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Convegno Regionale Acos Toscana

Fragilita e Dignita
della vita

PRATO, 29 NOVBEVIBRE 2025
Chiostro di San Domeniao
piazza San Domenico
ORARIO 8,30 - 8,30
9.00 Registrazione dei partecipanti
9.15  Saluti delle autorita
Mons. Daniele Scaccini - Vicario Generale Diocesi di Prato
Lorena Paganelli - Direttore SdS Area Pratese
Introduzione
Stefania Cecchi - Presidente ACOS Toscana

9.45 Tavola Rotonda 1: Inclusione delle persone con disabilita

Moderatori: Don Simone Valerani - Consulente Nazionale ACOS
Maria Cristina Orsi - Consigliera Nazionale ACOS
Relatori: Don Fabio Marella - Collaboratore presso la CEI per
il Servizio Nazionale delle persone con Disabilita.
Jessica Pittarello - Infermiera volontaria UNITALSI,
responsabile giovani Toscana
Roberto Troisi - Psicologo, Psicoterapeuta,
componente Ufficio Pastorale Sanitaria Diocesi Prato
Francesca Faggi - Psicologo, Psicoterapeuta, Fondazione
Opera Santa Rita, Prato

12.00 Testimonianza: la sofferenza e la morte negli sguardi di un Santo
Antonia Salzano - Madre di San Carlo Acutis

13.00 Pranzo

14.15 Tavola rotonda 2: [l malato e gli operatori sanitari: un'alleanza
per la cura
Moderatori:  Giuseppe Marciano - Responsabile Ufficio Pastorale
Sanitaria Arcidiocesi di Siena
Omar Fabbri - Presidente ACOS Emilia Romagna
Relatori: Gabriele Panci - Presidente OPI Prato
Suor Costanza Galli - Direttore Coord.Az Cure Palliative
ASL Nord Ovest, presidente gruppo ACOS Livorno

Fabrizio Celani - Presidente Nazionale ACOS
Maria Nincheri Kunz - Vice Presidente Nazionale AMCI

15.45 Testimonianza: La malattia .....con gli occhi e il cuore
di un’infermiera.
Maria Carla Panattoni -Infermiera

16.15 Conclusioni
16.30 Chiusura corso

La partecipazione al convegno ¢ gratuita. Iscrizione obbligatoria tramite il modulo alle-
gato e accettata fino allesaurimento dei posti disponibili, inviare il modulo di iscrizione a:_
info.toscana@acos-nazionale.it

in collaborazione con Pastorale Sanitaria e delle
persone con disabilitd - Diocesidi Prato




S iétenutoaPrato questoimportante Convegno
regionale dell’Acos, presso il Chiostro di S.
Domenico, in un ambiente molto accogliente e
curato.lpartecipantiregistratisonostatinumerosi.

La Dr.ssa Stefania Cecchi, presidente dell’Acos
della regione Toscana e Vice presidente dell’Acos
Nazionale ha introdotto i lavori della giornata
sottolineando cheil convegno é stato organizzato
dal gruppo regionale Acos in collaborazione con
I'Ufficio Pastorale Sanitaria e delle persone con
disabilita della Diocesi di Prato. Ha ringraziato la
DiocesidiPrato perl’accoglienza, ladirettrice della
Societa della Salute dell’Area Pratese, I'Unitalsi di
Prato e regionale per il contributo dato a questa
giornata ed ha presentato il programma. Lidea
di questo convegno dal tema “Fragilita e dignita
della vita” nasce da alcuni pensieri sulle fragilita
del nostro tempo ha detto, e molte fragilita
coinvolgonole persone e lefamiglie condisabilita,
rischiando di diventare “scarto” per la societa.
In questo anno del Giubileo della Speranza, ha
continuato nella sua presentazione la dr.ssa
Cecchi, abbiamo riflettuto sullimportanza di
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supportare e dare speranza alle persone con
disabilita. Abbiamo organizzato questo evento
in occasione della giornata internazionale delle
persone con disabilita che si tiene il 3 dicembre.
L'organizzazione sanitaria e sociale deve essere
attenta alle persone con disabilita fisica, motoria,
intellettiva, psichica per individuare percorsi che
permettanol'inclusione sociale eil miglioramento
delle condizioni fisiche e mentali. Un pensiero va
anche ai caregiver che vivono il disagio insieme
alla persona con disabilita e necessitano di un
coinvolgimento sul piano assistenziale e un
incoraggiamento che non €& solo economico,
sul reddito prevalentemente
sul piano relazionale.

basato solo

ISEE, ma anche
Per questo sono state previste due tavole
rotonde nelle quali i professionisti potranno
confrontarsi. Una su “Inclusione delle persone
con disabilita” e laltra su “ll malato e gli
operatori sanitari: un’alleanza per la cura”
Sono state previste anche due testimonianze:
Antonia Salzano, madre di San Carlo Acutis che ci

riferiralaforzael’amore chehannoaccompagnato

9ilita e Dignity
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La Dr.ssa Stefania Cecchi, Presidente dell’Acos della regione Toscana -Vice

Presidente Nazionale dell’Acos, presenta il Convegno e Mons. Daniele

Scaccini, Vicario Generale della Diocesi di Prato



la sofferenza di San Carlo. Laltra di Maria Carla
Panattoni, un‘infermiera che, per la malattia e la
disabilita ci descrivera I'importanza dell’alleanza
con gli operatori, come vivere la disabilita con
dignita e limportanza di saper dare speranza.
Infine, la Dr.ssa Cecchi ha ricordato un’amica
che ha vissuto la sua disabilita con dignita,
cercando di pensare sempre agli altri, Assunta
Palumbo che per anni ha fatto parte dell’'Ufficio
pastorale ed e stata referente per le persone
con disabilita. A lei & stata dedicata questa
giornata. Ha, poi invitato Mons. Daniele Scaccini
e la dr.ssa Lorena Paganelli a portare i loro saluti.

