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La copertina del volume “Non Chiamatemi Morbo. Storie di
resistenza al Parkinson”, il “libro che parla”, la cui presentazione

aprirà l’evento del 5 maggio a Roma

Home > Diritti > Il primo presidio sono i caregiver familiari

Il primo presidio sono i caregiver familiari
«Mettere in luce le difficoltà esistenti per la tutela dei caregiver e chiedere conto alla
politica di come intenda sostenere l’impegno e lo spirito dei caregiver familiari»: così,
dalla Confederazione Parkinson Italia, vengono individuati gli obiettivi dell’evento in
programma per il 5 maggio a Roma, che sarà aperto dalla presentazione dell’audiolibro
fotografico “Non Chiamatemi Morbo. Storie di resistenza al Parkinson”, volume che
racconta le storie di resistenza al Parkinson in 68 immagini di Giovanni Diffidenti e in
39 brani teatrali recitati dagli attori Lella Costa e Claudio Bisio

«Mettere in luce le difficoltà

es is tent i  per  la  tu te la  de i

caregiver e chiedere conto alla

p o l i t i c a  d i  c o m e  i n t e n d a

sostenere l’ impegno e lo

s p i r i t o  d e i  c a r e g i v e r

familiari» :  c o s ì ,  d a l l a

Confederazione Parkinson

Italia, vengono individuati gli

o b i e t t i v i  d e l l ’ e v e n t o  i n

programma per la mattinata di

giovedì 5 maggio a  Roma

(Biblioteca del Senato, Sala

Zuccari di Palazzo Giustiniani,

ore 10.30), che sarà aperto dalla presentazione dell’audiolibro fotografico Non Chiamatemi

Morbo. Storie di resistenza al Parkinson (Contrasto Editore), volume che racconta le

storie di resistenza al Parkinson in sessantotto sorprendenti immagini di Giovanni

Diffidenti e in trentanove brani teatrali recitati dagli attori Lella Costa e Claudio Bisio.

Si tratta delle storie dei protagonisti della nota mostra fotografica “parlante” che ormai da

tempo sta girando per l’Italia, come abbiamo di volta in volta raccontato anche sulle nostre

pagine, cui si aggiungono i commenti del giornalista Mario Calabresi e del ministro della

Salute Roberto Speranza.

A presentare questo “libro che parla” saranno Giangi Milesi, presidente della

Confederazione Parkinson Italia, e il già citato Mario Calabresi.

Seguirà la conferenza intitolata Famigliari curanti: il primo presidio, introdotta da Ketty

Vaccaro, responsabile per il Welfare e la Salute nel Censis, con l’intervento di Alfredo

Berardelli, presidente della SIN (Società Italiana di Neurologia).

Alla successiva tavola rotonda prenderanno parte Vincenzo Falabella, presidente della

FISH (Federazione Italiana per il Superamento dell’Handicap); Antonella Moretti, consigliera

della Confederazione Parkinson Italia; la deputata Fabiola Bologna, segretaria della

Commissione Affari Sociali della Camera; l’altra deputata Elena Carnevali; le senatrici

Simona Nunzia Nocerino, Alessandra Gallone, Roberta Toffanin e Paola Binetti.

A trarre le conclusioni sarà Antonio Gaudioso, capo della Segreteria Tecnica del Ministero

della Salute. (S.B.)

Per partecipare all’evento del 5 maggio (che sarà diffuso anche in diretta streaming), è

richiesta la prenotazione obbligatoria a segreteria@parkinson-italia.it, indirizzo cui
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anche chiedere ogni ulteriore informazione.

La malattia di Parkinson

È una malattia neurodegenerativa cronica, causata dalla progressiva morte dei neuroni

situati in una piccola zona del cervello che producono il neurotrasmettitore dopamina, il

quale controlla i movimenti. Chi ha il Parkinson produce sempre meno dopamina,

perdendo progressivamente il controllo del proprio corpo.

Arrivano così tremori, rigidità, lentezza nei movimenti, depressione, insonnia, disfagia,

fino alla perdita completa dell’autonomia personale e all’impossibilità di svolgere le più

semplici attività quotidiane (vestirsi, mangiare, lavarsi, parlare ecc.).

Non esiste una cura risolutiva, ma solo trattamenti sintomatici che aiutano a convivere

con la malattia la quale continua a progredire.

Oggi in Italia si stima vi siano poco meno di 300.000 malati di Parkinson, che secondo

l’Organizzazione Mondiale della Sanità sono destinati a raddoppiare entro i prossimi

quindici anni. Va tenuto conto inoltre che si parla di una patologia rispetto alla quale gli

organi d’informazione, l’opinione pubblica e le stesse Istituzioni hanno ancora una

percezione errata, considerandola una “malattia dei vecchi”: l’età d’esordio, infatti, si fa

sempre più giovane (un paziente su quattro ha meno di 50 anni, il 10% meno di 40

anni), e la metà dei malati è in età lavorativa, cosicché si può dire che vi siano circa

25.000 famiglie, in Italia, con figli in età scolare in cui uno dei genitori è colpito dalla

malattia.

Confederazione Parkinson Italia

Parkinson Italia è una Confederazione di Associazioni di Volontariato, ovvero un network

per la malattia di Parkinson e i Parkinsoniani, che attraverso l’adesione delle singole

Associazioni, è aperto a tutti: pazienti, volontari, familiari e simpatizzanti.

L’autonomia e la cooperazione sono i punti di forza della Confederazione, nata nel

1998 e che quindi proprio lo scorso anno ha celebrato il proprio ventennale: infatti, le

Associazioni aderenti da una parte conservano tutta la libertà di azione, dall’altra si

connettono a una rete di contatti e di iniziative. In questo modo il rispetto delle esigenze

locali si unisce all’efficienza di una struttura di coordinamento.

Parkinson Italia – che aderisce alla FISH (Federazione Italiana per il Superamento

dell’Handicap) – si adopera per informare l’opinione pubblica, le istituzioni e i mass-

media circa:

° la gravità degli aspetti nascosti della malattia;

° le conseguenze sulle persone che ne soffrono, il loro nucleo familiare e la società.

