L’Accompagnamento Pastorale ai malati di A.I.D.S.
Introduzione

Dal 1981 il virus dell’immunodeficienza acquisita si è diffuso progressivamente nei cinque continenti del nostro pianeta. L’A.I.D.S. è divenuta una calamità che nessuna scoperta scientifica è riuscita a debellare.

Le statistiche mostrano che la curva dell’Africa è sempre crescente sia per la siero positività che per l’A.I.D.S. conclamato, malgrado gli sforzi che dispiegano i programmi nazionali di lotta contro l’A.I.D.S. e le malattie sessualmente trasmissibili. Di fronte ad una realtà del genere ci troviamo ad avere moltissime famiglie a dover affrontare oltre che il problema della povertà ma anche della malattia. 

Questo intervento viene fatto alla luce della mia esperienza di lavoro, per tanti anni con le persone malate di A.I.D.S., in Uganda, terra tanto cara al mio cuore.
LA REALTA’ AFRICANA IN UGANDA

In una cultura della poligamia e sotto l’influenza di una non sicurezza politica ed economica, un certo numero di leggi e di costumi che contribuivano al controllo sociale sono stati aboliti. Il risultato è che il futuro incerto porta a volte al disorientamento e alla modifica dei valori comuni, vecchi valori sono stati abbandonati, ma non rimpiazzati con dei nuovi. Una migrazione su larga scala, dovuta a guerra, inquietudine civile, siccità e povertà contribuisce a diffondere l’AIDS.

La trasmissione eterosessuale sta provocando un caos: frequenti rapporti sessuali con vari partners provoca una reazione a catena: da uomo a donna, da donna a bambino, quest’ultimi da quando la pandemia si è diffusa sono divenuti sempre più vittime: trasmissione da madre a figlio durante la gravidanza, e purtroppo bambine in giovane età vittime di soddisfazioni sessuali degli adulti costringendoli ad un rischio molto elevato di contagio. Gli uomini, chiamati a volte << sugar dadies>> per diminuire il rischio di contagio, si rivolgono sempre più ,per la loro soddisfazione sessuale a ragazze giovanissime e per lo più vergini, allettando le ragazze con dolci o regali, spesso loro sono già stati infettati e trasmettono l’AIDS alle giovani mettendole di fronte ad un futuro sempre più incerto ed oscuro.

Nonostante gli sforzi educativi, appare difficile modificare un comportamento, specialmente quando i rischi sembrano essere remoti, la malattia non visibile e il progresso lento. Perché una persona in un villaggio africano dovrebbe preoccuparsi di poter contrarre la malattia che uccide in 10 anni quando lui o lei non sono sicuri che la propria famiglia sopravviva fino al prossimo raccolto o non muoia anche prima a causa di minacce quotidiane come la malaria? <<Se dobbiamo morire, preferiamo morire piuttosto con un piacere che senza>>, si può spesso sentir dire, specialmente da parte degli uomini.
In un continente in cui l’età media è inferiore ai 50 anni a causa delle molteplici minacce alla vita, tale atteggiamento fatalistico è piuttosto comune. La vita è una continua battaglia per la sopravvivenza quotidiana per cui le preoccupazioni e i bisogni immediati vengono prima. Ci sono tuttavia alcuni segni che indicano che l’atteggiamento sta cambiando, specialmente tra i giovani.

C’è un’aspettativa di vita molto breve, con un seguito di orfani per lo più siero positivi, a carico dei nonni molto anziani oppure degli zii con già molti bambini loro, aumentando il problema della povertà. Li non hanno nessun sussidio da parte del Governo, molte volte anche vittime della corruzione; anche se ci sono medicinali antiretrovirali per lo più gratuiti viene chiesto a loro di pagarli con conseguenze molto gravi sulla famiglia a livello economico.

Tutto ciò porta il popolo ugandese a vivere momento per momento aspettando e sperando che il giorno dopo sia migliore, lasciando tutto alla provvidenza di Dio.

