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Convegno regionale dell’A.M.C.I.

su “Il malato dimenticato”

nell’Anno Europeo del Disabile 

Milano, 29 novembre 2003 

IL MALATO DIMENTICATO

Saluto al Convegno

Carissimi medici, farmacisti e operatori sanitari: a ciascuno di voi il mio saluto più sincero e fraterno.

So che vi trovate riuniti – nell’Anno Europeo del Disabile - per riflettere, discutere e ricercare proposte e iniziative concrete che siano veramente utili ed efficaci per le persone disabili, per quanti si prendono cura di loro, per i legislatori e gli amministratori del bene comune. Non posso allora non dire il mio plauso e apprezzamento per il vostro Convegno.

Un saluto speciale lo riservo, come Assistente, ai medici iscritti all’AMCI, ma identico è il saluto che rivolgo a tutti i medici che vivono la loro professione e la loro esperienza cristiana in altri movimenti quali l’ACOS (Associazione Cattolica Operatori Sanitari) e “Medicina e Persona”. Siamo tutti convinti che è necessario proseguire sempre più sulla strada della collaborazione, unendo insieme idealità e forze, nella gioiosa consapevolezza che comune, anzi unica è la “grande causa” umana e cristiana per la quale tutti quanti quotidianamente lavoriamo.

Saluto con eguale stima e affetto anche le altre associazioni e istituzioni che hanno partecipato all’organizzazione di questo Convegno: l’Unione Cattolica Farmacisti Italiani, l’Associazione Italiana Lotta alla Sclerodermia, l’Associazione Mogli dei Medici Italiani, la Federazione delle Associazioni Emofilici, la Fondazione don Gnocchi, SNAMI Esperienza, l’Ordine provinciale dei medici di Milano.

Ed ora dal saluto passo a offrire qualche riflessione sull’ampia e complessa problematica del disabile o, come ora si preferisce dire, del portatore di abilità differente (o diversamente abile) nel più vasto contesto del “malato dimenticato”. Mi ispiro, dapprima, alla Dichiarazione di Madrid 2002 e ancor più al Discorso che Giovanni Paolo II ha tenuto a oltre dodicimila presenti nella Basilica di San Pietro il 3 dicembre 2000 nella giornata  del Giubileo dei disabili, per giungere poi a cogliere l’istanza morale fondamentale che deve essere pienamente rispettata, difesa e promossa nei riguardi dei disabili: quella della dignità personale, quale emerge e s’impone alla luce della ragione umana e della fede.

.

La Dichiarazione di Madrid 2002 

Come tutti sappiamo, il Consiglio Europeo ha proposto di dedicare quest’anno, il 2003, al sostegno e all’aiuto dei disabili. La situazione ci è nota: in Europa, secondo dati recenti, si registra la presenza di oltre 37 milioni di persone disabili, di cui più di 2 milioni e mezzo si trovano in Italia. Sono, dunque, pari al 5,6% della popolazione del nostro Paese.

Sappiamo, inoltre, che a fine marzo 2002 si è svolta a Madrid una Conferenza europea organizzata dalla Presidenza spagnola e dalla Commissione dell'Unione Europea sul tema della non discriminazione delle persone disabili e delle azioni positive in loro favore. La Conferenza si è chiusa con la “Dichiarazione di Madrid” sull'inclusione sociale delle persone con disabilità.

Possiamo scorrere l’elenco dei principi fondamentali che dovrebbero perdurare nel tempo a sostegno non solo dei disabili, ma di tutti i cittadini:

--  la disabilità appartiene alla dimensione dei diritti umani; 

--  le persone disabili vogliono pari opportunità e non beneficenza; 

-- la discriminazione e l’esclusione sociale sono il risultato delle barriere erette dalla società; 

--  le persone disabili costituiscono una cittadinanza invisibile; 

--  le persone disabili costituiscono un gruppo differenziato; 

--  l'inclusione sociale è il risultato non solo della non discriminazione, ma anche delle azioni positive.