Con l’obiettivo di ottenere adeguati trattamenti sanitari e tutele sociali, la Confederazione

si fa portavoce e promotore di:

– istanze dei pazienti e dei caregiver;

– progetti su specifiche esigenze e problemi;

– studi, indagini e ricerche sociali;

– proposte di legge e adeguamenti di disposizioni in materia di salute pubblica e tutele

sociali.
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Attiva le notifiche  

Parkinson, quali sono le nuove cure per i tremori (utilizzate
anche per controllare quelli «essenziali»)
di Cesare Peccarisi

La stimolazione cerebrale profonda può affiancare i farmaci nel controllo
della malattia. E si affinano le tecniche per le diagnosi precoci

Negli ultimi anni sono stati compiuti progressi significativi per la cura del
Parkinson (qui il forum di Corriere Salute). «Un salto in avanti, per
esempio, è rappresentato dalla possibilità che ha mostrato la stimolazione
cerebrale profonda nota con l’acronimo Dbs dall’inglese Deep brain
stimulation — spiega Alfredo Berardelli, ordinario di Neurologia
all’Università La Sapienza, di Roma —. Nel 1997 la Food & Drug
Administration americana l’ha approvata per il controllo del
tremore nel Parkinson e nel tremore essenziale».

Tremore essenziale e Dbs
Che differenza c’è fra il tremore dovuto al Parkinson e quello «essenziale»?
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«Il tremore essenziale — chiarisce Berardelli, che è anche presidente della
Società italiana di neurologia — provoca tremolio durante il
movimento e non è accompagnato da altri sintomi del Parkinson,
come rallentamento, rigidità muscolare e turbe d’equilibrio. A chi
ha il tremore essenziale capita di non poter bere un caffè senza rovesciarlo,
mentre il parkinsoniano può farlo perché le sue mani tremano a riposo,
quando afferra una tazzina si calmano»

La Dbs è un’alternativa alle medicine? «Nel 2002 si è scoperto che
stimolando con la Dbs determinate aree cerebrali si potevano controllare i
sintomi del Parkinson su cui i farmaci non riuscivano più ad agire e l’anno
dopo è stata approvata anche per la distonia , condizione in cui i
muscoli si contraggono disordinatamente e il paziente pare attorcigliarsi su
sé stesso» precisa l’esperto. «Molti la consideravano l’ultima spiaggia. Il 2016
è stato l’anno della svolta con la sua approvazione in associazione ai
farmaci in chi ha persistenti complicanze motorie anche solo da
quattro anni. Col tempo la Dbs è diventata sempre più accurata e, potendosi
trattare soggetti sempre più giovani e senza complicanze legate all’età, è
diventata una soluzione sicura e al passo coi tempi.

La telemedicina
Grazie alla telehealth ora può essere guidata anche da remoto e c’è pure una
versione italiana del professor Alberto Priori dell’Università di Milano che si
adatta alle necessità motorie del momento. Con una buona selezione dei
pazienti e in Centri all’avanguardia se associata ai farmaci è più efficace dei
soli farmaci. L’evoluzione del trattamento è comunque quella verso
centri multidisciplinari dove lo stesso giorno si può essere visti dal
neurologo, dal neurochirurgo, dallo psichiatra o dall’internista. Spesso i
parenti dei malati chiedono se il Parkinson è ereditario.

Le cause e la prevenzione
Si può prevedere in anticipo se ci si ammalerà? «La malattia ha sia
cause genetiche, sia ambientali e soprattutto soggettive— specifica
Berardelli —. Occorre puntare sempre più sulle caratteristiche di ogni
singolo perché in teoria questo ci consente di predire l’evoluzione della
malattia e della risposta ai farmaci. Abbiamo individuato la verosimile causa
finale della malattia, cioè il cambiamento strutturale di una proteina
che tutti abbiamo nel cervello per la memoria. Si chiama sinucleina e
può trasformarsi: cambia struttura, si accumula e soffoca i neuroni
dopaminergici (quelli che “soffrono” nel Parkinson, ndr), scatenando la
malattia. Perché cambi non s’è ancora capito, ma trovare sinucleina alfa
(diversa da quella normale) indica se qualcuno si ammalerà e sappiamo
già come individuarla, ad esempio nella saliva».

«Intanto sono in corso sperimentazioni per quello che potremmo chiamare
“vaccino” per il Parkinson, un anticorpo monoclonale diretto contro
questa proteina mutata, simile a quello creato per il coronavirus. Questa
può essere la migliore terapia e, con le accelerazioni di produzione
farmaceutica indotte dalla pandemia, potrà arrivare entro un anno».

Le novità nei farmaci
Ci sono novità per i farmaci? «A scatenare la malattia è la carenza del
neurotrasmettitore dopamina prodotta dai neuroni di alcune aree
cerebrali. Sono stati messi a punto trattamenti di soccorso iniettivi,
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sublinguali o in spray nasale per i pazienti che si bloccano
improvvisamente per il cosiddetto freezing, ma il farmaco di riferimento
resta la levodopa che è un sostituto della dopamina creato in laboratorio.
La prima volta che il paziente la prende sta benissimo, tanto che si parla di
“luna di miele terapeutica”».

«Dopo qualche anno l’effetto cala. Vent’anni fa avevamo l’infondato
timore che provocasse danni ai neuroni e si pensava che le discinesie, gli
strani movimenti involontari che a un certo punto compaiono
soprattutto a carico di lingua, bocca e viso ne fossero una conseguenza.
Oggi sappiamo che la levodopa non è neurotossica e usarla
precocemente e alle giuste dosi non peggiora il decorso della malattia».

La levodopa e i suoi effetti
La durata dell’effetto della levodopa dipende dal dosaggio al quale
la si usa? «Per ritardare il ricorso alla levodopa sono stati creati persino
farmaci che spremono fino all’ultima goccia i neuroni che producono
dopamina, i dopaminoagonisti — illustra Gianni Pezzoli, già direttore del
Centro Parkinson degli Istituiti di Perfezionamento di Milano, che è stato
uno dei primi a verificare sul campo l’infondatezza dei falsi pregiudizi sulla
levodopa andando a curare in Africa subsahariana pazienti che in
Occidente sono scomparsi da tempo —. Lì la levodopa non c’era, ma
c’erano i cosiddetti pazienti de novo o naïve con lunghi anni di malattia e
mai trattati che ci hanno aperto gli occhi. Abbiamo capito che qui
cercavamo di ritardare l’uso della levodopa perché ne davamo troppa,
mentre alle giuste dosi è il farmaco migliore».

