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l. Introduzione


La famiglia, Chiesa domestica, è la cellula fondamentale della vita ecclesiale ed è la struttura fondamentale della compagine sociale. Nasce da questa verità la grave e preziosa responsabilità educativa verso i figli per una crescita umana e spirituale serena ed equilibrata. Purtroppo, come scrive Papa Francesco nella Evangelii Gaudium: «la famiglia attraversa una crisi culturale profonda, come tutte le comunità e i legami sociali».


Ed è in questo contesto che talvolta l’esperienza della prova rende ancora più difficile il perseguimento di un benessere globale della famiglia, essendo essa la prima rete relazionale e la prima dimensione soggettiva della persona.
La storia della famiglia ha numerosi momenti critici fisiologici (nascite, crescita dei figli, matrimoni, uscita di casa dei figli, pensionamento) e la famiglia cerca di adeguarsi a questi mutamenti come meglio può e crede, a seconda anche delle risorse psicologiche e spirituali.

Quando un evento causa di sofferenza colpisce un membro, viene coinvolta immediatamente tutta la famiglia, le sue relazioni interne e le sue relazioni con l'esterno; questo è un dato di fatto oramai riconosciuto da tutte le culture sanitarie (da quelle mediche fino ad arrivare a quelle psicologiche e pastorali); tale coinvolgimento, ovviamente, è strettamente correlato alla gravità dell'evento ed è influenzato dal tipo di relazione instaurata all’interno della famiglia stessa.

La famiglia è la principale risorsa a disposizione di una persona per lottare contro le avversità nei momenti difficili, non solo di fronte ad un'avversità in generale, ma anche contro la malattia e la morte che sono le grandi avversità che si possono trovare ad affrontare. Quando la famiglia è attorno al congiunto, quando svolge il suo ruolo, quando la famiglia davvero assiste una persona sofferente, il cinquanta per cento della cura normalmente è garantito.

Tuttavia non si può anche non ricordare quanto ha scritto Tolstoj. Quando Ivan Ilic, protagonista insieme al suo destino del celebre romanzo, apprende la diagnosi che spiega inesorabile i dolori da cui è afflitto, inizia un rapporto solitario con la sofferenza, la paura e la morte. Dentro la stanza in cui giace allettato, il consigliere di corte d'appello Ilic, confortato unicamente da Gherasim, il buon contadino che lo assiste, si sente abbandonato «senza nemmeno una persona che lo intendesse e che avesse pietà di lui».

Oltre quelle pareti invece la sua famiglia, gli amici continuano a vivere, addolorati, preoccupati, a volte dimentichi o in apparenza indifferenti, di certo spaventati da quel che sta per accadere.

Questa citazione vuol solo ricordare una mancata possibilità relazionale, ma non significa negare le storie di amore e di assistenza che tante famiglie scrivono nel tempo della sofferenza.
2. Per una cultura della vita

Aiutare le persone a riconoscere e interpretare il significato umano e cristiano della malattia, come della salute, della sofferenza, o della morte è un compito importante che la famiglia deve svolgere nel suo insieme, con i figli fin da quando sono piccoli, è questo che genera la cultura della vita
, in questo aiutata dalla comunità ecclesiale.

Ha affermato Giovanni Paolo II che «la famiglia [ ... ] è veramente "il santuario della vita" [ ... ], il luogo in cui la vita, dono di Dio, può essere adeguatamente accolta e protetta contro i molteplici attacchi a cui è esposta, e può svilupparsi secondo le esigenze di un'autentica crescita umana».

E ancora: «Rientra nella missione educativa dei genitori insegnare e testimoniare ai figli il vero senso del soffrire e del morire: lo potranno fare se sapranno essere attenti ad ogni sofferenza che trovano intorno a sé e, prima ancora, se sapranno sviluppare atteggiamenti di vicinanza, assistenza e condivisione verso malati e anziani nell'ambito familiare».