La Dichiarazione invita fortemente i Paesi dell'Unione a rivedere le proprie legislazioni e a favorire una reale integrazione dei cittadini disabili in tutti i settori della vita privata, sociale ed economica.

Non c’è bisogno di dire che questo impegno civico, contenuto nelle dichiarazioni, nei trattati, nelle convenzioni, deve coinvolgere la responsabilità di tutti, così come deve essere animato e vissuto in prima  linea da coloro che sono e si dicono cristiani.

Il discorso di Giovanni Paolo II durante il Giubileo delle persone disabili

Proprio in questa prospettiva di fede, desidero riprendere e riproporre qui le parole pronunciate da Giovanni Paolo II, il 3 dicembre 2000, in occasione della celebrazione del Giubileo delle persone disabili. In queste parole possiamo trovare la traccia significativa e autorevole per il nostro cammino comune.

1. Il disabile è portatore di una speranza di liberazione

“Nel vostro corpo e nella vostra vita, carissimi fratelli e sorelle, voi siete portatori di un’acuta speranza di liberazione. Non vi è in ciò un’implicita attesa della ‘liberazione’ che Cristo ci ha acquistato con la sua morte e risurrezione? In effetti, ogni persona segnata da una difficoltà fisica o psichica vive una sorta di ‘avvento’ esistenziale, l’attesa di una ‘liberazione’ che si manifesterà pienamente, per essa come per tutti, soltanto alla fine dei tempi. Senza la fede, questa attesa può assumere i toni della delusione e dello sconforto; sorretta dalla parola di Cristo, essa si trasforma in speranza vivente e operosa”.

Ma come prepararci ad accogliere il Signore che verrà?

2. Riconoscere Cristo nel fratello

Il Papa risponde: “...un modo concreto per disporci a quell’incontro è la prossimità e la condivisione con chi, per qualunque motivo, si trova in difficoltà. Riconoscendo Cristo nel fratello, ci si dispone ad essere da lui riconosciuti al suo ritorno definitivo. E’ così che la comunità cristiana si prepara alla seconda venuta del Signore: mettendo al centro le persone che Gesù stesso ha privilegiato, quelle persone che spesso la società emargina e non considera”.

3. L’impegno concreto della Chiesa

Il Papa continua: “In nome di Cristo, la Chiesa si impegna a farsi per voi sempre più ‘casa accogliente’. Sappiamo che il disabile – persona unica e irripetibile nella sua eguale e inviolabile dignità – richiede non solo cura, ma anzitutto amore che si faccia riconoscimento, rispetto e integrazione: dalla nascita all’adolescenza, fino all’età adulta e al momento delicato, vissuto con trepidazione da tanti genitori, del distacco dai propri figli, il momento del ‘dopo di noi”.

E ancora: la Chiesa vuole sentirsi partecipe delle fatiche, e degli inevitabili momenti di sconforto delle persone disabili, “per illuminarli con la luce della fede e con la speranza della solidarietà e dell’amore”.

4. La disabilità è stimolo e sollecitazione

“...la disabilità non è soltanto bisogno, è anche e soprattutto stimolo e sollecitazione. Certo, essa è domanda di aiuto, ma è prima ancora provocazione nei confronti degli egoismi individuali e collettivi; è invito a forme sempre più nuove di fraternità”.  

Le persone disabili, con la loro realtà, mettono “in crisi le concezioni della vita legate soltanto all’appagamento, all’apparire, alla fretta, al l’ efficienza”.

5. I compiti della comunità ecclesiale

“Anche la comunità ecclesiale si pone in ascolto rispettoso; essa sente il bisogno di lasciarsi interrogare dalla fatica di tante vostre esistenze segnate misteriosamente dalla sofferenza e dal disagio di eventi lesivi, congeniti o acquisiti. Vuole farsi più vicina... consapevole che la disattenzione acuisce sofferenza e solitudine, mentre la fede testimoniata nell’amore e nella gratuità dona forza e senso alla vita”.