«Facevamo errori anche con i dopamino-agonisti — aggiunge il
professor Berardelli —. Se sospesi bruscamente provocano
discontrollo degli impulsi trasformando i pazienti in incolpevoli
giocatori d’azzardo o in compratori seriali da shopping compulsivo per
un’irrefrenabile pulsione al compenso psicologico da troppa dopamina.
Vincere al gioco d’azzardo o riempire gli armadi fa aumentare la dopamina e
il parkinsoniano trovava così un modo per placare questa sete
dopaminergica che noi gli avevamo procurato».

4 maggio 2022 (modifica il 4 maggio 2022 | 21:24)
© RIPRODUZIONE RISERVATA
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"E' necessario prevedere un riconoscimento giuridico
della figura del caregiver familiare, con supporti
economici, adeguati e permanenti, definendo linee guida
nazionali basate sui bisogni e le aspettative dei caregiver,
identificando i risultati attesi e monitorandone il
raggiungimento". Lo afferma Giangi Milesi, presidente
Confederazione Parkinson Italia che nell'ambito di un convegno oggi al Senato, con il
Censis, ha presentato l'audiolobrio "Non Chiamatemi Morbo". L’incontro è stato
organizzato con il contributo non condizionante di AbbVie Italia.
“Chi soffre di Parkinson - aggiunge - ha difficolta ̀ a svolgere le semplici azioni
quotidiane, richiedendo in particolare nella fase avanzata della malattia, un costante
supporto da parte di un tutore. Figura fondamentale nella gestione e presa in carico
della persona con Parkinson è il caregiver familiare, che finora non è stata
sufficientemente riconosciuta e supportata”. 
Seconda malattia neurodegenerativa più frequente al mondo, oggi si stima che il
Parkinson colpisca 6 milioni di persone e 400mila in Italia. “Dai dati in nostro possesso
sull’invecchiamento della popolazione si prevede che entro il 2040 questi numeri
possano raddoppiare – dichiara Alfredo Berardelli, presidente della Società italiana di
neurologia -. Purtroppo però non è più solo una patologia caratteristica dell’età
avanzata: si è visto, infatti, che è in costante crescita il cosiddetto Parkinson giovanile,
che compare fra 21 e 40 anni, ed è passato negli ultimi 60 anni da una frequenza dell’1%
a punte del 18,5%, mantenendo una media generale del 5% circa”. 
“Una nostra indagine Censis sulla figura dei caregiver – ricorda da Ketty Vaccaro,
responsabile welfare e salute Censis - ha evidenziato che si tratta nella maggior parte dei
casi di donne (76,4%), molto spesso in età da lavoro (più del 50% di loro ha meno di 60
anni) e che si prendono cura di soggetti mediamente anziani (età media di 74 anni),
compiendo enormi sacrifici e mettendo spesso a rischio il loro lavoro e il loro stile di vita.
L’azione altamente invalidante di questa patologia richiede uno sforzo ancora più
marcato da parte del caregiver famigliare. 
Lo testimonia il fatto, secondo i dati Censis, che il 79,2% dei caregiver afferma di aver
subìto un impatto negativo sulla propria salute, mentre circa il 13,6% delle donne e il
2,1% di uomini riporta di soffrire di depressione. Infine, si sottolinea una situazione
altamente disomogenea a livello regionale. 
Alla luce di tale situazione, secondo Confederazione Parkinson Italia, "risulta necessario
prevedere un riconoscimento giuridico della figura del caregiver familiare, con supporti
economici, adeguati e permanenti, definendo linee guida nazionali basate sui bisogni e
le aspettative dei caregiver, identificando i risultati attesi e monitorandone il
raggiungimento. Occorre istituzionalizzare percorsi di formazione dedicati ai caregiver,
garantendo la disseminazione di informazioni chiare e puntuali sulla patologia e sui
bisogni di assistenza, nonché sui servizi offerti dal servizio sanitario, coinvolgendo
anche medici, infermieri e operatori sociosanitari qualificati". Ma, soprattutto, occorre
"che l’accesso ai fondi e ai percorsi di formazione sia equamente accessibile su tutto il
territorio nazionale, nei medesimi tempi attuativi e con la medesima modalità,
superando le disomogeneità locali. È necessario quindi sbloccare il disegno di legge n.
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riconoscimento giuridico per i caregiver
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1461 sulla figura del caregiver in stallo al Senato entro questa legislatura".
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PARKINSON. CENSIS, 70% CAREGIVER E'

DONNA

Nel 70% dei casi sono donne, spesso mogli, a volte figlie. Hanno in media 59 anni e
sebbene siano ancora in età lavorativa molte di loro non lavorano. Aiutano i loro
familiari malati a fare la doccia o il bagno (49,7%), a vestirsi (45,6%), a muoversi
(36,7%) o a mangiare (27,9%). 

Dedicano a queste attività di cura diretta 8,8 ore al giorno, che diventano 10,2 ore di
sorveglianza e per se stessi ritagliano appena 1,5 ore al giorno. Sono i caregiver
familiari di persone con malattia di Parkinson, malati che nel nostro Paese sono 6,4
milioni. Ad approfondire il ruolo, nelle sue molteplici sfaccettature, dei caregiver
familiari è stato il Censis in un'indagine condotta su un campione individuato in
collaborazione con i centri che, in Italia, si occupano di questi pazienti. 

