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Era il 2014, per quello che ora rammento, quando mi chiamò una mia
amica milanese con cui avevo messo in piedi un volume risorgimentale e
che conosceva bene il mio investimento scientifico nell’ambito della    so-
ciologia della salute, per propormi di fare una ricerca, approfondire dal
lato dei malati quale fosse la loro percezione e il loro vissuto rispetto a
questa tremenda malattia che si chiama Parkinson.

Il volume presenta una ricerca sui malati di Parkinson nella Regione Ve-
neto svolta unitamente tra università, reti di volontariato ed associazioni
di parkinsoniani. L’indagine propone diverse linee di politica socio-sanita-
ria per un innovativo accompagnamento della malattia.

Costantino Cipolla (Università di Bologna), è autore di oltre 700 pubblica-
zioni di natura scientifico-sociologica (e storica) e di circa 160 volumi tra
quelli redatti e quelli curati. Fra le sue opere si segnalano: Epistemologia del-
la tolleranza, FrancoAngeli, Milano 1997 in 5 voll.; Perché non possiamo esse-
re eclettici, FrancoAngeli, Milano 2013; Dalla relazione alla connessione nella
web society, FrancoAngeli, Milano 2015; Heidegger. Un’interpretazione socio-
logica, FrancoAngeli, Milano 2018; Per una scienza sociale eclettica. Riflessio-
ni aforistiche e algoritmiche, FrancoAngeli, Milano 2019,
www.costantinocipolla.it.

Maria Rita Dal Molin è direttore del Centro di Servizio per il Volontariato
della provincia di Vicenza e coordinatrice del progetto “Donare per il tuo
domani”.  Ha curato con Maria Grazia Bettale: La Pedagogia dei genitori. Va-
lorizzazione della famiglia per l’integrazione scolastica e sociale del disabi-
le, Atti, Edizioni del Cerro, Pisa, 2004; Pedagogia dei genitori e disabilità.
La prima comunicazione, l’integrazione scolastica e socio-lavorativa, il
tempo libero, il rapporto con le istituzioni, Edizioni del Cerro, Pisa, 2005.

Carlo Pipinato, coordinatore delle Associazioni Parkinson del Veneto è
laureato in Chimica (1976) e in Storia (2013). Attualmente pensionato, è sta-
to dirigente in varie società del settore informatico. Persona con Parkinson
dal 2014, è da allora impegnata nelle organizzazioni di volontariato.
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Prefazione 
 
di Manuela Lanzarin  

 
 
 
 
 
 
 
 
Di Parkinson si vive… Il titolo di questo libro contiene 

un’affermazione molto bella e molto vera: di questa malattia sappia-
mo ancora poco, le cure sono ancora in fase di ricerca, mancano far-
maci risolutivi, ma tanto abbiamo imparato sulla sua complessità e su 
come affrontarla. La malattia di Parkinson, patologia neurodegenera-
tiva complessa, cambia la vita, quella dei malati e quella del sistema-
famiglia che sta loro intorno e cambia anche il modo di concepire la 
cura. 

Richiede pertanto un approccio di cura complesso, multidiscipli-
nare e integrato tra diversi specialisti, con una pluralità di percorsi 
terapeutici e una regìa salda e unitaria. Al tempo stesso, però, richie-
de anche un affiancamento, percorsi di sostegno alle persone con 
Parkinson e ai loro familiari, una rete di aiuti che spezzi il rischio di 
isolamento, solitudine, stigma che attanaglia pazienti e famiglie. La 
malattia di Parkinson pone, quindi, in termini imperativi il tema di 
una sanità sempre più specializzata ma anche “sociale”, capace di co-
struire reti assistenziali e relazionali nel territorio, coinvolgendo figu-
re diverse, dagli operatori di assistenza, agli specialisti, alle Associa-
zioni di volontariato. 

Con il nuovo piano sociosanitario regionale il Veneto ha tracciato 
le coordinate di un sistema di presa in carico, cura e assistenza alle 
varie patologie del decadimento cognitivo, tra cui la malattia di Par-
kinson. Un modello che abbiamo articolato su più livelli: dai centri 
specializzati di cura – presenti in tutte le Ulss e tra loro collegati – al 
coinvolgimento degli specialisti della cronicità; dalla formazione dei 
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caregiver familiari ai centri occupazionali; dalle esperienze di residen-
zialità temporanea, per alleggerire le famiglie dai carichi assistenziali 
nei periodi di maggior difficoltà o fragilità, ai Centri Sollievo. 

Espressamente previsti dal piano sociosanitario regionale, i Centri 
Sollievo sono uno dei perni di supporto delle politiche di domiciliari-
tà per il decadimento cognitivo, un modello questo, replicabile anche 
per le persone con Parkinson, con i dovuti distinguo. 

Se di Parkinson non si guarisce, è vero che di Parkinson si vive, e 
sempre più a lungo. Questa, dunque, la sfida per un sistema sanitario 
capace di farsi carico dei bisogni di cura e di assistenza di tutti, che 
non vuole limitarsi ad investire in ricerca, farmaci e cure specialisti-
che, ma intende mettere al centro la persona e le potenzialità di quali-
tà di vita, sia individuale, sia familiare.  

