita e il 52% dei bambini sono malnutriti. Anche la mortalità materna è particolarmente elevata: 540 decessi per 100.000 nati. Le donne povere e con basso livello d’istruzione sono il gruppo più vulnerabile nei confronti delle malattie e spesso ritardano la diagnosi e il trattamento, dando priorità ai bisogni di altri membri della famiglia. 

Secondo un rapporto della rivista scientifica Lancet (2006) dei 10 milioni di bambini che muoiono annualmente nel mondo per cause prevenibili (diarrea, infezioni respiratorie, morbillo, ecc.), circa il 25% sono in India. 

L’India – afferma un rapporto dell’AIFO - rappresenta il paradigma di un paese alle prese con una doppia epidemia: quella delle malattie da povertà e quella delle malattie da affluenza. E’ in atto una crescita impressionante della mortalità per malattie croniche alimentato dall’incremento dell’incidenza di malattie cardiovascolari, tumori, diabete, ecc. L’India ha più alto numero di diabetici del mondo (19,4 milioni, 2002) e anche il più alto numero di nuovi casi di lebbra al mondo (circa 138.000). 

Questo profilo di salute della popolazione indiana è strettamente connesso con i fattori demografici, economici e sociali di cui urbanizzazione, industrializzazione e globalizzazione sono parte integrante.

I dati sopraindicati sono le medie, ma se guardiamo i dati disaggregati per classi sociali e per genere, la situazione di alcuni gruppi specifici peggiora ulteriormente. Per esempio, il tasso di mortalità infantile nei bambini con meno di 5 anni è pari a 85 per mille ma nei gruppi Dalit (gruppi SC), il tasso di mortalità infantile è 119 per mille mentre nei gruppi tribali (gruppi ST) il tasso mortalità infantile è pari a 126 per mille.

La situazione è particolarmente critica per le donne in ogni gruppo religioso e in ogni gruppo di caste tra gli indù. In generale la situazione sanitaria è peggiore nelle zone rurali che nelle zone urbane, tranne per un indicatore – la distribuzione della popolazione per genere è migliore nelle zone rurali rispetto alle zone urbane. La diagnosi precoce del sesso del feto e aborto selettivo per gli embrioni femminili è un grande problema sociale, culturale e sanitario in India. Normalmente il numero dei maschi e delle femmine dovrebbe essere uguale, anzi con l’età il numero delle femmine aumenta in quanto le donne hanno un’aspettativa di vita maggiore. Invece in India, secondo il censimento del 2001, vi erano 933 donne per ogni mille maschi a livello nazionale. Se guardiamo i dati disaggregati, nelle aree rurali vi erano 946 donne per mille maschi mentre nelle aree urbane, vi erano 900 femmine per mille maschi. Ciò dipende dalla disponibilità di servizi per la diagnosi prenatale del sesso dell’embrione ed i servizi per l’aborto nelle aree urbane.

Invece se consideriamo soltanto il gruppo di persone con meno di 6 anni, la situazione delle femmine peggiora: 925 femmine per mille maschi. Ma la situazione non è uniforme in tutto il paese. Per esempio, nello stato del Kerala nel Sud dell’India, vi erano 1.058 femmine per mille maschi mentre nello stato di Haryana nel Nord, vi erano 868 femmine per mille maschi. Secondo Amartaya Sen, l’economista indiano vincitore del premio Nobel, questo infanticidio femminile ha ucciso almeno 10 milioni di donne indiane.

L'India è il primo paese del mondo per il numero di nuovi casi di lebbra. Fino agli anni novanta, la maggior parte dei servizi di lotta alla lebbra erano gestiti quasi esclusivamente da associazioni di volontariato e da missionari.

Dopo il 1991, quando l’Organizzazione Mondiale della salute (OMS) ha stabilito di “ridurre il peso della lebbra a meno di 1 caso per 10.000 popolazione”, poco alla volta il governo indiano ha assunto sempre maggiore responsabilità nel controllo della lebbra. Nel 2002-03, il governo indiano ha ordinato alle associazioni di volontariato e le congregazioni di non occuparsi più di controllo della lebbra. Nello stesso periodo è stato deciso di non effettuare più la ricerca attiva di nuovi malati di lebbra. Queste scelte strategiche sono state giustificate dal bisogno di integrare la lotta alla lebbra nei servizi di sanità di base e non trattare la lebbra come una malattia particolare che richiede strutture e servizi sanitari paralleli.