L'indagine è stata presentata da Ketty Vaccaro, responsabile Welfare e Salute Censis,
nel corso del convegno 'Famigliari curanti: il primo presidio', organizzato dalla
Confederazione Parkinson Italia presso la sala Zuccari di Palazzo Giustiniani- Senato
della Repubblica per discutere della necessità del riconoscimento giuridico della figura
dei caregiver. L'assistenza di un malato di Parkinson, è emerso dalle risposte dei
caregiver, è molto complessa a causa dei sintomi: il 64% ha astenia e stanchezza
estrema, 59,1% tremore, difficoltà a coordinare i movimenti delle mani e delle dita;
44,3% movimenti involontari; 43,8% blocchi; 40,9% difficoltà a parlare. A questo si
aggiunge una terapia farmacologica articolata, che prevede anche più di 6 assunzioni
di medicinali al giorno. 
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Assunzioni che possono aumentare se si considera che il 50,7% dei malati di
Parkinson convive anche con altre patologie. Nel 69,5% dei casi il caregiver ha
assunto questo ruolo immediatamente dopo la diagnosi. Il 30% dei caregiver opera
in solitudine, il 44,3% ammette di avere un sostegno solo da parte di altri familiari.
Soltanto un 2,5% riporta di ricevere assistenza da parte di personale pubblico.
Assumere il ruolo di caregiver significa rinunciare spesso, o definitivamente al proprio
lavoro: il 25,3% dei caregiver sottolinea l'esigenza di avere più permessi al lavoro e
una quota equivalente lamenta di aver avuto problemi per le troppe assenze. A
risentirne sono anche il tempo libero e le amicizie: il 55,7% dei caregiver, soprattutto
uomini, ha dovuto rinunciare alle proprie attività extralavorative e il 31% soffre
dell'allontanamento degli amici. Non manca un forte impatto anche sulla salute di
queste persone, soprattutto delle donne che, oltre alla stanchezza e alla mancanza
di sonno, lamentano disturbi psicologici per cui nel 28,8% dei casi dichiarano di
assumere ansiolitici, antidepressivi e sonniferi. 

Infine, il 50,5% ammette di avere difficoltà psicologiche ad accettare e convivere con
la malattia del proprio familiare, nonostante la presa in carico. Eppure il 98% dei
caregiver non vorrebbe ricoverare definitivamente il proprio familiare in una struttura
residenziale e il 64% non ha mai considerato neanche la possibilità di ricoveri
temporanei. "Operazioni di disvelamento, come questa indagine o come l'audiolibro e
la mostra fotografica presentati qui oggi- ha commentato Ketty Vaccaro- servono
per aumentare non solo i livelli di conoscenza delle persone, ma sono importanti
perché fanno sentire le persone meno sole e le aiutano nell'aprirsi agli altri, un
elemento importante di sostegno comunitario che aiuta sia il paziente che il
caregiver", ha concluso.
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In evidenza

“Familiari curanti”: un incontro, un
presidio e un audiolibro per sollecitare il
riconoscimento

Convegno al Senato di Confederazione Parkinson Italia: deputati,
senatori, rappresentanti del mondo scientifico e associazionistico a
confronto. Presentato l'audiolibro “Non chiamatemi Morbo”, con le voci
narranti di Lella Costa e Claudio Bisio, con 43 storie di resistenza al
Parkinson in 68 scatti realizzati da Giovanni Diffidenti. I dati del Censis
sui caregiver

ROMA - Confederazione

Parkinson Italia ha presentato

oggi, presso il Senato della

Repubblica, l’Audiolibro “Non

Chiamatemi Morbo” e tenuto la

Tavola Rotonda “Famigliari

curanti: il primo presidio” sul

necessario riconoscimento

giuridico del ruolo del

caregiver familiare, coinvolto nell’assistenza di chi soffre di questa malattia 24 ore

su 24. L’incontro è stato organizzato con il contributo non condizionante di AbbVie

Italia. “Chi so re di Parkinson ha di coltà a svolgere le semplici azioni quotidiane,

richiedendo in particolare nella fase avanzata della malattia, un costante supporto

da parte di un tutore. Figura fondamentale nella gestione e presa in carico della

persona con Parkinson e ̀ il caregiver familiare, che  nora non è stata

sufficientemente riconosciuta e supportata”, spiega Giangi Milesi, presidente

Confederazione Parkinson Italia.

Seconda malattia neurodegenerativa più frequente al mondo, oggi il Parkinson

colpisce circa 6 milioni di persone e 400 mila in Italia. “Dai dati in nostro possesso

sull’invecchiamento della popolazione si prevede che entro il 2040 questi numeri

possano raddoppiare – dichiara Alfredo Berardelli, Presidente della Società Italiana

di Neurologia - Purtroppo però non è più solo una patologia caratteristica dell’età

avanzata, si è visto, infatti, che è in costante crescita il cosiddetto Parkinson

giovanile, che compare fra 21 e 40 anni, ed è passato negli ultimi 60 anni da una

frequenza dell’1% a punte del 18,5%, mantenendo una media generale del 5% circa”.

“Una nostra indagine Censis sulla figura dei caregiver – ricorda da Ketty Vaccaro,

responsabile Welfare e salute Censis - ha evidenziato che si tratta nella maggior

Home /  Notiziario 

5 maggio 2022 ore: 15:24
DISABILITÀ

di Chiara Ludovisi

          

Giovanni Diffidenti
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parte dei casi di donne (76,4%), molto spesso in età da lavoro (più del 50% di loro

ha meno di 60 anni) e che si prendono cura di soggetti mediamente anziani (età

media di 74 anni), compiendo enormi sacrifici e mettendo spesso a rischio il loro

lavoro e il loro stile di vita”.

“L’azione altamente invalidante di questa patologia richiede uno sforzo ancora più

marcato da parte del caregiver famigliare, i cui compiti ormai esulano dalle sole

attività quotidiane essenziali per diventare delle vere e proprie prestazioni

sociosanitarie, con un ruolo di peso anche nel supportare la scelta e la gestione

delle opzioni terapeutiche disponibili. Ne consegue che, senza un supporto e una

formazione adeguata, le ripercussioni negative su queste persone sono purtroppo

spesso inevitabili”, spiega Milesi.