Una esperienza: Dopo un lungo processo mentre all’inizio cercavo di educarle a parole, e, ogni volta che dicevo alle ragazzine di astenersi o di non infettare gli altri, mi chiedevano, perché. Giustamente. Nessuno le aveva mai rese coscienti del loro valore. Erano come trasportate dal vento, da rapporti totalmente instabili. Perché sole.  Cosi, con i giovani di Kireka abbiamo iniziato a fare delle gite: per la prima volta i ragazzi notano la bellezza del tramonto, la grandezza delle sorgenti del Nilo, la misteriosità della luna, la gioia di ballare e cantare insieme, tra malati, tra orfani. Perché qualcuno glielo fa notare. E riscoprono un desiderio che era come sopito. E guardano e toccano se stessi e gli altri in modo diverso. Solo cosi è possibile prevenire una sfida come quella dell’AIDS: quando capisci che vali, e che questo valore va conservato gelosamente.

Il malato di AIDS, le sue paure e l’intervento del volontario

Accanto, però, a paure e isolamento sociale, l’AIDS ha suscitato anche numerose iniziative di solidarietà, fra le quali il volontariato a favore dei malati e delle famiglie.

Il malato di AIDS è per lo più un soggetto di età giovanile, affetto da una malattia per ora inguaribile, consapevole di tale diagnosi e, per di più, come accennato precedentemente, penalizzato nei suoi rapporti sociali, amicali, famigliari e sessuali.

Dolore, isolamento, paura della morte che si avvicina e stronca ogni progetto sono compagnia ordinaria del malato di AIDS. Per questo la presenza di una persona amica ed una relazione d’aiuto, correttamente impostate e realizzate possono rappresentare una solidarietà estremamente preziosa. 

Oltre a fornire la relazione d’aiuto al malato, il volontario presta il servizio anche nei confronti dei famigliari, in particolare quando l’assistenza è condotta a domicilio. 

La maggioranza delle donne contagiate nei primi anni della pandemia contrarrà l’AIDS causando non pochi problemi sia sulla famiglia che sulle donne stesse e questi sono soprattutto psicologici: 

· l’impatto che l’infezione avrà sui loro bambini;

· l’angoscia del prendersi cura dei bambini con H.I.V./A.I.D.S.

· la preoccupazione per i bambini che rimarranno orfani;

· interessi finanziari e possibilità di divorziare;

· il partorire un bambino siero positivo;

· la mancanza di sostegno da parte della famiglia e dei parenti;

· preoccupazioni per la morte e discussioni per i bambini;

· grande stigmatizzazione e giudizio delle donne siero positive da parte della società;

· mancanza di confidenza e di controllo sull’informazione relativa allo stato dell’H.I.V. che provoca ulteriore ansietà.

Molte donne hanno contratto l’infezione dai loro mariti, questa scoperta spesso conduce una famiglia alla spaccatura e all’espulsione delle donne dalla casa, alla quale viene rimproverato di portare l’infezione nella famiglia.

In molti paesi le donne sono tra coloro che sono costrette ad emigrare, fuggendo dalla guerra,dalla fame o da altre calamità. Spesso esse vengono separate dalle loro famiglie, sono soggette a violenza carnale, si trovano in un ambiente non-famigliare, tra gente di cui non capiscono la lingua e perciò non svantaggiate e non comprendono le campagne d’informazione sull’H.I.V./A.I.D.S. Come immigrate illegali sono costrette a nascondersi dalle autorità e non possono ricevere cure mediche, ponendosi cosi in una situazione ancora più rischiosa di contrarre l’H.I.V.

Ovunque i diritti delle donne e dei bambini sono violati e attaccati, le conseguenze dell’H.I.V./A.I.D.S. sono particolarmente drammatiche. Le donne e i bambini che vivono sono discriminati, spesso perdono le loro proprietà compresa la famiglia. In molte società, come in Uganda, giovani donne che vivono in campagna sono costrette ad emigrare in città a causa della povertà o per sostenere dal punto di vista finanziario altri membri della famiglia. Se queste donne si ammalano o sviluppano l’AIDS, a loro e ai loro figli vengono rifiutate le cure quando ritornano a casa, perché non sono ufficialmente sposate.