Tra il 1991 e il 2007, un’enorme numero di malati di lebbra sono stati trattati in India, più di 12 milioni, il che ha probabilmente agito sulla trasmissione dell’infezione nella popolazione.

Tra il 1998 e il 2007 il numero di nuovi casi di lebbra è calato in India in maniera spettacolare. Nel 1998, vi erano più di 634.00 nuovi malati di lebbra in India; nel 2002, i nuovi casi erano circa 473.000 e nel 2007 circa 137.000. Infatti nel dicembre 2005, il governo indiano ha dichiarato di aver raggiunto l’obiettivo dell’OMS di ridurre il peso della lebbra a meno di 1 caso per 10.000 persone”. Questo enorme successo indiano ha sollevato diverse domande. Molte autorità governative oggi concordano sul fatto che gli sforzi per raggiungere l’obiettivo dell’OMS abbiano “scoraggiato” gli operatori sanitari dalla diagnosi della lebbra, per cui se gli operatori sanitari diagnosticavano “troppi” casi nuovi erano visti come incompetenti e problematici. Le autorità governative hanno già iniziato una serie di azioni correttive affinché la situazione reale della malattia possa essere capita. 

Si pensa che il numero di nuovi casi di lebbra sia sceso effettivamente in molte zone del paese, ma allo stesso momento il numero di nuovi casi non riflette la reale situazione della malattia. 

Mentre il controllo della lebbra resta una priorità in India, il Paese ha anche circa 12 milioni di ex-malati dei quali circa il 2 milioni di persone hanno qualche disabilità fisica legata alla malattia e hanno bisogno di servizi per le medicazioni delle ulcere, per le scarpe protettive, per la fisioterapia e chirurgia ricostruttiva e altri servizi per le complicazioni della lebbra.

Il problema dello stigma sociale contro questa malattia è un’altro aspetto serio che qualche volta crea problemi anche per le persone guarite senza altre disabilità. Lottare contro i pregiudizi sociali, sensibilizzare e informare l’opinione pubblica e promuovere integrazione sociale, culturale ed economica delle persone guarite dalla lebbra sono importanti attività per le organizzazioni che si occupano di questa malattia. 

Nel 2007, i progetti sostenuti da AIFO in India hanno coinvolto i seguenti gruppi di persone affette dalla lebbra:

- Diagnosi e cura di 8.803 nuovi casi di lebbra compreso 687 bambini con meno di 15 anni.

- Servizi sanitari per 8.013 persone guarite per le complicazioni della lebbra. Tra questi servizi, 1.669 persone hanno ricevuto cure per le ulcere plantari, 120 persone sono state sottoposte agli interventi di chirurgia ricostruttiva, 919 persone hanno ricevuto scarpe protettive e 214 persone sono state curate per le complicazioni agli occhi.

- 20.919 persone, compreso i famigliari degli ex malati di lebbra, hanno beneficiato di attività di riabilitazione socioeconomica. Tra questi servizi, 2.721 persone hanno beneficiato di corsi di formazione professionale, 1.471 persone hanno beneficiato di fondi di credito rotativo, e 454 persone hanno ricevuto assistenza per riparazione o costruzione delle case.

Nell'insieme, le attività legate alla lebbra hanno dato beneficio diretto a 37.735 persone. Molte di queste attività, per esempio quelle per la costruzione/riparazione della casa o fondi di credito, raggiungono tutti i componenti della famiglia per cui il numero effettivo di beneficiari è più alto.

La maggior parte di queste attività sono svolte nell’ambito della riabilitazione su base comunitaria (RBC), indirizzata a tutte le persone disabili nelle comunità compresi i malati di lebbra e le persone con le malattie mentali. Nel 2007, nei progetti sostenuti da AIFO, queste attività hanno raggiunto 54.664 persone disabili in India. Tra questi vi erano 15.727 bambini. 

Tra i beneficiari delle attività di RBC in India vi erano 27.955 persone con disabilità fisiche, 7.831 persone con problemi di udito e di parola, 5.016 persone non vedenti, 2.727 persone con malattie mentali, 2.170 persone con disabilità dovute alla lebbra e 4.205 persone con disabilità di apprendimento.