L'impatto sulla salute e il riconoscimento necessario
Lo testimonia il fatto, secondo i dati Censis, che il 79,2% dei caregiver afferma di

aver subìto un impatto negativo sulla propria salute, mentre circa il 13,6% delle

donne e il 2,1% di uomini riporta di soffrire di depressione. Infine, si sottolinea una

situazione altamente disomogenea a livello regionale. Alla luce di tale situazione,

risulta necessario prevedere un riconoscimento giuridico della figura del caregiver

familiare, con supporti economici, adeguati e permanenti, definendo linee guida

nazionali basate sui bisogni e le aspettative dei caregiver, identificando i risultati

attesi e monitorandone il raggiungimento. Occorre istituzionalizzare percorsi di

formazione dedicati ai caregiver, garantendo la disseminazione di informazioni

chiare e puntuali sulla patologia e sui bisogni di assistenza, nonché sui servizi

offerti dal Servizio Sanitario, coinvolgendo anche medici, infermieri e operatori

sociosanitari qualificati. Ma, soprattutto, occorre che l’accesso ai fondi e ai percorsi

di formazione sia equamente accessibile su tutto il territorio nazionale, nei

medesimi tempi attuativi e con la medesima modalità, superando le

disomogeneità locali. È necessario quindi sbloccare il disegno di legge n. 1461 sulla

figura del caregiver in stallo al Senato entro questa legislatura

Alle necessità di intervenire a livello legislativo è stata dedicata quindi oggi la

Tavola Rotonda “L’impegno della politica e del territorio a supporto dei famigliari

curanti” che ha visto intervenire: Valeria Fava, rappresentante Cittadinanzattiva,

Vincenzo Falabella, Presidente Fish, Antonella Moretti, Consigliere di

Confederazione Parkinson Italia, l’Onorevole Elena Carnevali, Commissione Affari

sociali della Camera, l’Onorevole Fabiola Bologna, Commissione Affari sociali della

Camera, la Senatrice Alessandra Gallone, Senato della Repubblica, le Senatrice

Simona Nunzia Nocerino, la Senatrice Paola Binetti, Membro Commissione

permanente Igiene e Sanità, l’Onorevole Roberta To anin, Senato della Repubblica

e firmataria della proposta di legge sui caregiver, e Antonio Gaudioso,

Responsabile segreteria tecnica Ministero della Salute.

Una audiolibro con le storie di “resistenza”
Parkinson Italia ha presentato oggi, in apertura dell’incontro istituzionale, il suo

primo Audio-libro fotografico “NonChiamatemiMorbo”, edito da Contrasto e

realizzato con il contributo non condizionante di AbbVie Italia. L’audiolibro presenta

in modo toccante, equilibrato ed efficace, storie reali di resistenza al Parkinson

immortalate da oltre 60 scatti fotografici realizzati da Giovanni Diffidenti e

raccontati da due doppiatori d’eccezione, Lella Costa e Claudio Bisio, che

raffigurano la storia del caregiver ritratto nelle mansioni quotidiane di assistenza

della persona immortalata. Storie di vita che parlano di amore e dedizione pur

nelle mille difficoltà. Il tono del video racconto è di dolcezza e affetto ma arricchito

da una nota di leggerezza grazie alle voci inconfondibili dei due bravissimi attori.

Importanti anche le audio-prefazioni di Giangi Milesi, Mario Calabresi e Roberto

Speranza, ministro della Salute.

Gli scatti pubblicati nel libro sono anche alla base della Mostra fotografica parlante

“NonChiamatemiMorbo” che arriva a Roma oggi, 6 maggio, al MAXXI - Museo

nazionale delle arti del XXI secolo e sarà aperta al pubblico fino al 22 maggio.

L’ingresso è gratuito con prenotazione consigliata.
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Attualità  Italia  Salute & Benessere  

Il parkinson colpisce sempre più giovani
21-40 anni
  05/05/2022   Redazione   Parkinson

Seconda malattia neurodegenerativa più frequente al mondo, si stima che il Parkinson oggi
colpisca 6,4 milioni di persone in Italia.
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“Dai dati in nostro possesso sull’invecchiamento della popolazione si prevede che entro il
2040 questi numeri possano raddoppiare- dichiara Alfredo Berardelli, presidente della
Società italiana di neurologia- purtroppo però non è più solo una patologia caratteristica
dell’età avanzata. Si è visto, infatti, che è in costante crescita il cosiddetto Parkinson
giovanile, che compare fra 21 e 40 anni, ed è passato negli ultimi 60 anni da una
frequenza dell’1% a punte del 18,5%, mantenendo una media generale del 5% circa”.

L’epidemiologia della malattia di Parkinson è uno dei tanti aspetti di questa patologia
affrontati nel corso del convegno ‘Famigliari curanti: il primo presidio’, promosso dalla
Confederazione Parkinson Italia in occasione del quale è stato presentato anche
l’audiolibro ‘Non Chiamatemi Morbo’. Gli interventi del convegno e la tavola rotonda sono
stati dedicati, in particolare, alla necessità di un riconoscimento giuridico del ruolo del
caregiver familiare, coinvolto nell’assistenza di chi soffre di questa malattia 24 ore su 24.
L’incontro è stato organizzato con il contributo non condizionante di AbbVie Italia.

“Chi soffre di Parkinson- ha ricordato Giangi Milesi, presidente Confederazione Parkinson
Italia- ha difficoltà a svolgere le semplici azioni quotidiane richiedendo, in particolare nella
fase avanzata della malattia, un costante supporto da parte di un tutore. Figura
fondamentale nella gestione e presa in carico della persona con Parkinson è il caregiver
familiare, che finora non è stata sufficientemente riconosciuta e supportata”.

Un riconoscimento quanto mai necessario perché, ha aggiunto Milesi, “l’azione altamente
invalidante di questa patologia richiede uno sforzo ancora più marcato da parte del
caregiver famigliare, i cui compiti ormai esulano dalle sole attività quotidiane essenziali per
diventare delle vere e proprie prestazioni sociosanitarie, con un ruolo di peso anche nel
supportare la scelta e la gestione delle opzioni terapeutiche disponibili. Ne consegue che,
senza un supporto e una formazione adeguata, le ripercussioni negative su queste persone
sono purtroppo spesso inevitabili”, ha sottolineato il presidente della Confederazione
Parkinson Italia.

A supporto di tale richiesta di riconoscimento giuridico sono stati presentati anche i dati di
un’indagine condotta dal Censis proprio sui compiti, sui carichi di lavoro, sulle
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ripercussioni di salute e di vita dei caregiver familiari. “Dalla nostra indagine- ha illustrato
Ketty Vaccaro, responsabile Welfare e Salute Censis- è emerso che i caregiver sono nella
maggior parte dei casi donne (76,4%), molto spesso in età da lavoro (più del 50% ha meno
di 60 anni) e che si prendono cura di soggetti mediamente anziani (età media 74 anni),
compiendo enormi sacrifici e mettendo spesso a rischio il loro lavoro e il loro stile di vita”.