Mons. Daniele Scaccini, Vicario Generale della
Diocesi di Prato, ha portato i saluti del Vescovo
ed ha introdotto il tema della giornata dicendo
che gli Operatori Sanitari hanno la vocazione e la
responsabilitadiesserecustodieservitoridellavita
umana soprattutto nelle sue fasi piu vulnerabili,
riprendendo quanto detto dal Papa Leone XIV.
La Presidente Regionale Stefania Cecchiintroduce
la Dr.ssa Lorena Paganelli, Direttrice della Societa

dellaSalute dell’Area Pratese, hasalutatoipresenti
ricordando l'insostituibilita delle relazioni umane
nel contesto sanitario, accanto alle competenze
tecnico scientifiche. Nei vari contesti sanitari,
ha ricordato che gli operatori sono molto
specializzati negli aspetti diagnostico/terapeutici
e assistenziali ma per quanto riguarda l'aspetto
relazionale c’e spazio per ambiti di miglioramento.
E importante, invece, recuperarlo e valorizzarlo.
Occuparsi, quindi, un po’ piu di“esistenza”.
Stefania Cecchi, sottolinea la collaborazione
fra associazioni, Diocesi e SdS, una buona base
per collaborare nei bisogni delle criticita, delle
poverta e solitudini

Alle 9.45 ¢ stata presentata la Tavola Rotonda
su “Inclusione delle persone con disabilita”. |
Moderatori: dr.ssa Maria Cristina Orsi, Consigliere
Nazionale Acos, e Don Simone Valerani,
Consulente Ecclesiastico Nazionale Acos, hanno
presentato i relatori e guidato il dibattito che ne
e seqguito.

| partecipanti al Convegno



Il primo relatore, Don Fabio Marella, Collaboratore
presso la CEl per il Servizio Nazionale delle
persone con Disabilita, ha iniziato la sua relazione
partendo dall'etimologia della parola “fragilita”
derivante dal latino “fragilis’, che a sua volta
proviene dal verbo “frangere’, cioé “rompere”
o “spezzare”. Lessere fragile implica quindi la
possibilita di rompersi di fronte ad un evento
Nei confronti delle persone

disabili nella storia recente abbiamo avuto visioni

che ci schiaccia.

diverse. Parlare di fragilita della vita & necessario
per costruire un progetto per la vita. E' necessario
sensibilizzare le parrocchie nel coinvolgere le
persone disabili a partecipare e sentirsi parte
di una comunita. Se uno di loro non & presente
allinterno della comunita, la comunita cambia
perché manca di quell’elemento. Le persone
disabili devono essere conosciute e accettate,
coinvolte nello stringere relazioni, amicizie e
possono essere di aiuto, oltre che essere amate.
Le relazioni sociali sono una componente
fondamentale della vita di ogni persona. Non
solo influenzano il nostro benessere emotivo,
ma determinano anche quanto ci sentiamo
accettati, supportati e valorizzati. Per chi vive
con una disabilita, sentirsi accolti e compresi
pud fare la differenza tra isolamento e piena
partecipazione alla vita sociale. Il contesto
sociale, politico e culturale esalta la competizione
e il raggiungimento spregiudicato di obbiettivi.
Prevale il potere come forza egoistica in ogni sua
dimensione. La disabilita come malattia: nella
storia il primo modo di comprendere la situazione
esistenziale della persona con disabilita ¢
riconducibile ad un paradigma di tipo clinico,
all'interno del quale la persona con disabilita
considerata come un soggetto malato.

La disabilita come funzione: in questa rottura

paradigmatica avviene la scoperta della
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riabilitazione: la persona con disabilita viene
considerata in grado di aumentare le proprie
autonomie.

Pertanto, le nuove parole chiave, che sostituiscono
quelle di “custodia” e “protezione”, diventano
“normalizzazione” e “integrazione”.

Il bambino con disabilita € chiamato a crescere,
come e piu degli altri! Ma questa stessa dinamica
ha valore anche per l'eta adulta? Si arriva ad
“riabilitatio ad vitam”: dall’adolescenza in poi le

persona con disabilita sono oggetto ditrattamenti
riabilitativi perpetui.

Il paradigma esistenziale: € sul finire degli anni
Ottanta che a livello internazionale ha avuto
origineun’ampia efecondariflessione sul concetto
di Qualita di Vita. In questo scenario prende vita
una vera e propria svolta personalistica, in grado
di superare la visione “tecnica” e “riabilitativa”
Cosi,dal 2002 in poi le esperienze diimpostazione
del progetto di vita si sono moltiplicate anche
in Italia. Quali sono le ricadute pastorali del
paradigma esistenziale?

In un recente studio Erik W. Carter, a seguito
di un discreto numero di interviste a persone
con disabilita e loro famiglie, si evidenziano i
sostegni ritenuti piu importanti per l'inclusione
nelle comunita di fede. Tanti hanno indicato la
necessita di campagne di sensibilizzazione della
comunita, I'offerta diguidaspirituale deisacerdoti,
di adattamenti dei programmi di catechesi, di
un piano personalizzato di catechesi, e infine di
qualcuno che li affianchi e sostenga durante i
momenti di culto.

Sempre il gia citato contributo di Carter, sulla
base di un’ulteriore serie di interviste qualitative
alle famiglie delle persone con disabilita, hanno
proposto e descritto una serie di condizioni,
o dimensioni esistenziali, che consentono di
comprendere se le comunita e i luoghi di fede
sonoidoneiad unapienainclusione della persona.
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A loro dire, i temi ricorrenti che emergono dalle
interviste forniscono indicazioni chiare su dieci
dimensioni che riflettono in profondita lo statuto
dell’appartenenza ad una comunita:

1- Essere presenti

2- Essere invitati

3- Essere accolti

4- Essere conosciuti

5- Essere accettati

6- Essere supportati

7- Essere oggetto di cura e di attenzione

8- Stringere amicizie

9- Essere d'aiuto

10- Essere amati.