Nel 2007, nei progetti di RBC 2.266 persone hanno ricevuto ausili ortopedici, 4.409 persone hanno ricevuto assistenza per avviare attività per l’autosufficienza economica, e 5.761 persone, soprattutto bambini, hanno ricevuto assistenza per frequentare la scuola. 

Storicamente AIFO ha sempre sostenuto gli orfanotrofi all’interno dei vecchi lebbrosari. Ormai, non servono più i lebbrosari e le persone affette dalla lebbra possono continuare a vivere in famiglia durante il periodo delle cure. Tuttavia, AIFO ha continuato a sostenere alcuni interventi a favore dei bambini vulnerabili. 

Nel 2007 i progetti infanzia in India hanno raggiunto 6.724 bambini tramite tre tipi di interventi: assistenza per frequentare la scuola, assistenza sanitaria e integrazione alimentare per i bambini poveri. Una parte di questi bambini ha ricevuto più di un tipo di assistenza. I beneficiari dei tre

tipi di assistenza erano i seguenti: attività educative 4.883 bambini; attività sanitarie 4.455 bambini ; e integrazioni alimentari 3.160 bambini.

In alcuni contesti particolarmente disagiati i progetti sostenuti da AIFO arrivano anche ad altri gruppi emarginati come lavoratori schiavi, i gruppi indigeni tribali, ecc. Nel 2007, queste attività hanno raggiunto 13.669 persone in India.

Complessivamente, i progetti per la lebbra e la sanità di base sostenuti dall’Associazione nel 2007 hanno raggiunto 338.821 persone. I nuovi casi di lebbra diagnosticati nei progetti sostenuti da AIFO erano 22.139, di cui circa 9.000 in India. Tutti questi nuovi casi di lebbra hanno ricevuto il trattamento con la MDT (polichemioterapia). Le altre attività legate alla lebbra hanno raggiunto 83.125 persone, compresi gli ex-malati seguiti dai progetti e le persone curate per complicazioni legate alla malattia. Spesso i benefici degli interventi raggiungono tutta la famiglia, per cui il numero reale dei beneficiari è molto più alto.

I dati ufficiali dell’OMS registrano 137.685 nuovi casi di lebbra in India nell’anno 2007. Difficile ritenere che questi dati corrispondano alla situazione reale di un paese in cui i servizi sanitari coprono a malapena la metà del territorio nazionale. 

L’AIFO – Associazione Italiana Amici di Raoul Follereau

L'Associazione Italiana Amici di Raoul Follereau nasce nel 1961, dall'azione di gruppi spontanei di volontari mobilitatisi nella lotta contro la lebbra e contro tutte le lebbre.

I suoi ambiti d'intervento sono: prevenzione, cura e riabilitazione delle persone affette dal morbo di Hansen; interventi di sanità di base volti a garantire i servizi di base alle popolazioni delle aree più povere del pianeta; progetti di riabilitazione e reinserimento sociale per persone con disabilità realizzati attraverso l'approccio della Riabilitazione su Base Comunitaria-RBC; interventi per bambini in grave difficoltà che vivono condizioni di infanzia negata; percorsi educativi ed informativi per la costruzione di relazioni solidali e giuste tra i popoli, rispettose della diversità. 

"L'Associazione, ispirandosi ai valori umani e cristiani per il servizio alla persona e alla società ed alla testimonianza di vita ed al messaggio di amore di Raoul Follereau, opera nel campo della promozione umana e sociale portando aiuto materiale e morale ai malati del morbo di Hansen, ed attuando interventi sociali e sanitari per concorrere a superare le diverse cause di emarginazione e di sottosviluppo." (Art 1 dello Statuto) 
"L'Associazione, senza alcuno scopo di lucro, si propone di promuovere politiche di cooperazione orientate all'autosviluppo dei popoli e di attuare specifici programmi di intervento sociale e sanitario, al fine di contrastare le condizioni di sottosviluppo, povertà, denutrizione, emarginazione che causano la persistenza e la diffusione di gravi stati morbosi, in primo luogo il morbo di Hansen." (art.2 dello Statuto).