LE PRATICHE TRADIZIONALI AFRICANE DI FRONTE ALL’AIDS

Nel corso delle sessioni di sensibilizzazione delle masse popolari, l’accento si mette sempre sui modi di trasmissione e sulle pratiche tradizionali africane che, attualmente senza precauzioni, possono essere causa di trasmissione del virus.

Bisogna attirare l’attenzione sul pericolo di contaminazione legato a certe pratiche tradizionale ed insistere sulle precauzioni da prendere di fronte all’AIDS.

Esse sono:la poligamia, la circoncisione y altre pratiche tradizionali, come il levirato, le scarificazioni e i tatuaggi rituali, scarificazione nelle medicina tradizionale, tatuaggi estetici, il taglio dei denti, le cerimonie funebri.

Questa pratica relativa a certe pratiche tradizionali africane è ricca d’insegnamento. Il soggetto sembra piuttosto limitato per il fatto che tutto deve essere riferito all’AIDS e ai suoi due principali modi di trasmissione: il sangue e il sesso.

A parte le iniziazioni al feticismo che mantengono ancora i loro segreti, tutte le pratiche che chiamano in causa il sangue presentano un aspetto moderno urbano e un aspetto tradizionale rurale.

Per quel che riguarda l’aspetto moderno urbano, che si tratti della circoncisione, dell’escissione o dei tatuaggi, la sensibilizzazione sulla pandemia è tale che i rischi di utilizzazione di strumenti sporchi sono evitati.

Per quel che riguarda l’aspetto tradizionale rurale, le pratiche ancestrali hanno i loro fondamenti e i loro riti che si vogliono mantenere immutabili. La trasformazione della mentalità è lenta. Se consideriamo la trasmissione dell’HIV che avviene per via sessuale, noi costatiamo che l’ambiente rurale è più sano di quello urbano:

· il dominio di sé è acquisito nel corso delle diverse fasi dell’iniziazione (circoncisione, escissione);

· la poligamia in ambito rurale mantiene una nobiltà che perde nella vita cosiddetta civilizzata;

· tutta la società si fa garante dei buoni costumi.

Tuttavia, certi comportamenti nel corso di cerimonie funebri possono accelerare la propagazione dell’HIV.

La prevenzione

In assenza di un vaccino e di una terapia adatta o di poter avere i medicinali, la sola ancora di salvezza è la prevenzione. In ambito rurale , certi buoni costumi si conservano gelosamente:

· il dominio di sé fa parte degli insegnamenti dati durante il periodo iniziatici del ragazzo/a;

· la castità prematrimoniale è una virtù tradizionale, la ragazza rimane vergine fino a quando il matrimonio non diventa oggetto di considerazione particolare nel suo ambiente coniugale;

·  la fedeltà matrimoniale è osservata anche in ambiente poligamico;

·  tutta la comunità si fa garante della salvaguardia dei buoni costumi.

· Questi valori africani generano comportamenti presenti raramente osservati nella società moderna, anche africana.
Prevenzione della trasmissione materno infantile: In Africa il valore della donna è legato alla sua fertilità; infatti dopo aver partorito non viene più chiamata semplicemente con il suo nome , ma si omette l’aggettivo di madre di fronte al nome del bambino.
Prima il rapporto tra uomo e donna nasceva e si stabilizzava tra due clan, all’interno di una concezione tradizionale. Era quindi in un certo qual modo istituzionalizzato. Certo, c’era la poligamia, ma rimaneva limitata ad un basso numero di donne, racconta Padre Tarcisio (missionario comboniano in Uganda da 42 anni). Oggi, con l’introduzione del lavoro salariato, con l’urbanizzazione, la donna ha incominciato a slegarsi sempre più dal villaggio, a sganciarsi dalla sua protezione. I rapporti diventano quindi sempre più instabili e volatili. Raramente un uomo ha solo una donna a cui si mantiene fedele.