Come si è detto è necessario affermare con decisione l'importanza per tutte le famiglie di coltivare nella quotidianità della vita familiare un cammino di spiritualità. L'attenzione costante ai valori irrinunciabili dello spirito costituisce una vera e propria palestra per prepararsi alle inevitabili prove della vita e una riserva di speranza e di forza morale nei momenti di tribolazione.
 Inoltre, la preghiera e la frequenza ai sacramenti sono condizione necessaria per incontrare nella sofferenza Cristo nostra speranza, mediante quel cammino di purificazione e di maturazione necessario. Infatti «la società, però, non può accettare i sofferenti e sostenerli nella loro sofferenza, se i singoli non sono essi stessi capaci di ciò e, d'altra parte, il singolo non può accettare la sofferenza dell' altro se egli personalmente non riesce a trovare nella sofferenza un senso, un cammino di purificazione e di maturazione, un cammino di speranza». 

3. La famiglia e la sofferenza

È necessario che la famiglia si educhi a tenere presso di sé i congiunti in difficoltà, collaborando ai progetti elaborati dai vari organismi sanitari. Il calore dell'ambiente familiare, potenziato dai sussidi della comunità è, infatti, strumento terapeutico insostituibile.

La famiglia attraversa nella società attuale, una crisi senza precedenti e manifesta una fragilità strutturale che la rende spesso incapace di reagire alle tante difficoltà che la vita presenta. La dura realtà della malattia, può costituire per la famiglia un carico troppo pesante, se essa non viene sostenuta e valorizzata come il primo e più naturale luogo di cura,
 in ambito sociale ma anche in quello ecclesiale.

Sono tante le sofferenze che possono colpire le famiglie: malattie fisiche, malattie mentali, disabilità, disgrazie, incidenti stradali, incidenti sul lavoro, lutti di ogni genere, così quelle correlate con l'età dei suoi membri, adulti, bambini, anziani.  In questi casi la famiglia si trova a dover ricostruire con fatica le sue certezze e a cercare nuovi equilibri. Questo faticoso cammino richiede condivisione e sostegno da parte della comunità cristiana.

Questi già dolorosi eventi possono poi essere appesantiti da ulteriori elementi, quali le possibili difficoltà di accesso ai servizi di cura, a causa della crisi economica e organizzativa in cui versano le strutture assistenziali. La famiglia, come realtà più vicina, sia dal punto di vista affettivo-relazionale, sia da quello assistenziale del suo membro sofferente, subisce tutti i contraccolpi di queste situazioni, caricandosi di fardelli assai onerosi, economicamente, assistenzialmente e psicologicamente. In questi momenti la famiglia emerge, soprattutto nei vissuti della sofferenza, come voce che interroga la Chiesa e le istituzioni e come presenza, forte e fragile, di sostegno e di cura.
 Occorre aiutare la famiglia e i familiari a vivere con spirito di fede la prova della malattia dei propri cari e sensibilizzare le istituzioni e gli organismi pastorali presenti nel territorio (parrocchie, consigli pastorali) alle problematiche della salute e dell'assistenza agli infermi.

Nel documento della CEI "La famiglia nella realtà della malattia"
 si afferma che l'universo della malattia, e possiamo aggiungere della sofferenza, assume contorni e caratterizzazioni estremamente diversificati a seconda delle persone, del tipo di patologie e dei differenti contesti familiari e socio-culturali, pertanto in questo ambito si potranno delineare solo alcuni elementi generali sulla problematica della famiglia nella realtà della sofferenza. Il documento citato peraltro delinea alcuni elementi peculiari relativi alla malattia oncologica, alla malattia psichica, alla disabilità e al «dopo di noi», quel dolore che cresce nel tempo e che afferisce a quei genitori che si trovano a dover pensare a chi si occuperà dei figli più fragili nel momento in cui essi verranno meno. Un dolore senza fine che diventa un'emergenza in famiglie con persone disabili, quando le figure genitoriali iniziano ad invecchiare.
4. La famiglia nel tempo della prova
La presenza di un ammalato in famiglia comporta varie conseguenze. Si è troppo presi dalle esigenze di chi soffre e si è dunque costretti a trascurare il lavoro. A volte si giunge sino a rinunciare al lavoro. Non va poi dimenticato che ogni soggetto ed ogni famiglia dispongono di un positivo capitale sociale, costituito dalle proprie conoscenze, dalle reti intersoggettive, dai legami amicali, dai rapporti interpersonali: un loro uso sapiente può aiutare a trovare rimedi adeguati a fronte delle diverse esperienze di sofferenza.