Vediamole una per una.

1- Essere presenti

Prima di tutto, la condizione per certi aspetti piu
semplice, ma non scontata: la presenza fisica,
spesso ostacolata da pregiudizi

2- Essere invitati

Linvito a volte precede la presenza, a volte invece
e la presenza a rendere possibile una reale parola
diinvito. Infatti, solo dalla presenza pu0 scaturire
una forma personale di comunicazione, che
non si riduce al semplice avviso rivolto a tutta la
comunita di fede.

3- Essere accolti

Un‘accoglienza significativa €& contraddistinta
dallintenzionalita: la comunita vuole realmente
far trovare a proprio agio la persona, e dunque
predispone segni visibili, corporei e simbolici, atti
a comunicare alla persona con disabilita e alla sua
famiglia che senza di loro non sarebbe la stessa cosa

4- Essere conosciuti

Quanto appenadescritto creail presupposto perché
la persona con disabilita non sia piu conosciuta
semplicemente per la sua diagnosi, ma per tratti e
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storie personali, come ad esempio la squadra per
cui tifa, il piatto preferito, 'hobby con il quale passa
il suo tempo, episodi di vita quotidiana.
5 - Essere accettati

Sopraggiunge I'esperienza
dell'accettazione, in grado di indebolire e infine
annullare definitivamente il peso secolare dello
stigma sociale. Anche i comportamenti problema
vengono compresinellalorofunzione comunicativa.

Cosi esistenziale

6- Essere supportati
Si entra cosi nel tema dell'organizzazione
degli specifici sostegni in grado di agevolare
la partecipazione delle persone con disabilita,
consentendo loro comprensione, comunicazione e
movimento. Invece di prevedere luoghi separati, &
possibile predisporre ausili visivi, forme alternative

di comunicazione e spazi di movimento.

7- Essere oggetto di cura e di attenzione

La premura pastorale si esprime mediante una
conoscenza dei bisogni concreti delle persone con
disabilita, sul piano materiale, psicologico e spirituale.

8- Stringere amicizie

L'amicizia e l'esperienza esistenziale in grado di
portare tutte le esperienze appena descritte su
un livello diverso, piu autentico e significativo,
facendo scomparire ogni traccia di paternalismo e
connotando la relazione con i tratti genuini della
gratuita e della reciprocita. Per Giacomo Leopardi,
I'unico sollievo dalla sofferenza erano i legami di
amicizia, quindi relazioni autentiche dove ci fossero
momenti di scambio, condivisione con l'altro.

9- Essere d'aiuto
della
che trova un altro ambito di

Lamicizia introduce inoltre il tema
reciprocita,
espressione nella possibilita che le persone con

disabilita siano d’aiuto alla loro comunita, in



modalita creative e arricchenti per tutti. Sebbene
molte comunitastianoriconoscendo 'importanza
di servire le persone con disabilita, molte di esse
faticano a trasformarsi in modo tale da essere
servite dalle persone con disabilita. Le comunita
inclusive sono chiamate a scoprire il contributo
che le persone con disabilita possono offrire loro,
ognuno secondo le proprie capacita.

10- Essere amati

Nell'amorele personeraggiungonoilgradomassimo
di appartenenza, porgendosi reciprocamente il “tu”
della conferma, con il quale si dichiara, con parole o
senza, che l'altro vale a prescindere dal limite o dal

talento, dal deficit o dal potenziale.

Papa Leone prima di essere eletto diceva: «la
Chiesa deve camminare con tutte le persone,
specialmente con le piu vulnerabili, assicurando
che la loro dignita sia sostenuta dal grembo
materno fino alla fine della vita, poiché questo ¢ il
cuore della missione di Cristo».

«Non possiamo costruire una societa giusta se
scartiamo i piu deboli, sia il bambino nel grembo
materno sia lI'anziano nella sua fragilita, perché

entrambi sono doni di Dio».

| partecipanti alla prima tavola rotonda
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E’'sequita la relazione della dr.ssa Francesca Faggi,
Psicologa, Psicoterapeuta della Fondazione Santa
Rita di Prato, che, partendo dalle parole di Don
Fabio Marella, ha detto che non ci pud essere
inclusione nella disabilita senza partire dalla
qualita della vita che, secondo quanto descritto
nel Modello di Brown, vanno ripensati i servizi in
base alle capacita della persona disabile. Tre sono
le macroaree (o dimensioni) ciascuna articolata in
sottodimensioni:

1) Essere

-Essere fisico (salute, igiene, movimento...)
-Essere psicologico (emozioni, autostima, stress,
decisioni personali)

-Essere spirituale (significato di vita, valori, senso
morale)

2) Appartenere descrive larelazione tra la persona
e 'ambiente circostante

-Appartenere fisico (spazio abitativo, sicurezza)
-Appartenere sociale (relazioni, famiglia, amicizie)
-Appartenere alla comunita (partecipazione,
cittadinanza)

3) Divenire (o crescere) descrive quello che una
persona fa nella vita e che cosa voglia diventare
-Divenire in senso pratico (attivita quotidiane,
lavoro)

-Divenire tempo per sé (hobby, tempo libero,
crescita personale)

-Divenire come crescita (progetti, aspirazioni,
sviluppo).