Lei però ha comunque il dovere di procreare, per se stessa ma anche per il clan. “In un paese colpito da un virus come l’HIV, che si propaga in primo luogo con rapporti sessuali (80%) e in secondo (15%) attraverso la trasmissione materno–fetale, si fa sempre più necessaria l’attenzione alla figura della donna, soprattutto dal punto di vista della prevenzione”, spiega Filippo Ciancia.

Il programma PMTCT nasce nel 2000 in Uganda, presso l’ospedale di Nsambya in Kampala, all’interno di uno studio sulla quantità e la durata minima di un farmaco antiretro virale da somministrare durante la gravidanza, spiega Luciana Bassani. La scoperta che la Nevirapina, se somministrata alla madre durante le doglie e al neonato entro le 72 ore dalla nascita, riduce del (70%) il rischio di trasmissione dell’HIV, porta il Ministero della Salute Ugandese, nel 2000, a lanciare il programma in quattro ospedali, all’interno dell’Ante-Natal Clinic.

Lanciato ufficialmente in tutto il paese nel 2002, tuttavia, il programma non riesce ad essere implementato in tutti centri sanitari, in particolari in quelli rurali, dove già è difficile per il governo garantire i servizi sanitari di base.

E’ qui che AVSI è entrata in gioco, spiega Ciancia, nel maggio del 2002, grazie al sostegno di AVSI in termini di personale, medicine, supporto nutrizionale e tecnico, il programma è iniziato nei due ospedali di Kitgum e nell’ospedale di Kalongo, nel distretto settentrionale di Pader. Oggi è attivo anche presso l’ospedale di Hoima, nell’omonimo distretto, e in quindici centri sanitari periferici.

Più della metà delle madri positive (circa il 60%) sceglie d’iscriversi al programma, ricevendo quindi la Nevirapina per se e per il bambino e la possibilità di ottenere latte artificiale da dare al figlio nel primo anno e mezzo di vita, per prevenire l’eventuale trasmissione del virus attraverso l’allattamento al seno. Tuttavia, la maggiore sfida che ci troviamo a dover affrontare è quella di coinvolgere i partner delle mamme, che hanno un ruolo fondamentale: sono loro che dovrebbero portare in bici la moglie a partorire nel centro sanitario o almeno il bambino appena nato a ricevere la Nevirapina. Sono loro che decidono quanti figli avere, e che devono poi mantenerli. Sono loro, infine, soprattutto quando la moglie è risultata positiva, che dovrebbero testarsi a loro volta, invece che biasimare o rinnegare la moglie, come spesso capita.

Coinvolgimento della famiglia
La famiglia è un bene necessario per i popoli, un fondamento indispensabile per la società e un grande tesoro degli sposi durante tutta la loro vita. E’ un bene insostituibile per i figli, che devono essere frutto dell’amore, della donazione totale e generosa dei genitori.

Cristo ha rivelato quale è sempre la fonte suprema della vita per tutti e, pertanto, anche per la famiglia. L’amore di Dio stesso si è riversato su di noi nel battesimo. Per questo le famigli sono chiamate a vivere quella qualità dell’amore, poiché il signore è colui che si fa garante che ciò sia possibile per noi attraverso l’amore umano, sensibile, affettuoso e misericordioso come quello di Cristo.

Insieme alla trasmissione della fede e dell’amore del Signore, uno dei compiti più grandi della famiglia è quello di formare persone libere e responsabili. Inoltre la famiglia è una scuola di umanesimo,affinché si cresca fino a diventare veramente uomini. E l’esperienza di essere amati dai genitori porta i figli ad avere coscienza della loro dignità di figli.