L'AIFO – che opera in venticinque paesi del mondo - e' un organismo non governativo (ONG) di cooperazione internazionale in ambito socio-sanitario. E' una ONLUS, riconosciuta idonea a svolgere attivita' di cooperazione allo sviluppo dal Ministero Affari Esteri Italiano. E' partner ufficiale dell OMS (working relationships) e partecipa all'assemblea annuale dell'OMS. Collabora con varie agenzie delle Nazioni Unite come l'Organizzazione Mondiale della Sanità (OMS), l'Agenzia delle Nazioni Unite per i Rifugiati (UNHCR) e l'Agenzia delle Nazioni Unite per lo Sviluppo (UNDP).

 

Raoul Follereau, una vita a favore dei diseredati

Raoul Follereau è stato uno straordinario esempio di generosità e di coraggio ed ha speso la sua vita a favore dei diseredati. Nato il 17 agosto del 1903 a Nevers, in Francia, egli nasce come letterato ed in particolare come poeta. Le sue opere più conosciute sono “L’ora dei Poveri” e “La battaglia contro la lebbra”.

Senza posa, egli suscita iniziative originali, dichiarando: "Nessuno ha il diritto di essere felice da solo" e cercando di instaurare una mentalità che porti le persone ad amarsi le une con le altre.  Raoul Follereau scriveva: "Alle tragiche ore che noi viviamo, si aggiunge oggi l'ossessiva visione del corteo crudele che fa seguito ad ogni guerra e ne prolunga le conseguenze funeste. Miseria, rovina e disfatta, felicità distrutte, speranze annientate, chi oggi è in grado di ricostruire, sollevare, amare? Non lo sono gli uomini che hanno fatto questo male, ma tutti gli esseri umani possono dare una mano. Ed ho pensato che se si consacrasse ad un sufficiente benessere di tutti una parte sia pur minima di quanto gli uomini sprecano, in sangue, in intelligenza, in oro, per uccidersi l'un l'altro e per distruggere, un grande passo verrebbe fatto sul cammino della redenzione umana. 
È a questo scopo che ho fondato l'Ora dei Poveri, che domanda a ciascuno di devolvere almeno un'ora all'anno del suo stipendio a sollievo degli infelici. Gesto semplice, facile a farsi, alla portata di tutti, ma che porta in sé un significato commovente. Infatti, non si tratta di una qualsiasi offerta che si toglie distrattamente dal portamonete per sbarazzarsi di un richiedente". 

A servizio di quelli che egli chiama "la sofferente minoranza oppressa del mondo", Raoul Follereau ha percorso 32 volte il giro del mondo, visitando 95 Paesi. E' senza dubbio l'uomo che ha avvicinato, toccato, baciato il maggior numero di lebbrosi. Nel 1952, egli indirizzò all'ONU una richiesta in cui domandava che si elaborasse uno Statuto internazionale per i malati di lebbra e che i lebbrosari-prigione esistenti ancora in troppi Paesi venissero rimpiazzati con centri di cura e sanatori. Il 25 maggio 1954, l'Assemblea Nazionale francese approvava, con voto unanime, questa richiesta e ne domandava l'iscrizione all'ordine del giorno dell'ONU. 

Quel documento ha ridonato ai "lebbrosi" la libertà giuridica. Fu così che in quell'anno Raoul Follereau fondò la Giornata Mondiale dei Malati di lebbra. I suoi scopi dichiarati erano due: da un lato ottenere che i malati di quel genere siano curati come tutti gli altri malati, nel rispetto della loro libertà e dignità di uomini; dall'altro "guarire" i sani dall'assurda paura, a suo dire, che essi hanno di questa malattia. Celebrata oggi in altri 150 Paesi questa Giornata è diventata, secondo il desiderio espresso dal fondatore, "un immenso appuntamento d'amore" che reca agli ammalati, più ancora dei considerevoli aiuti materiali, la gioia e la fierezza di essere trattati da uomini. Dopo una vita intera spesa a rendere giustizia ai malati di lebbra, Raoul Follereau si spense il 6 dicembre 1977 a Parigi.