L' essere umano €& un sistema complesso di
essere, appartenere, divenire. Intervenire su un
solo pezzo non basta. Se manca il lavoro, cambia
I'autostima. Se mancano relazioni affettive, crolla
la motivazione.Se mancano opportunita, siblocca
lo sviluppo. La disabilita va quindi letta dentro
una rete di fattori, non ridotta a una caratteristica
individuale. Infine non esiste inclusione senza
diritto di scegliere perché, ha sottolineato la dr.ssa
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Faggi, quando unapersonanon puo scegliere non
e inclusa, & gestita. E' necessario quindi pensare a
migliorare la qualita di vita del disabile. Ripensare
i nostri servizi che, paradossalmente, tendono a
rendere le persone dipendenti. Ha poi concluso
presentando l'esperienza di una Convenzione
fra Fondazione S. Rita e Dipartimento di Salute
Mentale per un progetto di accompagnamento
al lavoro di persone autistiche.

La terza relazione, tenuta dal Dr. Roberto Troisi,

Psicologo e Psicoterapeuta, componente
dell’'Ufficio Pastorale Sanitaria della Diocesi di
Prato, ha sottolineato I'importanza di garantirela
dignita deifragili attraverso il rispetto dei segnali
di sicurezza nella relazione. Secondo Stephen
Porges il senso di sicurezza passa dalla relazione.
Ci sono degli specifici segnali di sicurezza che
l'operatore sanitario deve conoscere affinché
possa utilizzarle come specifiche modalita
comunicative. Potremmo dire che esiste un
“Kit dell'operatore sanitario” composto da tre
strumenti biopsicologici che devono essere
utilizzati consapevolmente: il volto e la voce, la
prosodia (andamento del ritmo vocale), e il tatto
(da usare con le dovute cautele e permessi).

La fragilita non € un difetto ma una condizione
fisiologica che richiede supporto esterno.
La regolazione emozionale esterna, ovvero
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fornita da altre persone, puo aiutare gli anziani
la capacita di autoregolarsi.
I problema dell'impersonalita, legata alla
riducono i segnali di
sicurezza e questo fa sentire I'anziano insicuro.

ad acquisire
burocrazia moderna

Leffetto dell'isolamento limita la capacita di
comprendere anche informazioni vitali come
per esempio quelle di carattere medico.
Possiamo leggere lo stato dell’assistito attraverso
il cosiddetto “Semaforo di sicurezza”: in questa
metafora la luce verde corrisponde allingaggio
socialedovelapersonaésocievoleetranquilla. La
luce arancione corrisponde alla mobilizzazione
dovelapersonaéagitata,spaventataoarrabbiata.
In questo caso l'operatore deve aiutare il sistema
nervoso dell'infermo a calmarsi attraverso i
segnali di sicurezza. La luce rossa corrisponde
all'immobilizzazione e alla dissociazione; la
persona & confusa e annebbiata. In questo
caso occorre molto tempo e delicatezza per il
recupero.

Infine, ha continuato il Dr. Troisi, nel caso in cui
si debba gestire una relazione in una condizione
di fragilita dopo un trauma & necessario tenere
presenti tre aspetti:

- La ferita della fiducia: In questo caso spesso
la vittima perde la fiducia in se stesso, prova
vergogna e senso di colpa che portano
all'isolamento.

- Ricostruire l'alleanza: costruire una relazione
affidabile & la prima risorsa. Bisogna indagare
quali “segnali di sicurezza” sono stati persi per
aiutare la persona a discriminare di nuovo tra
sicurezza e pericolo.

- Limportanza della presenza: & necessario
assicurare l'interazione “faccia a faccia’, unica
garanzia bio-psicologica di sicurezza.

Quartaedultimarelazione dellamattinata & stata
quella della dr.ssa Jessica Pittarello, Infermiera



Volontaria dell’Unitalsi e responsabile giovani
della Toscana, ha presentato la sua relazione dal
titolo: “Inclusivita e disablita, il Modello Unitalsi”
che consiste nel mettere sempre la persona al

centro perché I'Unitalsi € un grande famiglia.
Punto centrale del suo cammino e |l
pellegrinaggio, esperienza forte di fede e

condivisione fraterna. Linclusivita che si fa
cammino e l'esperienza Unitalsi diventa un
modello di comunita accogliente. Linclusione e
una cultura, un modo di guardare le persone e
le relazioni. L'accoglienza, per I'Unitalsi, significa
andare oltre la disabilita e oltre letichetta.
Diventa un servizio di reciprocita che significa
condividere un pezzo di vita, camminare insieme,
imparare I'uno dall’altro. Linclusione non ¢ fatta
solo di parole, ma di scelte concrete come:
I'accessibilita : organizzare trasporti
adatti, fornire supporti adeguati, pensare gli spazi
in modo che tutti possano partecipare.

- formare i volontari : preparazione tecnica, ma
anche umana

- prestare attenzione ai dettagli: accorgimenti
che possono davvero permettere a una persona
di sentirsi parte.

Nei pellegrinaggi e nelle attivita dell’Unitalsi si
vive un'esperienza unica: qui le persone sono
davvero sullo stesso piano. Condividono il
tempo, la fatica, la fragilita, ma anche la gioia,
'umorismo, la leggerezza. Questi momenti
diventano occasioni di crescita personale e
comunitaria, dove ognuno scopre qualcosa in piu
su sé stesso e sugli altri. Lesperienza dell’'Unitalsi
ci insegna che l'inclusione nasce da due cose
semplici: la relazione e la presenza perché il cuore
dell'inclusione ¢ la relazione.

- Curare

La mattinata si & conclusa con la Testimonianza
su “La sofferenza e la morte negli sguardi di un
Santo” di Antonia Salzano Acutis.

Il dr. Nicola Gori, postulatore della causa di
santificazione di Carlo Acutis, ha introdotto
il videomessaggio di Antonia Salzano Acutis,
mamma di Carlo, il quindicenne milanese morto
per una leucemia fulminante il 12 ottobre 2006,
beatificato il 10 ottobre 2020 da Papa Francesco
e proclamato Santo il 7 settembre 2025 da Papa
Leone XIV®, insieme a Pier Giorgio Frassati.

