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Sono stata medico di Medicina Generale, e nel corso di 32 anni ho incontrato ogni genere di sofferenze. Proprio per lo specifico del mio ruolo, mi sono resa conto che non si può separare il malato dalla famiglia: quando c’è una malattia grave, è tutta la famiglia che si ammala. La famiglia è simile ad un organismo, se io mi taglio un dito tutto il corpo soffre. Vorrei in questo mio intervento focalizzare l’attenzione sulla famiglia nella situazione di malattia.

La cura del malato a domicilio è impossibile senza un adeguato, efficace supporto della famiglia. Farsi carico del malato cronico o terminale vuol dire camminare con la sua famiglia, favorire un’alleanza terapeutica ed assistenziale, prendersi cura di chi si prende cura (“caregiver”) per prevenire i disastri emotivi, fisici e relazionali che possono scatenarsi quando la famiglia viene lasciata sola in balia del dramma che l’ha colpita. 

Alcuni dati di una ricerca del Censis, pubblicata nel marzo 2007, sulle famiglie con un malato di Alzheimer possono essere utili per esprimere le dimensioni e l’onerosità dell’impegno dei caregivers: i familiari dei malati dedicano mediamente 6 ore al giorno all’assistenza diretta e quasi 7 ore alla sua sorveglianza, nonostante il ricorso sempre più frequente alle badanti (40,9%). Le conseguenze fisiche dell'assistenza, come la perdita di ore di sonno, possono danneggiare la loro salute. Inoltre, la vita sociale dei caregivers è compromessa e molti di loro si sentono isolati. Lo stress mentale, fisico e sociale può gravare sulla loro capacità di affrontare le situazioni e  danneggiare seriamente la qualità di vita con conseguenze sul benessere della persona malata. I dati raccolti evidenziano tutta la problematicità emotiva e psicologica alla quale il caregiver, se non sostenuto ed aiutato, va incontro: ansia (nervosismo, paura, agitazione,ecc.) nella misura del 70%; depressione lieve (senso di solitudine, moralmente giù,ecc.) tra il 19-20%; depressione moderata (mancanza di interesse, sentirsi vuota, ecc.) tra il 6-7%; la depressione grave si attesta al 2-3%. Inoltre, l’impatto dell’attività assistenziale è tanto più rilevante quanto più essa, come accade per una parte consistente dei caregivers, finisce per sommarsi all’impegno legato allo svolgimento di altri ruoli, professionali, familiari, genitoriali, con tutte le conseguenze che ciò comporta sulla dimensione affettiva, la disponibilità di tempo, lo stress psicofisico. Infatti, i caregivers sono in prevalenza donne con famiglia e figli che, soprattutto nei casi di malattia grave, ospitano il malato in casa. Un’alta percentuale (circa l’85%) si è trovato ad affrontare problemi sul lavoro: incomprensione, richiesta di part-time, modificazione del rapporto di lavoro, rinuncia a recarsi a lavoro con perdita di ore lavorative. Più in generale va sottolineato che l’impatto economico della malattia sul caregiver e sulla famiglia è particolarmente rilevante, quantificabile in circa 10.600 euro all’anno. 
Entrando nel concreto, quotidiano svolgersi della vita di una famiglia, l’impatto di una grave malattia può avere, secondo la mia esperienza, effetti a volte inattesi. Ricordo una coppia di anziani con 7 figli: sembrava una situazione ideale per sostenere l’assistenza nel momento in cui il padre sviluppò un tumore e la madre ebbe un’emiparesi. In realtà, queste malattie risvegliarono nei figli antiche dinamiche di competizione, e ciascuno si sentiva caricato di maggiore responsabilità nei confronti degli altri membri della famiglia. Fu necessario organizzare una riunione assieme all’Assistente Sociale, per chiarire le necessità di cura ed i diversi ruoli che ciascuno doveva sostenere. Alla fine, il padre morì in ospedale e la madre fu assistita da una badante moldava.