6. I compiti della comunità civile

“A quanti hanno responsabilità politiche a tutti i livelli, vorrei chiedere... di operare affinché siano assicurate condizioni di vita e opportunità tali per cui la vostra dignità, cari fratelli e sorelle disabili, sia effettivamente riconosciuta e tutelata. In una società ricca di conoscenze scientifiche e tecniche, è possibile e doveroso fare di più, nei vari modi che la convivenza civile richiede: dalla ricerca biomedica per prevenire la disabilità, alla cura, all’assistenza, alla riabilitazione, alla nuova integrazione sociale. Se i vostri diritti civili, sociali e spirituali vanno tutelati, è però ancor più importante salvaguardare le relazioni umane: relazioni di aiuto, di amicizia e di condivisione. Ecco perché vanno promosse forme di cura e di riabilitazione che tengano conto della visione integrale della persona umana”.
Di fronte al “malato dimenticato”

Come si vede, non è difficile trovare nelle parole del Papa una singolare e stimolante indicazione di cammino per tutti noi.

Esse assumono un significato ancora più rilevante se le applichiamo al malato dimenticato, ossia ai malati disabili di cui nessuno parla, perché lontani o numericamente insignificanti, ai malati disabili che non emozionano con le loro storie la gente comune e non sembrano, ai mezzi di comunicazione di massa, degni d’interesse. Per loro non ci sono trasmissioni televisive o gare di solidarietà ad oltranza. 

E’, questa, una dimenticanza molto estesa e capillare, che non può non sfidarci. Fortunatamente ci sono però le Missioni Cattoliche sparse nel mondo, insieme alle organizzazioni sanitarie internazionali, che non si stancano di informarci. E così veniamo a sapere che esistono ancora innumerevoli malati e disabili di cui nessuno si cura o che nessuno cura nel modo corretto, cioè secondo le moderne conoscenze del progresso medico-scientifico. Esistono tantissimi bambini e tantissimi giovani afflitti da una sofferenza “inutile” ed “evitabile”, portatori di invalidità permanenti che potrebbero essere eliminate con cure semplici ma continue, cure talora costose e che solo pochi stati ricchi possono permettersi.

Di fronte a questa esclusione dalla salute, dal benessere, dalla normalità e serenità di vita, la comunità cristiana per prima non può, anzitutto, non interrogarsi e, a sua volta, non può non interrogare tutti gli uomini di buona volontà, ossia “pro-vocare” la responsabilità propria e altrui.

 In particolare osservo che questo vostro Convegno vuole porre l’accento come sia possibile curare la disabilità da emofilia. Vengo così a conoscere che, secondo l’Organizzazione Mondiale della Sanità, l’85 % dei soggetti emofilici ha accesso a cure adeguate, rappresentate dai fattori della coagulazione, ottenuti dal sangue donato. In questo ambito, da un lato gli scienziati stanno individuando e definendo nuove terapie basate sugli studi genetici, e dall’altro lato l’industria farmaceutica ha già messo sul mercato farmaci antiemofilici, molto costosi, ma non di provenienza dal sangue umano.  L’osservazione finale è che dal sangue donato si può ancora, e quindi si deve, ottenere il prodotto antiemofilico che, a un costo accessibile, sia per le istituzioni che lo producono, sia per quelle che lo acquistano, deve essere garantito a tutti i soggetti che si trovano in questa condizione di disabilità. E così, ancora una volta, da un gesto d’amore e di donazione, il proprio sangue, rinasce la vita.

Prendo atto, con vivo piacere, che un aiuto sostanziale è stato fornito gratuitamente dalla Regione Lombardia alla Regione di Nizhnij Novgorod (Russia) per salvare dall’invalidità e riportare alla vita sociale i bambini e giovani affetti da emofilia. E’ un esempio importante di cooperazione internazionale, che merita di essere continuato e intensificato.