[| Dr.Gori ha presentato la storia di questo giovane
santo sottolineando che tutti possiamo diventare
santi. La mamma di S. Carlo Acutis ha definito
una missione il lavoro degli operatori sanitari. Ha
parlato del figlio che definiva la morte come di un
momento di passaggio verso la vita.

La forza arriva attraverso i sacramenti ed in
particolare dall’Eucarestia. Numerosi sono stati
i Miracoli Eucaristici. Dovete essere portatori di
Cristo anche attraverso la professione sanitaria,
ha detto, per essere testimoni. LEucarestia &
I'autostrada per il cielo. Carlo andava a Messa e
prendeva |'Eucarestia tutti i giorni.

Cosi dobbiamo fare anche noi, conclude, per
ritrovarci tutti in Paradiso.

Il pranzo insieme

Dopo il pranzo, consumato in fraternita, si sono
ripresi i lavori presentando la seconda Tavola
Rotonda che ha avuto come tema:“ll malato e gli
operatori sanitari: un‘alleanza per la cura”.



| due moderatori, il dr. Giuseppe Marciano,
Responsabile dell’'Ufficio per la Pastorale
Sanitaria dell’Arcidiocesi di Siena, e il dr. Omar
Fabbri, Presidente del Gruppo Regionale ACOS
dell’Emilia Romagna, hanno presentato i relatori.
Il primo relatore & stato il dr. Gabriele Panci,
dellOrdine  delle  Professioni
Prato, che ha definito
I'Infermiere come professionista sanitario con un

Presidente
Infermieristiche di

sapere e un agire scientifico, che agisce sequendo
una specifica deontologia professionale, scritta
nel Codice Deontologico del 2025. Dopo aver
fatto la distinzione tra codice deontologico
(insieme di norme) e deontologia (non si presta
ad essere codificata) ha sottolineato la necessita
che ci sia un continuo adattamento all'evoluzione
della professione in un mondo che cambia.

| capisaldi del codice Deontologico che possono
essere messi in relazione con la fragilita sono il
Capo |- Principi e valori professionali e il Capo IV-
Rapporto con le persone assistite, sottolineando
che il tempo di cura & tempo di relazione.

In particolare:

- Art.3.Rispettoenondiscriminazione.Linfermiere
si prende cura della persona rispettandone la
dignita e la liberta di scelta anche nelle cure non
facendo differenze di eta, etnia, religione, ecc.

- Art.4.Relazione di cura. Il tempo di cura &€ tempo
di relazione.

- Art. 6. Conflitti etici e liberta di coscienza.

- Art.17. Informazione sullo stato di salute.

- Art.19. Rapporto con la persona assistita nel
percorso di cura.

- Art.20. Confidenzialita e riservatezza.

- Art.21. Rifiuto all'informazione.

Concludendo, potremmo elencare le parole focus
della Professione quali: cura, rispetto, dignita,
liberta, uguaglianza, fiducia, rispetto, inclusione,
empatia, relazione.

E' seqguita la relazione di Sr.Costanza Galli,
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Direttrice  Coordinamento Aziendale Cure
Palliative delll/Asl Nord Ovest Toscana e
Presidente del Gruppo Acos di Livorno, che
evidenzia il cambiamento della societa dove
prevale il bene dell'individuo sul bene comune.
Sono venuti meno concetti come la solidarieta,
la compassione, la trascendenza, la religiosita.
Emerge una visione economicistica della vita e
della organizzazione sociale.

La vita ha valore solo se esprime ancora delle
e meglio la morte.

Esiste una privatizzazione della morte, non vi

potenzialita altrimenti

€ piu una cultura intorno al morire, né simboli

rappresentativi. La malattia e la morte vengono
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| partecipanti alla seconda Tavola Rotonda

programmate e controllate, come se si potesse
decidere su di esse. Ne consegue solitudine,
dolore totale, difficolta di comunicazione.

E'necessario “Un approccio in grado di migliorare
la qualita della vita dei malati e delle loro famiglie
che si trovano ad affrontare le problematiche
associate a malattie inguaribili, attraverso la
prevenzione e il sollievo della sofferenza per
mezzo di una identificazione precoce e di un
approfondita valutazione e trattamento del
dolore e delle altre problematiche di natura fisica,
psicosociale e spirituale”. Questa & la definizione



del World Health Organization, National Cancer
Control Programmes Policies and Managerial
Guidelines, 2002.

Fragilita e malattia determinano un cambiamento
del corpo, della mente e delle relazioni.

La vita cambia e ci domandiamo il suo senso, il
perché del bene e del male e se ci sara un “dopo”.
Le condizioni economiche (i poveri), culturali (gli
stranieri), socio relazionali (le persone sole, gli
anziani) diventano situazioni aggravanti.
fisici (dolore,
astenia, anoressia, dispnea, vomito, delirio),

I malato presenta problemi

emozionali (paura, angoscia, depressione, ansia,
delirium, sensazione di minaccia imminente),
sociali e culturali (emarginazione, mancanza
di comunicazione, perdita del ruolo, di dignita
e autostima), spirituali (valori di riferimento,
rapporto con glialtri, il creato, Dio, il trascendente,
problema della verita e consapevolezza). Ma ci
sono dei Bisogni espressi anche da chi assiste
le persone malate (medici, infermieri, operatori
socio-sanitari) che possono essere cosi elencati:

- bisogno di supporto nella gestione della
distanza/vicinanza emotiva con il malato (piano
professionale verso il piano personale);

- non sentirsi soli nella gestione delle situazioni e
nelle scelte/decisioni;

- avere l|'opportunita di una supervisione e
accompagnamento;

- avere un supporto per scelte etiche.