Davanti ad una situazione del genere, di solito, reagiamo meravigliandoci e scandalizzandoci.
Il rischio è quello di accostare le famiglie con dei preconcetti, che suonano come imperativi categorici. Proviamo a dirceli:

· Le relazioni all’interno delle famiglie devono essere serene e armoniose

· Tutti devono volersi bene ed essere pronti a sacrificarsi gli uni per gli altri

· La figlia rimasta nubile deve occuparsi dei genitori anziani e malati

· I figli devono provare verso i genitori solo sentimenti di gratitudine

· I doveri verso i genitori devono venire prima di quelli verso il coniuge o i propri figli

· Ecc………

Sappiamo bene che questi occhiali rosa non rispecchiano la realtà. Nessuno crede alla famiglia del Mulino Bianco, ma, chissà perché, quando le persone manifestano tutta la loro debolezza, tendiamo a paragonarli a quel tipo di idea di famiglia. Anzi, è provato che una malattia grave è dirompente per una famiglia, ne svela e pone sotto una luce spietata tutte le contraddizioni, i conflitti, le gelosie, i rancori, le pretese, i risentimenti.. Quanto più la famiglia è fragile, si basa su compromessi, su regole di comportamento non dette ma inflessibili, tanto più la malattia rischia di disgregarla. 

Noi saremo efficaci nell’accostare queste famiglie solo se avremo il cuore aperto all’accoglienza incondizionata, cioè avremo deposto tutti gli schemi a cui accennavo prima. Altrimenti le persone, sia il malato che i suoi familiari, si sentiranno giudicati e non potranno ricevere da noi nessun aiuto.

Ma come si fa a uscire da preconcetti che sono tanto radicati nella nostra cultura e nella nostra formazione? 

Un passaggio necessario, se vogliamo davvero essere un aiuto efficace nelle situazioni di malattia, è quello di “rivisitare” i nostri rapporti familiari, specialmente quelli con la famiglia di origine. Probabilmente troveremo, assieme al bene ricevuto, anche dolore, fatica, bisogni non riconosciuti, ingiustizie, carenze di attenzione e di affetto. Se invece custodiamo il ricordo di genitori perfetti e santi, che si sono solo sacrificati e non hanno mai sbagliato, probabilmente significa che la nostra sofferenza è troppo grande per poter essere sopportata, e compensiamo raccontandoci delle favole, dove “tutti vissero felici e contenti”. Oppure potremmo scoprire di essere stati manipolati da uno dei genitori contro l’altro, o di aver subito violenze, o abbandono… e scopriremo senz’altro che tanti nostri difetti o difficoltà di carattere si sono costruiti come necessità per sopravvivere. (es. non ho bisogno di nessuno…spiritualizzo per sfuggire alla realtà…ho sempre bisogno di qualcuno che mi approvi…ecc). 

Solo se accettiamo di guardare in faccia e chiamare per nome la nostra storia, con l’aiuto di Dio ed eventualmente di qualcuno che ci accompagna in questo percorso, potremo aprire il cuore senza giudizio e senza condizioni a chi soffre, perché avremo riconosciuto su di noi le stesse piaghe, la stessa fatica.

Negli ultimi anni avverto con inquietudine la grande fragilità della famiglia, purtroppo favorita anche da una mentalità che la considera un peso anziché la più grande risorsa, e da una politica che non ha il coraggio di metterla concretamente al centro del proprio impegno. 

Sempre più giovani adulti trascinano legami affettivi vissuti come precari e provvisori, sempre più coppie si separano, e qualcuno inizia a condurre una vita “adolescenziale di ritorno”, tutta centrata sul divertimento, la palestra, nuovi partners… tutto questo con figli sballottati qua e là fra nonni  e babysitter. 

Qualche volta mi chiedo: ma queste persone, cosa faranno quando la malattia entrerà nella loro vita? chi si occuperà di loro? Quale rete familiare si farà carico della loro assistenza? Già ora mi capitano situazioni in cui non so a chi fare riferimento, e posso contare solo sulla badante, o sulla generosa vicina di casa.  Fra 20, 30 o 40 anni, con uno Stato sicuramente incapace di farvi fronte, chi assisterà le migliaia e migliaia di persone ammalate e non autosufficienti che non hanno potuto o voluto costruire fino in fondo una vita familiare stabile, accettandone le fatiche e l’impegno? Credo che alla Chiesa si presenterà ancora la sfida di essere in prima linea nella cura degli ammalati.

Voglio però concludere con un’immagine di speranza. 

Mario era ormai morente, vicino a lui la moglie, i figli, i nipoti. Appeso al triangolo del letto col quale si sollevava quando ne era ancora capace, direttamente sotto il suo sguardo, c’è un grande collage di foto di tutti i suoi familiari, colorati, sorridenti, anche quelli lontani che non possono essere qui. Sembra quasi che facciano “il tifo” per lui, che lo sostengano nella sua ultima battaglia. Nella stanza c’è grande pace, le lacrime scorrono con dolcezza, le mani si intrecciano, la preghiera sgorga sommessa.  
Sembra una scena d’altri tempi, ma con l’impegno di tutti è ancora possibile.
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