I nonni, cosi importanti nelle famiglie; possono essere -e lo sono tante volte– i garanti dell’affetto e della tenerezza che ogni essere umano ha bisogno di dare e di ricevere. Essi offrono ai piccoli la prospettiva del tempo, sono memoria e ricchezza delle famiglie. Mai per nessuna ragione siano esclusi dall’ambito famigliare. Sono un tesoro che non possiamo strappare alle nuove generazioni, soprattutto quando danno testimonianza di fede all’avvicinarsi della morte. Molte delle considerazioni presentate a proposito della presenza pastorale accanto ai malati morenti possono valere anche circa l’accompagnamento da garantire ai componenti della famiglia del malato, gravata di un pesante carico nel dover assistere in ospedale e in casa –per periodi a volte lunghi– un congiunto malato grave. 
Alla solitudine e alla paura del malato si possono aggiungere anche quelle dei famigliari. Si può anzi affermare una stretta correlazione tra reazioni dei famigliari e reazioni del malato nei modi di affrontare la malattia e la morte: “Non possiamo aiutare in modo significativo il malato inguaribile senza includere la sua famiglia. Essa ha un ruolo importante durante il tempo della malattia e le sue reazioni contribuiscono molto all’atteggiamento che il malato assumerà di fronte alla malattia”. Il supporto umano e spirituale dei famigliari è perciò parte importante della presenza pastorale, “poiché è tutto il nucleo famigliare che viene turbato da una situazione di malattia grave, la quale, se prolungata può modificare profondamente le persone e gli stessi rapporti famigliari”.

L’intera famiglia, compresa come un organismo unitario, come un “sistema” più complesso e più ricco della somma dei suoi componenti, viene a vari livelli coinvolta dalla presenza di un proprio membro morente, sia che egli sia ancora istituzionalizzato, sia che viva presso la propria casa, “man mano che la malattia si fa cronica o entra nella fase terminale, avvengono in essa una serie di cambiamenti legati alla perdita del ruolo del indipendente del paziente, ai cambiamenti di responsabilità all’interno del gruppo famigliare, al concentrarsi delle energie psicologiche e di tempo sulla nuova realtà”.

L’importanza di prestare attenzione pastorale ai membri della famiglia si avverte più acutamente nelle famiglie dove con più frequenza si incontrano situazioni drammatiche. La necessità di non dimenticare la famiglia del malato quando questi è ricoverato in ospedale e di dare anche ad essa un supporto umano e religioso, si moltiplica nel della permanenza del malato grave e morente presso il proprio domicilio. Qui l’impatto della malattia nell’intero “sistema famiglia” è particolarmente accentuato. Molti elementi della vita famigliare vengono modificati in maniera significativa: l’uso degli spazi, l’orario dei pasti, la gestione del tempo libero dal lavoro, il ruolo dei diversi famigliari, la frequenza delle visite dei parenti e dei vicini di casa, il clima emotivo generale della casa, perfino il tono della voce.

L’impegno a farsi carico di un proprio famigliare malato grave o morente in casa mette a dura prova la maggior parte delle famiglie, soprattutto oggi che è scomparsa la vecchia famiglia patriarcale e il numero dei membri si è molto ridotto.

A volte il sistema famigliare non riesce ad “adattarsi” a questa nuova situazione e si rompe. Altre volte la malattia può stringere, in forma rigida, tutta la famiglia intorno al malato, incrementando l’isolamento sociale e ogni contatto con l’esterno.  La malattia cronica cambia l’individuo ma cambia anche la famiglia nel suo insieme.

Una grossa parte di tensione e di sofferenza che le famiglie vivono potrebbe essere evitata o per lo meno diminuita se ci fosse più attenzione e un’adeguata relazione d’aiuto, a livello psicologico e spirituale, da parte degli operatori sanitari e spirituali.

Nelle famiglie dove era già presente un certo grado di maturità e soprattutto l’amore tra i componenti, ne escono rafforzate; nelle altre al contrario esplodono le contraddizioni e le inconsistenze già presenti e fino allora taciute. Cosi anche la fede e l’immagine che si aveva di Dio vengono purificate.

Insegnare alla famiglia come assistere i loro cari 
e usare la prevenzione per loro e gli altri membri della famiglia

Anche per i famigliari la malattia è un grave problema; essi devono convivere con una persona infetta, sopportare l’isolamento da parte di parenti e conoscenti e vedere il loro famigliare peggiorare irrimediabilmente.

Il volontario può compiere un lavoro importante anche nei loro confronti, sostenendoli perché non si sentano soli, portandoli a superare la paura dell’infezione, aiutandoli nella gestione del paziente grave (mobilizzazione se allettato, nella somministrazione dei pasti e della terapia prescritta, indicazioni sulla conservazione dei cibi, ecc…), dando consigli riguardo all’igiene della casa con detergenti, disinfettanti, gestioni dei rifiuti, ecc.