Il 25 gennaio 2009 si celebrerà la 56ma Giornata dei Malati di Lebbra, un grande appuntamento di solidarietà. Capi di Stato, autorevoli ricercatori, persone semplici, offrono il proprio contributo alla celebrazione di questo evento. In Italia l’iniziativa è promossa dall’Associazione italiana Amici di Raoul Follereau – AIFO. Migliaia di volontari AIFO offriranno nelle piazze italiane il “Miele della solidarietà”. Il miele utilizzato per questa iniziativa proviene da piccoli produttori delle aree rurali della Croazia attraverso il circuito del Commercio equo e solidale. I sacchetti di iuta che conterranno i vasetti sono confezionati dagli ex malati di lebbra del Progetto Sumana Halli a Bangalore in India, sostenuto dall'AIFO. 

Italia: la colonia per hanseniani di Gioia del Colle, in provincia di Bari. 

Intervista al responsabile medico, Dott. Roberto Ginnico.

L’unica colonia di hanseniani esistente in Italia è quella che si trova nelle  campagne sulla via che da Gioia del Colle, in provincia di Bari, porta a Matera. In altri luoghi, da Genova a Messina, ci sono centri specializzati, ma sono ambulatoriali. In questa colonia, invece – che appartiene all’Ospedale Ecclesiastico Miulli ed è stata istituita nel 1958 – gli hanseniani ci vivono. Abbiamo rivolto alcune domande al Dott. Roberto Ginnico, responsabile della struttura, che conta sei medici. 

Quante presenze ci sono nella Colonia di Gioia del Colle? 

Ospitiamo circa cinquanta pazienti, in regime di ricovero, che qui viene concepito in maniera più elastica del normale. I pazienti si possono allontanare anche per tre mesi. Ogni tre mesi, per legge, hanno l’obbligo di presentarsi alle visite mediche; obbligo che, se espletato, dà diritto a ricevere il sussidio previsto dalle norme. Assistiamo altri cinquanta pazienti, che sono in regime di dimissione: vengono a farsi visitare ogni tre mesi. Anche a loro spetta il sussidio. Tenga presente che nel totale  i malati di morbo di Hansen si contano nel numero di duecentotrenta-duecentocinquanta in Italia.

Chi sono le cinquanta persone che vivono nella Colonia?

Sono vecchi pazienti che provengono dall’Italia meridionale e da alcune regioni in particolare, la Calabria, la Puglia, la Campania. Per un 10% sono extra-comunitari, provengono dal Senegal, dalle Filippine, dall’isola di Ceylon.

Che cosa vuol dire “vecchi pazienti”?

Hanno più di settant’anni e vivono qui da tanto tempo.  Sono negativi agli esami di muco e cute, ma personalmente una diagnosi di guarigione clinica assoluta e definitiva non la scriverei, perché anche se negativizzati al bacillo per molti anni, gli stessi possono manifestare patologie oculari, ulcerazioni agli arti, danni nevritici e varie patologie d’organo, tutte di natura specifica.

Che cosa vuol dire, che da questa malattia non si guarisce?

Nell’ultimo ventennio, grazie ai nuovi farmaci (rifanpicina), si guarisce, ma nel passato qualche sequela si poteva avere. 

Quando è scomparsa nel nostro paese?

Nel periodo post-bellico – quando c’era la fame, la sporcizia, oppure alcune persone erano state in paesi dove la malattia era diffusa – c’erano gli ultimi focolai, in Calabria, in Puglia, vicino Lucca e Genova, in particolare. E’ il prodotto di condizioni igieniche scarse, di malnutrizione, di povertà. Solo il 5% di chi si contagia può sviluppare la malattia, per questioni anche genetiche. Quindi la contagiosità è molto bassa. Le buone condizioni di vita dell’occidente hanno migliorato la situazione. 

Invece, in altri paesi è ancora una piaga difficile da estirpare e non se ne parla molto.

In America Latina, in molti paesi africani, in particolare in Madagascar, in India, anche in Cina, questa malattia è molto diffusa. Non se ne parla perché è una malattia dei poveri e non interessa il mondo economico-produttivo. Se questo, in particolare il mondo anglosassone, fosse stato interessato a debellarla, con iniziative e programmi d’intervento rapidi ed efficaci, com’è accaduto per l’Aids, che colpisce soprattutto i giovani, sarebbe scomparsa da molti anni. Se muoiono dieci persone di morbo di Hansen, non ci preoccupiamo più di tanto. Anche in Italia abbiamo vissuto questa situazione: la malattia è sopravvissuta al sud  perché c’erano condizioni di vita peggiori rispetto al nord. Ad esempio, al centro di Milano, probabilmente l’ultimo caso sarà stato diagnosticato qualche decennio fa, nell’entroterra calabrese è stato diagnosticato dieci anni fa.