Alla luce di tale situazione, risulta necessario prevedere un riconoscimento giuridico della
figura del caregiver familiare, con supporti economici, adeguati e permanenti, definendo
linee guida nazionali basate sui bisogni e le aspettative dei caregiver, identificando i
risultati attesi e monitorandone il raggiungimento. Occorre istituzionalizzare percorsi di
formazione dedicati ai caregiver, garantendo la disseminazione di informazioni chiare e
puntuali sulla patologia e sui bisogni di assistenza, nonché sui servizi offerti dal Servizio
Sanitario, coinvolgendo anche medici, infermieri e operatori sociosanitari qualificati. Ma,
soprattutto, occorre che l’accesso ai fondi e ai percorsi di formazione sia equamente
garantito su tutto il territorio nazionale, nei medesimi tempi attuativi e con la medesima
modalità, superando le disomogeneità locali. È necessario quindi, sottolinea la
Confederazione Parkinson Italia, sbloccare il disegno di legge n. 1461 sulla figura del
caregiver in stallo al Senato entro questa legislatura.

La prima firmataria del testo unico sul riconoscimento giuridico del caregiver, la senatrice
Roberta Toffanin, ha auspicato che la discussione della proposta di legge venga affrontata
in Aula prima della fine della legislatura, così da agevolare il successivo iter della legge che
risponde a “un’emergenza che non ha una precisa definizione temporale perché perdura
nel tempo. Se lasciamo i caregiver da soli potrebbe accadere che molti di loro non possano
più in futuro occuparsi dei loro familiari, con una maggiore richiesta di intervento allo
Stato e un conseguente aggravio dei costi”, ha ricordato. Alla necessità di intervenire a
livello legislativo è stata dedicata la tavola rotonda ‘L’impegno della politica e del territorio
a supporto dei famigliari curanti’ alla quale hanno partecipato Vincenzo Falabella,
presidente FISH; Antonella Moretti, consigliere di Confederazione Parkinson Italia; la
deputata Fabiola Bologna, membro della commissione Affari sociali della Camera; le
senatrice Alessandra Gallone, Simona Nunzia Nocerino, Paola Binetti, membro
Commissione permanente Igiene e Sanità, e Antonio Gaudioso, responsabile segreteria
tecnica ministero della Salute.

Proprio Gaudioso ha posto l’accento sul forte valore della figura del caregiver che, ha
affermato, “è particolarmente impattante perché è uno dei simboli plastici delle
disuguaglianze presenti nel nostro Paese. Spesso si dice, ancora oggi, che a queste persone
ci penseranno i familiari, ma il modello tradizionale di famiglia non esiste più anche
perché c’è un impoverimento generale che non consentirà la sostenibilità di questa
struttura ancora a lungo. Se non si interviene, in futuro non ci sarà famiglia che tenga. Per
questo è ancora più necessario dare riconoscimento giuridico alla figura del caregiver”. In
apertura dell’incontro istituzionale, la Confederazione Parkinson Italia ha presentato il suo
primo audio-libro fotografico ‘NonChiamatemiMorbo’, edito da Contrasto e realizzato con
il contributo non condizionante di AbbVie Italia.

La pubblicazione presenta in modo toccante, equilibrato ed efficace, storie reali di
resistenza al Parkinson immortalate da oltre 60 scatti fotografici realizzati da Giovanni
Diffidenti e raccontati da due doppiatori d’eccezione, Lella Costa e Claudio Bisio, che
raffigurano la storia del caregiver ritratto nelle mansioni quotidiane di assistenza della
persona malata. Storie di vita che parlano di amore e dedizione pur nelle mille difficoltà. Le
audio-prefazioni sono firmate da Giangi Milesi, Mario Calabresi e Roberto Speranza,
ministro della Salute. Gli scatti pubblicati nel libro sono anche alla base della mostra
fotografica parlante ‘NonChiamatemiMorbo’ che arriva a Roma oggi, 6 maggio, al MAXXI-
Museo nazionale delle arti del XXI secolo e sarà aperta al pubblico fino al 22 maggio.
L’ingresso è gratuito con prenotazione consigliata.
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LINK: https://www.medicalexcellencetv.it/confederazione-parkinson-italia-al-senato-necessario-il-riconoscimento-giuridico-del-caregiver/

MEDICAL NEWS

Confederazione Parkinson Italia al
Senato: necessario il riconoscimento
giuridico del caregiver
5 Maggio 2022 5 min read

Un appello corale a sbloccare il disegno di legge n. 1461 fermo al Senato
da mesi sui caregiver, per istituire fondi strutturali, percorsi di
formazione ed equo accesso su tutto il territorio italiano.

Presentato l’Audiolibro “Non Chiamatemi Morbo” con le voci narranti di
Lella Costa e Claudio Bisio che racconta la Mostra con 43 storie di
resistenza al Parkinson in 68 scatti realizzati da Giovanni Dif denti.

Roma, 5 maggio 2022

Confederazione Parkinson Italia ha presentato oggi, presso il Senato della

Repubblica,  l ’Audiol ibro  “ N o n  C h i a m a t e m i  M o r b o ” e  t enuto  l a  Tavo la

Rotonda “Famigliari  curanti :  i l  primo presidio” sul necessario riconoscimento

giuridico del ruolo del caregiver familiare, coinvolto nell’assistenza di chi soffre di
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questa malattia 24 ore su 24. L’incontro è stato organizzato con il contributo non

condizionante di AbbVie Italia.

“Chi soffre di Parkinson ha dif colta ̀ a svolgere le semplici azioni quotidiane, richiedendo

in particolare nella fase avanzata della malattia, un costante supporto da parte di un

tutore. Figura fondamentale nella gestione e presa in carico della persona con Parkinson

è il caregiver familiare, che  nora non è stata suf cientemente riconosciuta e

supportata” spiega Giangi Milesi, presidente Confederazione Parkinson Italia.