La sofferenza si presenta in una dimensione totalmente soggettiva che esula da qualunque forma di misurazione e di controllo. È un dolore dell'anima e come tale, sfuggendo alla misurazione, non consente il confronto. Qui nasce quel senso di solitudine che accompagna ogni esperienza di sofferenza personale; ciascuno sente che la sua sofferenza è una realtà che avvicina all’altro in quanto esperienza che appartiene ad ogni essere umano, ma d’altra parte la dimensione di "soggettività" rende difficile l'incontro.

Ciascun membro della famiglia si rende conto che le modalità utilizzate in passato per la soluzione dei problemi diventano improvvisamente inadeguate, la famiglia stessa nel suo insieme va incontro ad una ristrutturazione interna tanto più faticosa e tanto più complessa quanta minore sarà la flessibilità di adattamento.

La presenza di una malattia grave e terminale trasforma la famiglia in una unità sofferente e la costringe ad una serie di adattamenti psicologici, relazionali, sociali ed economici. Avviene un reciproco condizionamento: poiché all'interno della famiglia ogni membro è legato come in un "circuito relazionale" a tutti gli altri, le risposte che chi si ammala dà all' insorgere della malattia producono effetti sull' equilibrio di tutto il "sistema famiglia" e questo a sua volta può determinare il tipo di risposta che il malato dà alla sua malattia. Le emozioni e i comportamenti si contagiano. Gli equilibri della vita familiare vengono alterati, talora compromessi, altre volte rinsaldati. Emozioni, timori, paure e speranze circondano il malato, ma anche ed ancora di più i suoi familiari. Ristabilire nuovi equilibri, superare ed accettare la malattia, convivere con essa richiede tempo e pazienza.

In alcuni casi il trauma mette così radicalmente in crisi la famiglia che questa, per recuperare l'equilibrio spezzato, tende ad espellere il membro malato, scaricando su altri il compito dell'assistenza. Sul versante opposto, invece, il doversi confrontare con la situazione di sofferenza può stimolare nella famiglia l'attivazione di risorse insospettate, rinforzandone i legami e offrendo un valido supporto al malato. Oggi, in particolare, nella prospettiva nonni-nipoti.
Nella malattia i congiunti, per il particolare tipo di relazione che li lega, ricoprono due ruoli distinti e potenzialmente contraddittori: da una parte agiscono come prima linea di supporto emozionale, dall'altra costituiscono, insieme al malato, un'unica unità sofferente, bisognosa di attenzione e supporto.

Ancora, nel caso della malattia, esistono diverse aspettative culturalmente attribuite, nutrite sia dal malato che nella sua situazione è spinto a fare affidamento sulle risorse familiari, sia dagli stessi membri della famiglia, in relazione all'obbligo implicito nei legami familiari, sia, infine, dal personale sanitario, più incline ad aspettarsi ed a sollecitare assistenza che a riconoscere ed accogliere la sofferenza dei singoli membri della famiglia. Nei casi in cui il malato debba essere ricoverato nelle istituzioni sociosanitarie, il contributo dei familiari è indispensabile per ridurre il senso di estraneità e di solitudine vissuto dall'infermo e per mediare i rapporti con i sanitari e la comunità.

Sia nelle situazioni in cui è possibile il ricupero, come in quelle in cui non si è di grado di arrestare il male, è di vitale importanza che il malato non si senta emarginato dalla famiglia e dalla comunità. Malgrado la devastazione del male fisico e psichico, l'handicap e le minorazioni, il malato in quanto "icona di Dio" resta un essere umano nella pienezza della sua dignità e dei suoi diritti, degno di ogni rispetto e considerazione.

Dalla letteratura emerge che sono gli stessi malati che indicano come bisogno primario il supporto da parte dei familiari, supporto che si è definito il «carico» familiare, e che si configura come l'insieme delle conseguenze obiettive e soggettive correlate alla presenza di un congiunto sofferente.