Dalla ragione e dalla fede una nuova cultura verso i disabili

Desidero qui condividere con voi alcune linee culturali e operative capaci di dare concretezza e slancio al nostro impegno e, prima ancora, alla nostra passione interiore, nei riguardi delle persone disabili.

Rimane sempre fondamentale e irrinunciabile il riconoscimento della incommensurabile dignità personale di ogni essere umano, in ogni fase del suo sviluppo e in ogni condizione della sua esistenza. So bene che questo principio è teoricamente riconosciuto da tante istituzioni e persone. La sfida però, che si ripropone in tutta la gravità e insieme in tutta la sua bellezza in ogni nostra giornata, è di passare dal riconoscimento teorico – peraltro da mantenere sempre limpido – al riconoscimento pratico, quello cioè che si fa – potremmo dire – “carne e sangue”, raggiungendo, conquistando e vivificando i nostri stati d’animo e i nostri gesti concreti. 

E ciò esige un impegno di vera e propria “conversione” morale e spirituale: impegno, questo, particolarmente difficile e pesante e insieme molto urgente perché ci muoviamo in un contesto sociale e culturale che rema contro, inquinato com’è da una concezione fortemente consumistica ed edonistica della vita umana.

In realtà, “viviamo in una società violenta e competitiva, dove spesso ha ragione chi vince e vince spesso il più forte. Nelle città di cemento, di vetro e di solitudine, i portatori di handicap – come tutti i malati e i poveri – non possono essere trattati come ‘pietre scartate dai costruttori’, ma con Cristo sono chiamati a diventare le ‘testate d’angolo’ della civiltà dell’amore” (F. Lambiasi).

Sì, è necessaria una “conversione”. E questa esige un supplemento di razionalità e, per noi cristiani, di fede.

In realtà, già la luce della ragione umana, se oggettiva e retta, ci manifesta la dignità personale di ogni disabile, anche del più grave. In questo senso vorrei riferire quanto diceva J. Vanier, il fondatore de L’Arche, a proposito di Jean-Claude: “Una volta era venuto a trovarmi un uomo triste, una persona molto normale. Seduto nel mio ufficio, mi raccontava le sue delusioni e le sue difficoltà familiari, professionali, finanziarie… Qualcuno bussa alla porta; prima che io abbia il tempo per rispondere, entra Jean-Cluade. Alcuni dicono che Jean-Claude è mongoloide, altri che è affetto da sindrome di Down; per noi è Jean-Claude. E’ un uomo sereno, felice, sorridente (anche se il lavoro non gli piace molto). Mi prende la mano e mi dice buon giorno. Poi prende la mano al ‘signor Normale’, gli dice buon giorno e se ne va, ridendo. Il ‘signor Normale’ si volta verso di me e dice: ‘Com’è triste che ci siano persone così!’. In realtà l’unica cosa triste era che il ‘signor Normale’ fosse accecato dai suoi pregiudizi e dalla sua tristezza. Sembrava incapace di vedere la bellezza, il riso e la gioia di Jean-Claude. C’era una sorta di barriera psicologica fra loro”.

Certamente la razionalità è la prima forza cui ricorrere per abbattere questa barriera. Ma non basta una razionalità in un certo senso “asciutta” o chiusa in se stessa. Occorre una razionalità che si radichi e si sviluppi in tutta la ricchezza dei sentimenti e della volontà, una razionalità dunque che sia supportata da un’apertura del cuore, che sa vedere in profondità. E’ la recta ratio, di cui parlavano i filosofi e i teologi moralisti; è la rettitudine morale, che significa ricerca, amore e adesione al bene: cose tutte, queste, che spalancano la mente umana a “intelligere” (intus-legere), ossia a penetrare nella verità profonda di ogni realtà, nel nostro caso della persona umana in ogni sua condizione di vita.