Seconda malattia neurodegenerativa più frequente al mondo, Il Parkinson, oggi si stima

che colpisca 6 milioni di  persone e 400.000 in Italia. “Dai dati in nostro possesso

sull’invecchiamento della popolazione si prevede che entro il 2040 questi numeri

possano raddoppiare – dichiara il Prof. Alfredo Berardelli, Presidente della Società

Italiana di Neurologia -“purtroppo però non è più solo una patologia caratteristica

dell’età avanzata, si è visto, infatti, che è in costante crescita il cosiddetto Parkinson

giovanile, che compare fra 21 e 40 anni, ed è passato negli ultimi 60 anni da una

frequenza dell’1% a punte del 18,5%, mantenendo una media generale del 5% circa”.

“Una nostra indagine Censis sulla  gura dei caregiver – ricorda da Ketty Vaccaro,

Responsabile welfare e salute Censis – ha evidenziato che si tratta nella maggior parte

dei casi di donne (76,4%), molto spesso in età da lavoro (più del 50% di loro ha meno di

60 anni) e che si prendono cura di soggetti mediamente anziani (età media di 74 anni),

compiendo enormi sacri ci e mettendo spesso a rischio il loro lavoro e il loro stile di vita”.

“L’azione altamente invalidante di questa patologia richiede uno sforzo ancora più

marcato da parte del caregiver famigliare, i cui compiti ormai esulano dalle sole attività

quotidiane essenziali per diventare delle vere e proprie prestazioni sociosanitarie, con un

ruolo di peso anche nel supportare la scelta e la gestione delle opzioni terapeutiche

disponibili. Ne consegue che, senza un supporto e una formazione adeguata, le

ripercussioni negative su queste persone sono purtroppo spesso inevitabili” spiega

Milesi.

Lo testimonia il fatto, secondo i dati Censis, che il 79,2% dei caregiver afferma di aver

subìto un impatto negativo sulla propria salute, mentre circa il 13,6% delle donne e il

2,1% di uomini riporta di soffrire di depressione. In ne, si sottolinea una situazione

altamente disomogenea a livello regionale.

Alla luce di tale situazione, risulta necessario prevedere un riconoscimento giuridico

della  gura del caregiver familiare, con supporti economici, adeguati e permanenti,

de nendo linee guida nazionali basate sui bisogni e le aspettative dei caregiver,

i d en t i  c ando  i  r i s u l t a t i  a t t e s i  e  mon i t o r andone  i l  r a g g i ung imen to .

Occorre istituzionalizzare percorsi di formazione dedicati ai caregiver, garantendo la

disseminazione di informazioni chiare e puntuali sulla patologia e sui bisogni di

assistenza, nonché sui servizi offerti dal Servizio Sanitario, coinvolgendo anche medici,

infermieri e operatori sociosanitari quali cati. Ma, soprattutto, occorre che l’accesso ai

fondi e ai percorsi di formazione sia equamente accessibile su tutto il territorio

nazionale, nei medesimi tempi attuativi e con la medesima modalità, superando le

disomogeneità locali. È necessario quindi sbloccare il disegno di legge n. 1461 sulla  gura

del caregiver in stallo al Senato entro questa legislatura

Alle necessità di intervenire a livello legislativo è stata dedicata quindi oggi la Tavola

Rotonda “L’impegno della politica e del  territorio a supporto dei  famigliari

curanti” c h e  h a  v i s t o  i n t e r v e n i r e :  V a l e r i a  F a v a,  rappresentante

Cittadinanzattiva,  V in cen zo  F a l a be l l a,  P r e s i d e n t e  F I SH , Antonella

Moretti,  Consigliere di Confederazione Parkinson Italia,  l ’Onorevole Elena

Carnevali, Commissione Affari sociali della Camera, l’Onorevole Fabiola Bologna,
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Commissione Affari sociali della Camera, la Senatrice Alessandra Gallone, Senato

della Repubblica, la Senatrice Simona Nunzia  Nocerino,   la  Senatrice Paola

Binetti, Membro Commissione permanente Igiene e Sanita ̀, l’Onorevole Roberta

Toffanin, Senato della Repubblica e  rmataria della proposta di legge sui caregiver,

e Antonio Gaudioso, Responsabile segreteria tecnica Ministero della Salute.

Parkinson Italia ha presentato oggi, in apertura dell’incontro istituzionale, il suo

primo Audio-libro fotogra co “NonChiamatemiMorbo”,  edito da Contrasto e

realizzato con il contributo non condizionante di AbbVie Italia. L’audiolibro presenta in

modo toccante, equilibrato ed ef cace, storie reali di resistenza al Parkinson immortalate

da oltre 60 scatti fotogra ci realizzati da Giovanni Dif denti  e raccontati da due

doppiatori d’eccezione, Lella Costa e Claudio Bisio, che raf gurano la storia del

caregiver ritratto nelle mansioni quotidiane di assistenza della persona immortalata.

Storie di vita che parlano di amore e dedizione pur nelle mille dif coltà. Il tono del video

racconto è di dolcezza e affetto ma arricchito da una nota di leggerezza grazie alle voci

inconfondibili dei due bravissimi attori. Importanti anche le audio-prefazioni di Giangi

Milesi, Mario Calabresi e Roberto Speranza, Ministro della Salute.

Gli scatti pubblicati nel libro sono anche alla base della Mostra fotogra ca parlante

“NonChiamatemiMorbo” che arriva a Roma oggi, 6 maggio, al MAXXI – Museo

nazionale delle arti del XXI secolo e sarà aperta al pubblico  no al 22 maggio. L’ingresso è

gratuito con prenotazione consigliata.

Per informazioni e prenotazioni: www.nonchiamatemimorbo.info
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LINK: https://www.panoramasanita.it/2022/05/06/familiari-curanti-il-primo-presidio/
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Familiari curanti: il primo presidio
06/05/2022 in News

Un Convegno al Senato di Confederazione Parkinson Italia, per sollecitare le

Istituzioni nel riconoscimento giuridico del Caregiver. Un’indagine del Censis

sul caregiver rileva che il 76% dei caregiver sia donna e spesso in età

lavorativa.