Quest'onere della cura può essere distinto in carico oggettivo e in carico soggettivo. Il carico oggettivo è il peso materiale, pratico della cura e consiste nella riduzione del tempo libero, nella rinuncia a possibilità di lavoro e di carriera, nell'alterazione della routine familiare, nella limitazione del tempo dedicato alle relazioni e, dal punto di vista prettamente economico, nelle difficoltà finanziarie che spesso una terapia comporta, in modo particolare se protratta nel tempo. Il carico soggettivo è strettamente connesso con il carico oggettivo ed è profondamente correlato al senso di fatica fisica ma anche, e soprattutto, all'onere psicologico e spirituale che l'assistenza comporta.

In linea generale i fattori modulanti il livello di carico soggettivo sono legati alla durata della malattia, alla sua gravità, a livello di menomazione funzionale, a livello del dolore che la patologia comporta, all'onere che l'assistenza comporta. Legati alla persona del congiunto sono il sesso, l'età, il grado di parentela, lo stato di salute, i valori spirituali e religiosi, l'aiuto che il congiunto riceve da parte degli altri familiari. Legati all'ambiente sono i supporti sociali e assistenziali, nonché quelli spirituali.
 Anche l'accompagnamento spirituale del malato entra tra le responsabilità dei familiari, come espressione profonda del loro amore verso il congiunto che soffre.

L'ambito familiare da solo può non riuscire a rispondere in modo consono e produttivo, in particolare oggi, se si pensa che la famiglia può essere costituita da due coniugi anziani. In altre parole la famiglia non basta più. La famiglia necessita di altri farmaci, in senso metaforico. Solo una "cura" anche extra-familiare appare in condizione di proteggere la famiglia stessa da taluni effetti distruttivi della malattia, evitando altresì al malato di concentrare le sue attenzioni sugli aspetti medici della sofferenza e ponendo le premesse, infine, per una terapia in pari tempo medico-tecnologica, motivazionale-affettiva, spirituale. In caso contrario, anche i non malati si troveranno a vivere in prima persona il precipitato di una situazione non più gestibile. Oggi, poi, con l'allungamento della durata media della vita, si prospettano in misura ancora maggiore le fenomenologie legate a vissuti di patologia e di sofferenza geriatriche.

A volte lo stesso onere assistenziale e l'assistere senza una speranza di guarigione può far arrivare il disagio ad assumere caratteristiche patologiche (ansia, depressione, irritabilità nei rapporti interpersonali, atteggiamenti di distanza) in particolare per il caregiver
 (il familiare più direttamente impegnato nell' assistenza) qualora non senta riconosciuti i suoi sforzi assistenziali da parte degli altri congiunti.

Nel documento su La Pastorale della Salute nella Chiesa italiana si afferma che il comando del Signore di visitare gli infermi (cfr. Mt 25, 26) è da ritenersi rivolto innanzitutto ai membri della famiglia dell'ammalato.

Entro le mura domestiche come nelle istituzioni sanitarie la loro presenza riveste importanza particolare, ma il documento aggiunge che a loro volta i familiari hanno bisogno di sostegno per vivere, senza smarrirsi, il peso imposto dalla malattia di un loro congiunto. Un accompagnamento premuroso, che trova uno dei luoghi più propizi nella visita a domicilio o all' ospedale, può aiutarli a scoprire, nella dolorosa stagione della sofferenza, preziosi valori umani e spirituali.

L'assistenza materiale e psicologico-spirituale grava in prevalenza sulle donne, molto spesso si tratta della moglie, oppure di una sorella o di una figlia. Vari studi hanno evidenziato che il familiare che assiste, a secondo che sia uomo o donna, fornisce tipi diverse di cure. L'uomo infatti, oltre al contributo economico, tende ad un aiuto di tipo non personale, quali riparazioni domestiche, gestione del denaro, autista, mentre la donna si occupa piuttosto della cura personale come l'igiene, la preparazione dei pasti, la cura dell'abbigliamento, la spesa giornaliera e, soprattutto, della relazione emotiva quotidiana.