Ma la razionalità ha ricevuto, del tutto gratuitamente, uno straordinario dono: quello di Dio che, con la rivelazione, svela se stesso, il suo mistero d’amore e insieme svela l’identità ultima della persona umana, creata e plasmata a immagine e somiglianza di Dio. E’ quanto avviene compiutamente in Gesù Cristo, il Figlio di Dio fatto carne umana nel grembo e nel cuore verginale e materno di Maria di Nazaret. In Gesù, uomo con-per-come ciascuno di noi uomini, appare in tutto il suo splendore la dignità personale incomparabile di ogni essere umano: nessuna malattia o menomazione o anomalia di cui può essere affetto l’uomo possono oscurarne e tanto meno cancellarne la dignità e la bellezza personale.

Così la razionalità umana illuminata dalla fede, come accoglienza libera e amorosa della Parola di Dio che rivela, accede ad una comprensione non solo più profonda, ma anche nuova e originale della dignità personale di ogni uomo: anche del disabile, in tutte le sue forme di disabilità.

In questo senso dovrei dire del disabile, prima e più ancora che del malato o infermo o sofferente, quanto il credente è solito dire – ma è un’abitudine, questa, che nulla ha o deve avere di ripetitivo o di scontato –: nel volto del disabile dobbiamo vedere il volto di Cristo. E questo è possibile, ci ricorda il Papa, se sappiamo coltivare uno sguardo contemplativo. Riascoltiamo la sua parola, che attingiamo dall’enciclica Evangelium vitae: “Urge anzitutto coltivare, in noi e negli altri, uno sguardo contemplativo. Questo nasce dalla fede nel Dio della vita, che ha creato ogni uomo facendolo come un prodigio (cf. Salmo 139, 14)… E’ lo sguardo di chi non pretende d’impossessarsi della realtà, ma la accoglie come un dono, scoprendo in ogni cosa il riflesso del Creatore e in ogni persona la sua immagine vivente (cf. Genesi 1, 27; Salmo 8, 6). Questo sguardo non si arrende sfiduciato di fronte a chi è nella malattia, nella sofferenza, nella marginalità e alle soglie della morte; ma da tutte queste situazioni si lascia interpellare per andare alla ricerca di un senso e, proprio in queste circostanze, si apre a ritrovare nel volto di ogni persona un appello al confronto, al dialogo, alla solidarietà. E’ tempo di assumere tutti questo sguardo, ridiventando capaci, con l’animo colmo di religioso stupore, di venerare e onorare ogni uomo” (n. 83).

Ritrovare nel disabile il volto di Cristo per cambiare la società

In altre occasioni rivolte ai medici e al personale sanitario, ho voluto presentare alcune tappe o passaggi di un itinerario che tutti possiamo compiere per giungere a vedere il volto di Cristo nel volto del malato e/o sofferente. Questo stesso itinerario può riguardare anche l’atteggiamento da assumere verso il disabile. 

Si tratta di passare dal corpo alla corporeità (ossia alla dimensione specificamente “umana” del corpo), dalla corporeità alla persona (alla persona che, proprio come persona, si manifesta e si realizza nel e attraverso il suo corpo: e dunque come carne, intelligenza, sentimento, volontà, sete e fame di verità, di senso, di accoglienza, di aiuto e di amore); dalla persona alla persona malata e/o sofferente (cioè alla persone che, proprio dalla malattia e/o sofferenza, viene “sfidata” nelle sue relazioni costitutive e fondamentali: con se stessa, con gli altri, con Dio); dalla persona malata e/o sofferente alla persona nella sua “radicalità” e “finalità. 

E’ questa l’ultima e decisiva tappa: quella che sa vedere l’uomo nelle sue stesse radici e in riferimento al suo destino ultimo. Ora, nella prospettiva di una antropologia aperta al trascendente e a maggior ragione nella prospettiva propria della fede, le radici  dell’uomo non stanno nell’uomo stesso, né in colui che è generato né in coloro che lo generano, ma in Dio creatore, sorgente prima e necessaria della vita umana. Proprio questa era la coscienza di Eva, la prima donna e la prima madre, che esclama: “ Ho acquistato un uomo dal Signore” (Genesi 4, 1). Come è delle radici, così è del destino ultimo dell’uomo: è chiamato al vero e al bene, alla pienezza del vero e del bene, a quella pienezza beatificante che si trova solo in Dio, somma Verità, sommo Bene, somma Felicità.