La Kubler Ross infatti sosteneva che “La nostra
capacita personale di affrontare una malattia
senza speranza e l'aspetto piu importante” Ci
sono anche dei bisogni espressi dai familiari come
il riuscire a stare con la persona malata, esserle
utile, ricevere rassicurazioni sul fatto che non
stia soffrendo, essere informati sulle sue reali
condizioni, sulla vicinanza alla morte, esprimere
le proprie emozioni, ricevere conforto e sostegno
da altri familiari.

Le Cure palliative, oggi, avrebbero un ampio
raggio di azione ma non & possibile fornirle a tutti
coloro che ne avrebbero bisogno. E’ necessaria,
quindi, la presa in carico dei bisogni della persona
e della sua famiglia. E' importante occuparsi
anche delle equipe della cura palliativa, perché
puod andare in crisi. E' fondamentale I'ascolto dei
bisogni per dare risposte mirate. E soprattutto
dare la speranza che non & una illusione, anche
chi si avvicina alla morte deve sperare.

La terza relazione & stata quella di Don Isidoro
Giovinazzo, Past Presidente Aipas,
Associazione Nazionale Italiana di Pastorale
Sanitaria e Direttore dell’'Ufficio di Pastorale della
Salute della Diocesi di Aosta partendo dal suo
ministero della consolazione in ospedale, che,
insieme all’attivita di parroco in due comunita
cristiane della sua Diocesi, riempiono le sue

Mercuri

giornate di tante esperienze.

In tutte le stagioni dell'esistenza umana trovando
gioie e dolori, passione, morte e risurrezione. Il
saper essere deve coniugarsi al saper fare, il farsi

compagni di viaggio nel tempo della malattia
e particolarmente di chi vive la fase finale della
propria esistenza o di quella di un congiunto,
cogliendone i bisogni spirituali e religiosi.

Molti pazienti che non possono guarire vengono




accompagnati con cure palliative, che leniscono
i sintomi dolorosi rendendo meno angusto il
tempo della malattia e del trapasso.

Non deve certamente mancare la cura spirituale,
fondata sulla “compassione”. | bisogni spirituali
e religiosi nel tempo della fragilita sono molti.
Parlando dell'anzianita, della malattia grave
e della morte, dobbiamo necessariamente
distinguere i bisogni spirituali da quelli religiosi,
che sono compagni ma non sono sinonimi.
Mentre la religiosita & considerata come
I'adesione personale a una dottrina 0 a un credo
specifico, la spiritualita & un concetto piu ampio,
che coinvolge qualsiasi cosa appartenga alla
sfera della trascendenza, non necessariamente di
matrice cristiana cattolica.

La dimensione spirituale delll'uomo esprime le
sue relazioni ai valori ultimi e le conseguenti
risposte alle domande sul senso della vita.

Chi vive accanto ai malati sa come la malattia
ponga loro domande fondamentali sull'esistenza,
quali quelle sul significato del vivere, quelle
relative alla “vita oltre la morte”, quelle sul senso,
o non-senso della morte e del morire, quelle sui
valori morali. Gli anziani italiani sono per lo piu
persone credenti, con un cammino di educazione
cristiana cattolica ben radicato, ma sopraggiunge
la paura, e il sentimento religioso pud essere
messo in crisi. Colui che vuole accompagnare con
efficacia chi si avvicina al momento conclusivo
dell’'esistenza, deve essere capace di saper
cogliere i bisogni che sono piu frequenti nel
rapporto con le persone:

* Bisogno di sentirsi considerati nel valore di
persone.

Perché I'anzianita, accompagnata dalla malattia
grave si presenta come una minaccia all'integrita
fisica, psichica e spirituale del morente. In tale
situazione, il paziente puo avere la sensazione
di non contare nulla, di non servire a niente e a
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nessuno. Prevalgono la paura, il distacco dalle
persone e dalle cose, 'angoscia, il dubbio, il senso
di impotenza. Non bisogna perdere il senso della
sacralita della vita.

* Bisogno di compagnia di un “sacramento
della presenza” perché la paura della solitudine,
dell'isolamento, dell’labbandono, di perdere la
fede, di non avere accanto qualcuno che tenga la
mano.

Le figure di Maria e del “discepolo che Gesu
amava” sotto la croce e sul calvario sono icone
efficaci di chi vuole offrire il proprio sostegno
al morente nella presenza, nel silenzio e nella
compartecipazione alla sua condizione difficile.
Esprime molto bene la situazione di presenza
costante di Maria accanto al proprio Figlio Gesu il
noto verso: “Stabat Mater dolorosa iuxta crucem
lacrimosa dum pendebat Filius”.

Per chi accompagna non é facile restare fermi,
senza fare apparentemente nulla dinanzi
all'evento drammatico del morire. Ci si sente
impotenti. La presenza di una persona accanto
al morente invia messaggi di disponibilita, di
comunione, di attenzione.

E molto suggestivo e vero quanto affermava
Montaigne: “Se per venire al mondo abbiamo
bisognodiunadonnasaggia (ostetrica), peruscirne
abbiamo bisogno di qualcuno ancor piu saggio.
Dovremmo procurarcelo a qualunque prezzo un
dono del genere, che fosse pure amico, affinché ci
presti quel prezioso accompagnamento”.

* Bisogno di sollievo dal dolore fisico e da quello
spirituale.

Per lenire il dolore del corpo la medicina negli
ultimi decenni ha fatto significativi passi in avanti
con le cure palliative. Occorre sempre offrire
sollievo per la sofferenza.

Nella Chiesa pare quasi superato il discorso di
una spiritualita fondata sul dolorismo. Non € che
piu si soffre e piu si € santi. Laccompagnamento



spirituale, e la cura dei sintomi danno piu vita
al paziente in quei pochi giorni che rimangono.
Anzi, il paradosso & che la terapia del dolore
rischia di essere pericolosa se svincolata da quella
spirituale, perché se interveniamo in maniera
corretta e togliamo il dolore, ma non sappiamo
offrire presenza, in realta togliamo una difesa
potente contro I'angoscia.