Questa predominanza della figura femminile, che non sembra essere stata messa in discussione neppure dalla generalizzata entrata della donna nel mondo del lavoro, è dovuta all'aumento della vita media della donna rispetto all'uomo e al fatto che appare ancora quasi scontato, per tradizione culturale, attribuire alla donna stessa il ruolo di caregiver, soprattutto nei confronti dei genitori. Gli adulti senza figli compensano la mancanza di tale aiuto sulla base di rapporti di relazione con altri parenti o amici, ma anche la maggior parte di questi sono donne. Capitolo a parte meriterebbe la crescita della presenza delle “badanti” in Italia, spesso di provenienza est-europea.
In conclusione per realizzare un'assistenza in famiglia sono necessarie tre condizioni: il consenso del malato, un buon livello organizzativo della struttura sanitaria, un adeguato grado di accettazione e di preparazione della famiglia stessa, nel senso più ampio. 
Accanto a questa assistenza di carattere prevalentemente sanitario, la famiglia ha anche il dovere di una assistenza spirituale. Come Chiesa domestica, sottoposta alla prova a causa della malattia di uno dei suoi membri, deve infatti dimostrare di essere sì una comunità naturale di amore umano, nell'abnegazione e nella dedizione personale, e nella solidarietà di tutti, ma anche, preoccupandosi per il bene spirituale del malato, diventando così una comunità salvata.

Ha affermato la Pontificia Accademia per la Vita che le forme di assistenza domiciliare - oggi sempre più sviluppate, soprattutto per il paziente malato di tumore - e il sostegno psicologico e spirituale dei familiari, dei professionisti e dei volontari possono e devono trasmettere la persuasione che ogni momento di vita e ogni sofferenza sono abitabili dall'amore e sono preziosi davanti agli uomini e davanti a Dio. L'atmosfera della solidarietà fraterna dissipa e vince l'atmosfera della solitudine e la tentazione della disperazione. L'assistenza religiosa in particolare - che è un diritto e un aiuto prezioso per ogni paziente e non soltanto nella fase finale della vita - se accolta, trasfigura il dolore stesso in un atto di amore redentivo e la morte in apertura verso la vita in Dio
, pur mantenendo aperta la “grande domanda” sulla morte.
5. L'accompagnamento pastorale del malato e della sua famiglia

La “cura pastorale” degli infermi consiste nell'assistenza spirituale e religiosa e ha nella catechesi, nella liturgia, nella carità i suoi momenti qualificanti. Si tratta rispettivamente di evangelizzare la malattia, aiutando la persona a scoprire il significato redentore della sofferenza vissuta in comunione con Cristo; di celebrare i sacramenti come segni-efficaci della grazia ricreatrice e vivificante di Dio; di testimoniare con la "diaconia" (il servizio) e la "koinonia" (la comunione) la forza terapeutica della carità.

Ma anche i familiari dei sofferenti, più di ogni altro, sono chiamati a discernere la volontà di Dio e ad accoglierla con animo aperto. Subito dopo il malato e, in qualche caso più del malato stesso, essi sono gravati dalla croce più pesante e difficile.

Essi più di tutti hanno bisogno di essere illuminati dal "Vangelo della sofferenza e della speranza", per trovare nella meditazione del grande disegno di redenzione e nel colloquio personale col Redentore crocifisso, la forza e la pazienza richieste dalla loro condizione e poter dare a loro volta sollievo e conforto ai loro cari che soffrono.

Anche la famiglia in tale situazione necessita di un accompagnamento specifico che consenta di scoprire i valori nascosti della vita, che fornisca informazioni, insegni ai membri a sostenersi reciprocamente, garantisca la qualità e la continuità delle cure, la sostenga nel momento della perdita, attraverso il coinvolgimento di operatori professionali, di volontari, di operatori pastorali. La famiglia chiede compagni di viaggio che sostengano i passi indeboliti di chi lotta con la malattia e il dolore.

Aver cura delle relazioni è necessario per annunciare il Vangelo in ogni contesto, ma lo è ancor più per gli operatori pastorali che intendono mettersi al servizio degli ammalati. Per questo è necessario apprendere un linguaggio e uno stile animati da vera carità e purificati da forme di fatalismo e dolorismo contrarie all'autentica pietà cristiana. È così che la relazione pastorale d'aiuto è strumento efficace e utile per accompagnare malati e famiglie e per annunciare la buona novella nel tempo della sofferenza.
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