Confederazione Parkinson Italia ha presentato ieri, presso il Senato della Repubblica,

l’Audiolibro “Non Chiamatemi Morbo” e tenuto la Tavola Rotonda “Famigliari curanti: il primo

presidio” sul necessario riconoscimento giuridico del ruolo del caregiver familiare, coinvolto

nell’assistenza di chi soffre di questa malattia 24 ore su 24.  “Chi soffre di Parkinson ha

difficoltà a svolgere le semplici azioni quotidiane, richiedendo in particolare nella fase

avanzata della malattia, un costante supporto da parte di un tutore. Figura fondamentale

nella gestione e presa in carico della persona con Parkinson è il caregiver familiare, che

finora non è stata sufficientemente riconosciuta e supportata” spiega Giangi Milesi,

presidente Confederazione Parkinson Italia.

Seconda malattia neurodegenerativa più frequente al mondo, Il Parkinson, oggi si stima che

colpisca 6 milioni di persone e 400.000 in Italia. “Dai dati in nostro possesso

sull’invecchiamento della popolazione si prevede che entro il 2040 questi numeri possano

raddoppiare – dichiara Alfredo Berardelli, Presidente della Società Italiana di

Neurologia -“purtroppo però non è più solo una patologia caratteristica dell’età avanzata, si

è visto, infatti, che è in costante crescita il cosiddetto Parkinson giovanile, che compare fra

21 e 40 anni, ed è passato negli ultimi 60 anni da una frequenza dell’1% a punte del 18,5%,

mantenendo una media generale del 5% circa”.

“Una nostra indagine Censis sulla figura dei caregiver – ricorda da Ketty Vaccaro,

Responsabile welfare e salute Censis – ha evidenziato che si tratta nella maggior parte

dei casi di donne (76,4%), molto spesso in età da lavoro (più del 50% di loro ha meno di 60

anni) e che si prendono cura di soggetti mediamente anziani (età media di 74 anni),

compiendo enormi sacrifici e mettendo spesso a rischio il loro lavoro e il loro stile di vita.

“L’azione altamente invalidante di questa patologia richiede uno sforzo ancora più marcato da

parte del caregiver famigliare, i cui compiti ormai esulano dalle sole attività quotidiane

essenziali per diventare delle vere e proprie prestazioni sociosanitarie, con un ruolo di peso

anche nel supportare la scelta e la gestione delle opzioni terapeutiche disponibili. Ne

consegue che, senza un supporto e una formazione adeguata, le ripercussioni negative su

queste persone sono purtroppo spesso inevitabili” spiega Milesi.

Lo testimonia il fatto, secondo i dati Censis, che il 79,2% dei caregiver afferma di aver subìto

un impatto negativo sulla propria salute, mentre circa il 13,6% delle donne e il 2,1% di

uomini riporta di soffrire di depressione. Infine, si sottolinea una situazione altamente

disomogenea a livello regionale.

Alla luce di tale situazione, risulta necessario – sottolinea la Confederazione Parkinson Italia

– prevedere un riconoscimento giuridico della figura del caregiver familiare, con

supporti economici, adeguati e permanenti, definendo linee guida nazionali basate sui
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 Nel 2021, il 19,0% della popolazione di 14 anni e più è fumatore, il 55,7% non ha mai

fumato

Nel mondo 14,9 milioni di decessi per Covid-19 nel 2020 e nel 2021 

bisogni e le aspettative dei caregiver, identificando i risultati attesi e monitorandone il

raggiungimento. Occorre istituzionalizzare percorsi di formazione dedicati ai

caregiver, garantendo la disseminazione di informazioni chiare e puntuali sulla patologia e

sui bisogni di assistenza, nonché sui servizi offerti dal Servizio Sanitario, coinvolgendo anche

medici, infermieri e operatori sociosanitari qualificati. Ma, soprattutto, occorre che l’accesso

ai fondi e ai percorsi di formazione sia equamente accessibile su tutto il territorio

nazionale, nei medesimi tempi attuativi e con la medesima modalità, superando le

disomogeneità locali. È necessario quindi sbloccare il disegno di legge n. 1461 sulla figura

del caregiver in stallo al Senato entro questa legislatura

Alle necessità di intervenire a livello legislativo è stata dedicata quindi ieri la Tavola Rotonda

“L’impegno della politica e del territorio a supporto dei famigliari curanti” che ha visto

intervenire: Valeria Fava, rappresentante Cittadinanzattiva, Vincenzo Falabella, Presidente

FISH, Antonella Moretti, Consigliere di Confederazione Parkinson Italia, l’Onorevole Elena

Carnevali, Commissione Affari sociali della Camera, l’Onorevole Fabiola Bologna,

Commissione Affari sociali della Camera, la Senatrice Alessandra Gallone, Senato della

Repubblica, le Senatrice Simona Nunzia Nocerino,  la Senatrice Paola Binetti, Membro

Commissione permanente Igiene e Sanità, l’Onorevole Roberta Toffanin, Senato della

Repubblica e firmataria della proposta di legge sui caregiver, e Antonio Gaudioso,

Responsabile segreteria tecnica Ministero della Salute.

Parkinson Italia ha presentato ieri, in apertura dell’incontro istituzionale, il suo primo Audio-

libro fotografico “NonChiamatemiMorbo”, edito da Contrasto. L’audiolibro presenta in

modo toccante, equilibrato ed efficace, storie reali di resistenza al Parkinson immortalate da

oltre 60 scatti fotografici realizzati da Giovanni Diffidenti e raccontati da due doppiatori

d’eccezione, Lella Costa e Claudio Bisio, che raffigurano la storia del caregiver ritratto nelle

mansioni quotidiane di assistenza della persona immortalata. Storie di vita che parlano di

amore e dedizione pur nelle mille difficoltà. Il tono del video racconto è di dolcezza e affetto

ma arricchito da una nota di leggerezza grazie alle voci inconfondibili dei due bravissimi

attori. Importanti anche le audio-prefazioni di Giangi Milesi, Mario Calabresi e Roberto

Speranza, Ministro della Salute.

Gli scatti pubblicati nel libro sono anche alla base della Mostra fotografica parlante

“NonChiamatemiMorbo” che arriva a Roma oggi, 6 maggio, al MAXXI – Museo nazionale delle

arti del XXI secolo e sarà aperta al pubblico fino al 22 maggio. L’ingresso è gratuito con

prenotazione consigliata.
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