Un dolore fisico infatti annichilisce, ed il paziente
non riesce a pensare, diversamente togliendo
il dolore fisico, gli lasciamo tutto il tempo di
riflettere sulla propria condizione. Se lo lasciamo
solo e non lo ascoltiamo, rischiamo di peggiorare
la situazione. Per questo si fa urgente il problema
della preparazione degli operatori sanitari e
pastorali impegnati nell’assistenza dei morenti.
Occorre muoversi in un contesto interdisciplinare.

* Bisogno di rispettare le tappe psicologiche e
spirituali del cammino del malato.

Sono notissime le tappe che vive il morente
indicate dagli studi della Elisabeth Kubler-Ross:
I'incredulita o il rifiuto, la collera o la ribellione, la
depressione, il patteggiamento, I'accettazione o
integrazione e la collaborazione. Poco noto o del
tutto sconosciuto, invece, € l'itinerario psicologico
e spirituale del malato di fronte alla sofferenza
che Giovanni Paolo Il descrive nella lettera
apostolica Salvifici Doloris, sul senso salvifico
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della sofferenza umana. Le indicazioni, sia della
psicologia sia della pastorale, convergono nella
indicazione pratica che gli operatori sanitari e
pastorali sono chiamati a rispettare il cammino
interiore del malato.

Molto semplice e profondasi presenta la seguente
poesia anonima, che esprime quanto si attende il
malato da chi gli si avvicina:

“Non venire a me con l'intera verita: non portarmi
'oceano se sono assetato né il cielo se chiedo
luce; ma donami un po’ di rugiada un raggio di
sole, un suggerimento. Come |'uccello, porto via
solo una goccia d’'acqua, e come il vento, solo un
granello di sabbia”.

* Bisogno di visione olistica, lettura della propria
vita.
[Imalato,allafinedellasuavita,eportatoaguardare
indietro per fare una verifica e tirare le somme. E
importante che da parte dell'operatore sanitario
e pastorale ci sia questa disponibilita ad aiutarlo
a fare il bilancio esistenziale con serenita, verita
e fiducia. Potra esserci un rimpianto, superato
dalla possibilita di vivere bene il momento del
trapasso o una gioia per quanto realizzato e, se
credente, una gratitudine al Signore della vita.
Uno degli ostacoli che possono presentarsi e il
senso di colpa per gli errori commessi durante
la vita. E' un compito delicato e importante da
svolgere con competenza e delicatezza quello
di riallacciare i rapporti con persone familiari o
amiche, recuperare una serenita che scaturisce
dalla pacificazione dello spirito.

* Bisogno di recuperare il volto misericordioso di
Dio: preghiera e sacramenti

Sono frequenti i casi in cui la persona morente
esprima la necessita di recuperare una fede
trascurata o dimenticata. Con laiuto del
cappellano occorre presentare limmagine di
un Dio Padre misericordioso con riferimenti alla
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Bibbia e al Vangelo, col ricordo della persona di
Gesu come pastore buono. Spesso nella mente
e nello spirito del malato puo prevalere un volto
severo di un Dio giudice che attende al varco
le sue creature: proprio in quel momento sara
positivo e fecondo rivelare i contenuti della
tenerezza divina verso i suoi figli, che Egli ama di
profondo ed unico amore.

Nella malattia grave o il malato in prima persona
o i suoi familiari e parenti credenti esprimono il
bisogno della preghiera e dei sacramenti. Una
preghiera personalizzata e “umanizzata” che
sappia trasformare il respiro ed i sospiri dell’anima
sofferente in abbandono fiducioso in Dio, senza
inutili lungaggini e ritualismi. | sacramenti piu
necessari nel tempo della malattia e della morte
sono certamente quelli della Riconciliazione,
dell’Eucaristia e dell'Unzione degli infermi.

Tutti hanno una valenza terapeutica che la
Chiesa nella sua storia ha sempre sottolineato,
ma ciascuno corrisponde ad un bisogno specifico
dello spirito.

Per accompagnare un malato oncologico: oggi
chi vuol svolgere un servizio professionale o di
volontariato ha bisogno di essere preparato in
modo adeguato a “fare bene il bene”.

Non si pud essere generici, ma la consapevolezza
di essere chiamati a compiti specifici e qualificati
porta l'operatore sanitario o pastorale ad
acquisire requisiti indispensabili ed assicurarsi
una formazione seria. Chi sceglie di compiere il

proprio servizio nell’ ambito dell’assistenza dei
malati oncologici, deve avere la consapevolezza di
entrare in un settore a rischio, in un campo minato,
in cui & necessario camminare in punta di piedi. La
realta drammatica della morte va affrontata con
serieta e delicatezza, con pudore e timore. Ricordo
alcuni dei piu importanti requisiti di chi € chiamato
a stare accanto a chi muore:

1. una maturita umana, che si esprime in una
buona conoscenza di se stessi, dei punti forti
della propria personalita e dei propri limiti; in un
equilibrio psicologico e morale che si rivela nella
serenita e nella saggezza; in una calda umanita che
permette di accogliere e manifestare i sentimenti
propri ed altrui per gestirliin modo ottimale;

2. il possesso di attitudini particolari (accoglienza,
ascolto, autenticita, confronto), che permettono
un accompagnamento umano e spirituale dei
malati;

3. la capacita di stabilire relazioni significative
con chi soffre, con i suoi familiari nella comunita

sanitaria attraverso una preparazione di
counseling;
4 |'accettazione della propria vulnerabilita

per poter essere e diventare “guaritori feriti” e
soprattutto la capacita di integrare positivamente
I'immagine della propria morte;