Usare i vari prodotti che la terra produce per un alimentazione migliore; per prevenire eventuale stipsi, es: i semi della papaia. Acqua di riso o corrige, oppure soluzioni di reidratazione in caso di diarrea, molto frequente in questi pazienti. Tè per il prurito. Per i decubiti usare acqua e sale, oppure miele o papaia. Tutto ciò potrebbe aiutare la famiglia a non sentire molto meno il peso finanziario e nello stesso tempo solleva dalle sofferenze il proprio caro/a ammalato. 

La famiglia è pesantemente coinvolta nella vicenda esistenziale e nella gestione assistenziale del paziente AIV – positivo .

Su di essa si riversa la maggior parte del carico emotivo: si tratta del proprio coniuge o del proprio figlio; su di essa si abbatte spesso la stessa discriminazione e isolamento che sperimenta la persona malata; ad essa è affidata, nella maggior parte dei casi, la cura del paziente ammalato.

Curare un soggetto HIV+, vuol dire, in qualche misura, prendersi in carico l’intera famiglia, mantenere con lei contatti significativi per averla, per cosi dire, alleata nel compito terapeutico. Molte volte il paziente rifiuta le terapie perché è preoccupato per ciò che l’aspetta a casa o, avendo difficoltà di relazione con i propri congiunti, non vuole curarsi e si lascia morire. A che serve vivere se nessuno ti aspetta, ti pensa, ti ama? Il Soggetto HIV+ si trova di fronte a un bivio: dovrà comunicare o tacere la malattia? Comunque chi decide di non dire, deve tenersi dentro paure, incertezze, speranze, delusioni attese. Se la persona sieropositiva decide di rivelare agli altri la propria situazione non rischierà, però, isolamento, condanna, giudizio, ghettizzazione? Non si troverà ancora più sola con i propri problemi e le proprie angosce e di più con la delusione di essere stata non solo non compresa, ma addirittura allontanata dall’altro? Molti a causa di ciò hanno perso famiglia, amici, lavoro.

Il lavoro è realtà importante per l’uomo, perché si senta protagonista nella società, realizzato personalmente ed in grado di apportare il suo contributo alla crescita dell’umanità. Per il soggetto HIV+ problemi riguardanti il lavoro sono molteplici: tipo di occupazione, frequenti assenze per controlli, malattie, ecc… Quando il lavoro non è più possibile, subentrano i problemi riguardanti assegno di accompagnamento e pensione d’invalidità.

Da una mia esperienza: Nel 2004 Matteo, 2 anni , fu ospedalizzato diverse volte. Suo padre era morto di AIDS un anno prima e sua madre, che si prendeva cura di lui e di suo fratello di 4 anni, Alexis, era in cura palliativa. Il giorno che Matteo stava morendo e io cercavo di alleviare le sue sofferenze, una guardia dell’ospedale venne verso di me con Alexis, che aveva trovato mentre si dirigeva verso la città. Quando lo presi in braccio, chiedendogli dove stava andando e perché, lui mi rispose in un modo che mi lasciò senza parole e con enorme senza d’impotenza nel mio cuore. Disse: “Stavo andando al mercato a vendermi per 4 dollari, cosi mia mamma avrà abbastanza denaro per comperare le medicine buone per il mio fratellino”.