Questo è il contenuto pieno dello sguardo contemplativo di cui ci ha parlato il Papa: sguardo che è donato al credente e che da lui  è richiesto. A questo sguardo è necessario continuamente “educarsi”ed “educare”. Al credente, che approfondisce e intensifica la sua fede, può risultare facile e immediato. Ma anche il credente stesso può essere “provato” nella sua fede, nel senso che anche la fede può patire “scandalo”, e dunque trovare intralcio od ostacolo nel suo vedere il volto di Cristo nel volto dell’uomo, specie se malato, sofferente, disabile. La fede, infatti, non poche volte può registrare anche il dubbio, la perplessità, la paura, la “crisi”.

Per questo la fede ha bisogno di preghiera viva, deve nutrirsi continuamente di preghiera. Solo Dio, infatti, con la sua libera grazia, può donare limpidezza e profondità al nostro sguardo, rendendolo capace, anche nelle situazioni più inquietanti, d’incontrarsi sul volto e – per così dire - negli occhi di Cristo. 

Vorrei ricordare qui la “preghiera quotidiana del medico”, attribuita a Mosè Maimonide (1135-1204). Il medico orante, dopo aver chiesto a Dio “Infondi in me l’amore per la mia arte e per le tue creature”, così implora: “Fa’ che io non veda che l’uomo in chi soffre”. In senso cristiano la preghiera dovrebbe suonare così: “Fa’ che io non veda che ‘il fratello di Cristo’ – anzi Cristo stesso – in colui che soffre”. Non ce l’ha forse suggerita Gesù stesso una simile preghiera con parole autorevolissime, bellissime e sconvolgenti a un tempo? Sono queste: “In verità vi dico: ogni volta che avete fatto queste cose a uno solo di questi miei fratelli più piccoli, l’avete fatto a me” (Matteo 25, 40).

Ho ripetutamente parlato di fede, di sguardo contemplativo, di capacità di vedere il volto di Cristo nel volto del disabile. A nessuno sembri, questo, un discorso astratto, perché in verità esso è estremamente concreto, e neppure sembri un discorso che cede al sentimentalismo emotivo e sterile, perché in realtà esso costituisce la sfida più forte che può essere rivolta alla nostra responsabilità e quindi al nostro impegno operativo, preciso e puntuale.

La fede, infatti, è vita. E’ vita intessuta di atteggiamenti e di opere. E lo sguardo contemplativo, che dalla fede nasce e cresce, è tutt’altro che superficiale ed evanescente, perché giunge al cuore stesso della realtà, cogliendola nelle sue istanze più nascoste e più esigenti. Proprio da questo sguardo scaturisce una vera e proprio passione d’amore e di servizio: non si può amare Cristo senza amare il fratello che soffre (il fratello “nostro”, e “suo” anzitutto); non si può servire a Cristo senza vivere questo servizio nella concretezza esistenziale dei rapporti che ciascuno di noi ha con gli altri.

Così non c’è motivazione più convincente, non c’è impulso più dinamico, non c’è impegno più disinteressato e tenace di quelli che derivano e sono alimentati dalla fede e dallo sguardo contemplativo. Sì, dalla fede è generata una vita nuova e rinnovatrice. E la fede, cambiando la vita del credente, cambia o comunque sollecita a cambiare gli ambienti di vita e quindi la società stessa in cui il credente è inserito e di cui è partecipe.

Prego per me e per tutti voi perché il Signore aumenti la nostra fede, così che essa possa manifestare – nei piccoli o grandi gesti d’ogni nostra giornata – la sua straordinaria risorsa di cambiamento sociale e culturale nel rispetto, nella venerazione, nell’amore e nel servizio concreto rivolto a tutti, in particolare ai malati, ai sofferenti, ai disabili.

+ Dionigi card. Tettamanzi
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