5. lacapacitadigestiresituazionitalvoltastressanti
ediintegrare sufficientemente le proprieferite per
trasformarle in genuina compassione; lo spirito
di sacrificio che aiuti a “spendersi per gli altri” e si
manifesti nell’assunzione di responsabilita;

6. la disponibilita a praticare una valida
collaborazione e una seria progettualita sia con
gli operatori sanitari che con gli altri operatori
pastorali;

7. lavolonta ditornare ariflettere sulle esperienze
quotidiane per leggerle sia a livello sociale che
alla luce della fede per trovarvi un messaggio
teologico;



8. una preparazione minima in bioetica per saper
affrontare le problematiche etiche connesse al
morire;

9. la pratica di una vita spirituale e religiosa, a
livello personale e comunitario; € un presupposto
indispensabile per i cristiani sia per avere una
fonte a cui attingere per rinnovare le proprie
motivazioni di donazione agli altri sia per avere
un punto di riferimento costante di confronto e
di sostegno;

10. una formazione di autodifesa di fronte al
pericolo del “burnout”, pericolo reale e diffuso
nelle professioni di aiuto.

Infineladr.ssaMariaNincheriKunz,Vice presidente
Nazionale Associazione Medici Cattolici, ha fatto
una relazione sul tema della fragilita umana e il
medico.

Dopo un breve excursus sui modelli Bioetici (Il
Contrattualismo di Hengelhardt, Il Pragmatico-
Utilitarista, il  Personalismo  ontologico)
sottolineando che tutti i movimenti di pensiero
hanno sempre riconosciuto che la dignita umana
non e una qualita variabile che alcuni possiedono
in grado maggiore o minore e che nella stessa
persona varia, ma € assoluta, non graduabile.
La qualita della vita pud essere definita come
I'insieme dei beni che una esistenza esprime, a
partire dal bene fondamentale della vita stessa.
Non pud ridursi a bene-essere, inteso come
godibilita, efficienza e produttivita e deve essere
riferita al bene umano autentico e integrale,
a quei beni umani di cui la vita e il primo ed
essenziale. E’' importante considerare quelli che
sono i sentimenti del paziente, che possono
essere cosi descritti:

- Sentirsi di peso agli altri

- Avere perso il controllo della propria vita

- Non sentirsi in grado di dare alcun contributo

- Non poter gestire le esigenze del proprio corpo

FRAGILITA"E DIGNITA’ DELLA VITA

- Non sentirsi utile e valutato

- Non sentirsi sostenuto dalla propria comunita.
La sofferenza e la malattia sono scandalo per
la societa di oggi, societa del benessere e
dell’'edonismo. Lammalato che sisente circondato
da presenza amorevole non chiede di farla finita
con la vita e per questo l'eutanasia € una sconfitta
di chi la teorizza, la decide e la pratica. Bisogna
chiedersi se la insopportabilita del dolore del
paziente non sia da leggersi come l'incapacita dei
sani ad accompagnare la persona nella malattia.
C’® una relazione fra le Neuroscienze e la Fede
religiosa. Molti autori lo sottolineano. Anzi,
I'Harvard Medical School ha introdotto corsi di “
Religione, spiritualita e salute”nei suoi programmi
perché la fede e la preghiera, espressione della
fede, hanno un impatto positivo sulla salute.
Diciamo no all'accanimento terapeutico se un
trattamento e futile, straordinario, sproporzionato
e oneroso. Si, invece, alle cure palliative: sono
la cura totale prestata alla persona affetta da
una malattia non piu responsiva alle terapie
aventi come scopo la guarigione. Il controllo del
dolore, degli altri sintomi e delle problematiche
psicologiche, sociali e spirituali & di prevalente
importanza. Le cure palliative:

1. affermano il valore della vita considerando che
la morte & un evento naturale

2. il loro scopo non e prolungare né abbreviare la
vita del malato

3. provvedono al sollievo del dolore e degli altri
sintomi

4. integrano gli aspetti psicologici e spirituali
dell’assistenza

5.offrono un sistema di supporto alla famiglia
6.aiutano la famiglia nella fase del lutto.

C’e una sentenza della Corte di Cassazione n.
585/2001 che recita: “ Il pericolo grave e attuale
per la vita del paziente configura lo stato di
necessita.....Equindiilmedicodeve salvaguardare
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la vita malgrado il dissenso del
Occorre trovare speranza, trovare significati
ultimi, trascendere la perdita/disabilita, trovare
intimita con Dio e con gli altri. Concludendo,
possiamo riportare quanto scritto nell’Enciclica
Evangelium vitae :“La cultura odierna non coglie
nella sofferenza alcun significato o valore, anzi la
considera il male per eccellenza, da eliminare ad
ogni costo; il che avviene specialmente quando
non si ha una visione religiosa che aiuti e decifrare
positivamente il mistero del dolore”.

paziente”.

Il pomeriggio si & concluso con la testimonianza
di Maria Carla Panattoni che ci ha parlato della
malattia con gli occhi e il cuore di un’infermiera,
partendo dalla sua esperienza familiare,
professionale e di malata.

L'esperienza professionale mi ha fatto star bene,
sentendomi vicina agli ammalati, con il cuore,
ci ha detto. Anche le colleghe percepivano
questa mia particolare sensibilita. Avrei voluto
continuare a svolgere questa professione, ma la

- giugno 2026

MARIA CARLA
PANATTON!

malattia attuale me lo ha impedito. Lo sguardo
e fondamentale; dallo sguardo nasce la fiducia
reciproca fra malato ed operatore. Anche Ia
postura & importante e la vicinanza. Al termine
della sua testimonianza ha letto una lettera che
le ha scritto un malato terminale ringraziandola
per l'attenzione che ha avuto verso di lui con
delicatezza e rispetto.

La giornata si &€ conclusa con il ringraziamento ai
presenti per la partecipazione e il coinvolgimento
emotivo a questo evento che é stato davvero
significativo e importante per tutti noi.