Come giungono da voi i non italiani?

Sono persone diagnosticate dalle strutture sanitarie italiane. Bisogna fare prevenzione su tutti gli extra-comunitari, ma anche nei confronti di persone che hanno un regolare permesso di soggiorno  che provengono da zone endemiche, tipo l’India, il Madagascar, anche perché la malattia può comparire anche dopo anni, anche dopo 15 anni dalla sua incubazione.

Come ci si contagia?

Per via aerea o per contatto diretto con ferite e a particolari condizioni, perché il bacillo è molto fragile: infatti c’è bisogno di una temperatura di circa quaranta gradi e non esposta ai raggi solari, con particolari condizioni di umidità. E’ una malattia a bassissima contagiosità, a meno che non ci siamo condizioni di contesto favorevoli. E’ molto più contagiosa e pericolosa, ad esempio, la tubercolosi.

Da quanti anni opera in questa Colonia?

Sono medico della struttura dal 1990 e responsabile medico dal 2003.

Che storie ha visto, ha vissuto, se così si può dire, da medico e da uomo?

Storie raccapriccianti, che fanno tremare. Sembra di essere tornati nel medioevo, quando si sentono certe storie di segregazione. Molte delle persone che in tutti questi anni ho visto, venivano messe al bando. Da amici, parenti. I figli venivano tolti dai genitori e cresciuti in altri ambienti. Le madri o i padri venivano allontanati dalla famiglia. Era l’unica soluzione a quei tempi per accudire questi pazienti La malattia è biblica, l’abbiamo ascoltato, del resto, il Vangelo di domenica scorsa. Rievoca paure, ansie, traumi. Fino a 20, 30 40 anni fa c’era il pregiudizio su tutto e una struttura come questa è servita per offrire un altro destino a  queste persone, che hanno vissuto dei traumi incredibili. Adesso la negativazzione avviene in un paio d’anni,  prima avveniva in sette-otto anni, ma ancora oggi succede che un paziente senegalese che è qui, ha paura di tornare nel suo paese, perché è sicuro che lo emarginerebbero.

Quanto bene ha fatto la struttura in cui Lei opera e quanti ha salvato?

Nel passato, dal punto di vista umano ha salvato tutti. I pazienti stavano qui perché erano ghettizzati, ripudiati dalla società. La colonia era il prodotto della società di allora. Forse negli ultimi vent’anni si poteva fare qualcosa di più per il reinserimento, ma ora queste persone hanno settant’anni, hanno pochi parenti che li vengono a trovare. Il loro punto di riferimento siamo proprio noi medici, gli infermieri. Vedo loro molto più di quanto veda i miei più stretti familiari e devo anche dire che in determinati momenti sono stato molto aiutato da loro, perché sono persone molto sensibili.

Intervista al Dott. Francesco Colizzi, Presidente AIFO – Italia

Francesco Colizzi è medico specialista in Psichiatria e psicoterapeuta. Attualmente è Direttore del Centro di salute mentale di Brindisi - S. Vito dei Normanni. Membro del C.d.A. dell'AIFO dal 2002 e Presidente dal 2005, ha partecipato a numerose missioni di verifica per progetti di cooperazione sanitaria internazionale, in modo specifico per i progetti in Mozambico, Nepal, Tanzania, Egitto, Cina, Liberia, Mongolia, India, Congo. E' anche Direttore della rivista Amici dei Lebbrosi edita da AIFO, membro del Consiglio direttivo della Federazione «Volontari nel mondo - FOCSIV», e Responsabile per l’Italia della ricerca Paneuropea «Quality 4 children».

Perché così tante missioni nel mondo?

Perché tentiamo di avere grande cura dei nostri progetti sparsi per il mondo, rispetto ai quali svolgiamo monitoraggio e controllo.

Come si svolge il controllo?