Queste poche parole sintetizzano il principale problema che stavo affrontando per far fronte alla piaga dell’HIV e AIDS: gli ARV non erano ancora disponibili nel nostro Distretto; solo alcuni più ricchi potevano comperare a Kampala. Soprattutto Alexis era costretto a guardare la lunga, dolorosa agonia del suo fratellino, dopo aver assistito a quella del papà, ed era in qualche modo cosciente del fatto che presto sarebbe rimasto solo. Questa è una delle centinaia di storie che porto nel cuore e che danno senso a quanto ho fatto in Uganda e faccio oggi: lavorare nell’ambito dell’HIV e AIDS cercando in tutto la possibilità che queste persone possano essere curate, aiutate a curare e far crescere i propri figli, prendendosi cura di ogni persona, bambino o adulto, di fronte alle sue paure, lacrime, rabbia o depressione. Essere capace di guardarli negli occhi e ricordare i loro nomi, ed essere loro compagni, dare loro un abbraccio e una speranza, mentre agivo per dare loro una soluzione. Perché tutta questa diversità, dove li, tante famiglie come quella di Alexis, tanti bambini il cui futuro era cosi incerto o breve come quello di Matteo. Quanto bisognerà aspettare affinché i poveri dell’Uganda e del sud del mondo possano essere curati come qui in occidente, ed avere accesso alle ARV? 

La Speranza nei malati di AIDS

Shock, depressione, ansia, ribellione, sono modi di reagire quando si viene a conoscere la diagnosi di sieropositività o di AIDS. La comunicazione della diagnosi viene vissuta come un avvicinarsi alla morte, mentre prima si vive in uno stato di salute o apparente salute, viene spezzato, si rompe ed emerge la protesta. “Il cuore amareggiato non può essere sigillato e fatto tacere. Infatti il dolore muto, silenzioso è disumano, abbruttisce ed isola,trasforma l’uomo in una cosa dolorante”. Il lamento presto si fa domanda: l’eterna domanda del salmista: perché? Fino a quando?

La domanda del salmista, del sofferente, del malato di AIDS che non capisce il perché e la finalità della sua sofferenza è il riflesso dell’esperienza di angoscia dinanzi alla quale nessuna risposta può servire perché la domanda nasce dal piano di esperienza, non da quello razionale. Dice Balthasar: “E’ un’angoscia del tutto umana, nella quale sono insieme l’angoscia per il regno di DIO e la giustizia”. Bonora ci dice: “la protesta contro il male non è impazienza,anzi è la forma dell’attesa che Dio chiede a noi: cioè di resistere nella lotta instancabile contro il male. Ma la resistenza paziente e fiduciosa di Giobbe si esprime soprattutto nella sua preghiera, nel continuare a parlare e dialogare con Dio. Cosi Giobbe c’insegna che ultimamente la risposta al dolore e alla morte non è un atteggiamento eroico o stoico, ma la risposta assoluta, che è quella della fiducia e della speranza”.
Il termine “riconciliazione” contiene implicito il concetto di colpa o almeno di un errore da correggere.

Nella preghiera di lamento ci sembra di sintetizzare bene l’atteggiamento del malato di AIDS che supera la barriera del silenzio e riesce a coscientizzare e presentare in modo più lucido la realtà che in altri è vissuta un modo più confuso, caotico o in stato di depressione e chiusura in se stesso che, d’altra parte, può favorire l’incontro con Dio, sebbene un Dio più intimista.

Nei malati di AIDS possiamo vedere come chi soffre sia sempre in uno stato di tensione e di speranza. Il coraggio di questi malati manifesta il desiderio di lottare e fino alla fine ci rivela come la vita attira, come il valore della speranza viene vissuto in coloro che conoscono il loro fatale destino contro la quale protestano. In realtà li dove c’è lamento c’è fiducia. Se l’uomo smettesse di lamentarsi, perderebbe la capacità di sperare. Pertanto mentre c’è speranza, c’è fiducia in Dio. Dobbiamo pure notare come la speranza è centrata su “desideri proibiti”, cioè impossibili. Il malato di AIDS sa che non guarirà, sa della sua morte prossima, ma comunque confessa che spera, che attende una possibile guarigione. Dobbiamo intendere questa loro confessione come un semplice meccanismo di difesa? O c’è un qualcosa di più? Forse si tratta del potere che ha la vita, il profondo desiderio di vivere e la difficoltà di assumere la vicinanza della morte o, più ancora, assunta la vicinanza della morte, si vuole ancora vivere?