Attraverso un doppio binario, per così dire. Un controllo di carattere tecnico, che segue il nostro ufficio progetti esteri, che verifica anche sul campo l’aspetto amministrativod el progetto e ne valuta i risultati insieme al dipartimento scientifico. Il Consiglio di Amministrazione dell’AIFO ha il compito politico di andare a verificare che tutte le relazioni che ruotano attorno il progetto – le associazioni, i missionari, i governi - siano attivi nell’attuazione. Oltre a questo, è necessario incontrare le popolazioni, gli associati, per verificare gli impatti dei singoli progetti.

Quanti sono i progetti?

Circa 130. Alcuni sono progetti piccoli, del valore di 10-15mila euro l’anno, mentre ci sono progetti molto grossi che possono arrivare anche al valore di 150-200mila euro l’anno, fatti con altri partners, naturalmente, il Ministero degli Affari Esteri, l’Unione europea, la Cei. Quello per il Vietnam, ad esempio, dove mi recherò fra breve, è diventato un grande progetto (per intervento formativo), coinvolgendo i Ministeri degli Esteri italiano e vietnamita: il valore sarà di 750mila euro per tre anni. Ci stiamo specializzando da vent’anni nel campo della disabilità e tenga conto che spesso nei paesi poveri la disabilità deriva dalla lebbra. In Cina abbiamo un progetto in una regione a confine del Tibet, dove, con la rivoluzione, migliaia di persone sono state confinate in villaggi e lebbrosari: le persone entravano e non uscivano più: entrati quando avevano dieci anni, ora ne hanno 60. 

In Mongolia, dove siamo presenti da vent’anni, abbiamo iniziato a dare con un piccolo progetto ad un piccolo gruppo di disabili nomandi (ne vivono oltre un milione in quel paese), finchè il nuovo governo ha chiesto l’intervento dell’Aifo: adesso copriamo un grande progetto ed assistiamo 50mila persone e stiamo cercando di far finanziare dallUnione europea la parte restante. Mi lasci dire con orgoglio che noi, piccola associazione, se vuole, immaginiamo tra qualche tempo di coprire un intera nazione sulla disabilità. Insieme ad un’altra ong, abbiamo promosso un manuale per la convenzione della disabilità in mongolo, grazie al contributo dell’Onu.

Da tutti questi viaggi e dalla sua esperienza sul campo, che valutazione dà dello stato della malattia nel mondo?

Ho visto situazioni molto migliorate per quanto riguarda la cura. Molti Stati, ad esempio l’India, forniscono ormai le terapie farmacologiche. Possiamo dire che dal punto di vista delle cure primarie la situazione è di molto migliorata negli ultimi tempi, anche se Mozambico, Nepal, Congo Brasile e parte dell’India presentano ancora grossi problemi. Quel che resta scoperto sono le complicanze della malattia. Sosteniamo quindi i centri di riferimento su questo livello. Il grande tema è quello delle persone guarite negli ultimi venticinque anni, ma portano glie esiti della malattia (cecità, amputazioni, alle mani, al viso od anche solo allo stigma sociale). Sono persone soggette a forme di esclusione sociale, di isolamento, di emarginazione. Sono milioni di persone che devono riappropriarsi della loro dignità umana, poter aver un lavoro, poter mandare i figli a scuola.

Come ha scelto questa “missione”?

Come sempre avviene, sono stato scelto. Da ragazzo sono stato sempre attratto dalle cause umanistiche, ma pur essendo medico non conoscevo questo mondo. Oltre dieci anni fa, l’allora presidente dell’AIFO è venuto ad Ostuni, la mia città, per una conferenza dove insegnava mia moglie, la quale, tornata a casa mi dice ‘C’è un’associazione che corrisponde alle tue idee, ai tuoi ideali’. Dopo poco tempo, ci chiesero di organizzare una giornata della solidarietà. Da lì è nato da lì un percorso di natura spirituale, che significa per me, come dice il Vangelo, occuparsi di pietre scartate, che portano con sé le domande fondamentali sulla vita e sulla morte e che se hanno delle risposte possono diventare pietra d’angolo. Così di costruiscano le vere comunità umane. Mentre sappiamo che le nostre società si reggono sulle altre lebbre: a livello individuale, l’indifferenza, l’egoismo a livello collettivo la ricerca del potere, del denaro. Pensi allo slogan della giornata di domenica “Salviamo la bellezza dell’uomo dalla lebbra…”.

E’ come salvare la bellezza di Dio…
Sì, è proprio così. 

___________________________________________________________________________________
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