Guardando i malati di AIDS da vicino, non solo i dati statistici della ricerca, possiamo costatare come la speranza sia veramente fonte di pazienza e di coraggio nella lotta, “hypomonè” (cfr. Rm 8,25). La relazione pastorale con i malati di AIDS dovrà tenere presente questo aspetto cosi importante dell’esperienza di questi malati. Nonostante la consapevolezza della loro morte vicina, vivono il presente come speranza, colgono il valore della vita, delle cose semplici, dei rapporti significativi, il valore dell’amore vissuto in mezzo alla sofferenza.

La presenza significativa, simbolica, sacramentale dell’operatore pastorale dinanzi al malato di AIDS non dovrà mai passare leggermente —come ha notato Lehmann— sopra l’amara realtà della sofferenza e della morte, ma sostenere l’intera realtà dell’essere umano come soffre.

Piste Pastorali:

*Dare fiducia e speranza sia al malato che alla famiglia.

*Aiutare a saper sentire vivo il malato e la sua famiglia perché AIDS non è uguale morte.

*Aiutare a saper valorizzare il tempo della malattia, come un dono e non solo una condanna.

*Aiutare a valorizzare l’unità della famiglia pur nella difficoltà.

*Garantire un aiuto materiale, di presenza e spirituale.

*Valorizzare l’importanza della preghiera.

*Rispettare ogni credo religioso.

Il filo conduttore

C’è un elemento comune e caratteristico di tutte queste esperienze. La risposta all’epidemia non è stata innanzitutto la reazione a una malattia, ma un commosso chinarsi sulle persone malate e bisognose. Questo è il sottile filo rosso che collega Akumu e Ongee, Museveni e Kaleeba, Meeting point, TASO e AVSI: la risposta ad una persona che ti provoca. Si è trattato e si tratta di una questione di rapporti amorevoli. Veramente l’epidemia dell’AIDS è stata e ancora costituisce una terribile tragedia. Ma allo stesso tempo essa è stata ed è una provocazione formidabile per una riscoperta della dignità e del valore della vita umana e del significato dell’amore. E’ stata questa naturale e a volte anche educata consapevolezza che ha reso possibile una risposta realistica all’epidemia. Infatti nessuno avrebbe trovato la forza e adeguate ragioni per un cambiamento e per continuare a sperare, senza la presenza di amici e il sostegno di altri. Non possiamo amare con fedeltà per paura, ma solo perché ognuno ha ricevuto il compito meraviglioso e impegnativo di camminare insieme ad altri verso il comune destino. Possiamo veramente farci carico degli orfani solo perché abbiamo a cuore il destino di ciascuno di essi.

L’uomo, ha un infinito desiderio di felicità e liberta. Ma ogni giorno egli deve affrontare i suoi fallimenti, la sua debolezza, la malattia e alla fine, inevitabile, la morte.

Sr. Anna Maria Ubaldi o.p.
BIBLIOGRAFIA

· Rodolfo Casadei, Gli occhi d’Irene, Prevenzione, cura e lotta all’AIDS nell’esperienza  di una ONG italiana. Consorzio Artigiano << L.V.G.>> Azzate, Varese. Pgg. 26-30/ 42/ 40/ 30-31/37-38-39/48-50/54/34-35/44-45/59-60. 

· C.R.I, AIDS, disagio della persona sostegno della famiglia (Scuola per assistenti sanitari di Cremona). Edizioni Linograf, Cremona. Pgg.42-43/46-47/57/69/85-90

· USG/UISG, Un servizio d’amore.  Analisi globale dell’impegno degli Istituti Religiosi contro l’HIVe AIDS. Edizioni EMI.
· Caregiver Booklet, A guide for patients, family, members and community caregivers, Hospice, Uganda.

· Autori Vari,  AIDS, Emergenza Planetaria Biblioteca della Solidarietà, Edizioni PIEMME.

· Autori Vari, Speranza dove sei. Immagini della speranza nel mondo della salute. Ed. Camilliane.

· Donato Cauzzo, Luci nel tramonto: famiglie e operatori accanto ai malati terminali. Edizioni Città Nuova.

· Benedetto XVI, Trasmettere la fede. Edizioni Dehoniane, Bologna. 