Grazie, quindi, agli autori di questa pubblicazione che ben rappre-
senta scientificità ed evidenze sperimentali nei modelli di cura, la 
complessità di un approccio integrato, multidisciplinare, rispettoso 
dei percorsi di vita e delle reti affettive e relazionali delle persone 
che, anche se malate, conservano piena dignità e diritto ad una vita 
vera. 

 
Manuela Lanzarin  

Assessore alla Sanità e al Sociale  
della Regione Veneto 
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Presentazione 
 

di Silvana Bortolami  
 
 
 
 
 
 
 
 
L’ex-Co.Ge, Comitato di gestione per il fondo speciale del volon-

tariato della Regione Veneto, grazie a fondi previsti per la coproget-
tazione, ha potuto avviare un processo di particolare rilevanza 
nell’ambito dello sviluppo di iniziative rivolte al volontariato veneto. 
Infatti questa pubblicazione Di Parkinson si vive! Le dimensioni so-
cio-assistenziali della malattia risponde in maniera efficace, sul pia-
no sia dello studio che delle proposte, dell’importanza di come un 
volontariato serio ed operoso diventi soggetto strategico di riferimen-
to per le politiche sociali del nostro territorio. 

Questa ricerca rientra quindi in un percorso articolato, cosiddetto 
della coprogettazione sociale, avviato negli anni precedenti e portato 
a compimento nel 2017-2018, per dare rilevanza al Volontariato, che 
opera nel territorio veneto, attento e sensibile ai bisogni sociali e sa-
nitari della propria realtà. 

È interessante conoscere che la coprogettazione, a seguito di un 
accordo del giugno 2010 tra Acri, Forum Terzo Settore, Consulta 
Nazionale del Volontariato, ConVol, Consulta Nazionale dei Comita-
ti di gestione e CSVnet, aveva gli obiettivi di: 

• dare continuità alle positive esperienze di collaborazione, sta-
bilizzare il flusso delle risorse a disposizione dei fondi speciali per il 
volontariato commisurandoli alle effettive esigenze di sostegno a fa-
vore delle organizzazioni di volontariato e riequilibrare la distribu-
zione regionale degli accantonamenti; 

• individuare, nell’ambito delle risorse destinate ai fondi spe-
ciali ex art. 15 (legge 266/1991) quote di risorse riservate al sostegno 
della progettazione sociale delle OdV; 
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• introdurre un meccanismo premiale teso a incentivare le pras-
si gestionali più virtuose, basato sulla ripartizione di una quota prede-
finita di risorse secondo criteri incentivanti. 

Accogliendo e dando seguito alle intenzioni di tale accordo, il 
Comitato di Gestione, con delibera n. 34 del 12/12/2011 aveva prov-
veduto a istituire la Commissione regionale per la progettazione so-
ciale, mettendo a disposizione un milione di euro, al fine di «pro-
muovere sperimentazioni sostenibili di welfare comunitario che sap-
piano attivare risposte più efficaci, efficienti ed eque e che, al con-
tempo, siano in grado di innescare processi partecipati che garanti-
scano il coinvolgimento della società e dei cittadini, rendendo mag-
giormente incisiva, stabile e sostenibile l’innovazione prodotta.  

In tale senso viene istituito un Gruppo di lavoro per la progetta-
zione sociale (con rappresentanze dei CSV e del CoGe), attraverso 
un percorso partecipativo metodologico decisamente innovativo, così 
come si evidenzia dalle fasi poste in essere: 

- Call for ideas: si tratta della raccolta di idee progettuali dai 
territori (8 marzo 2016), e ne vengono raccolte n. 112 proposte da 
tutto il Veneto.  

È stato un lavoro molto importante che ha fatto emergere i due 
temi: lo sviluppo di comunità, la rigenerazione urbana e la gestione 
dei beni comuni; 

- Dalla Call for ideas si è arrivati a indire il Bando pubblico 
per la coprogettazione e la promozione territoriale, predisposto dal 
CoGe, che ha portato alla presentazione di cinque progetti, da parte 
dei CSV, che hanno rispettato i seguenti criteri:  

1.1. i progetti dovevano interessare almeno tre aree territoriali dei 
CSV,  

1.2. coinvolgere almeno venti OdV di cui almeno quattro di livel-
lo provinciale e/o regionale anche con particolare attenzione alle 
OdV di piccola dimensione, 

1.3. dovevano prevedere almeno cinque partenariati locali, 
1.4. il costo totale del progetto non doveva essere inferiore a Euro 

100.000,00 e superiore a Euro 300.000,00; la durata compresa tra i 
12 e i 24 mesi. 
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I progetti sono stati attentamente valutati da una Commissione di 
valutazione1 il cui esito ha riguardato il perfezionamento delle propo-
ste e l’approvazione dal Comitato di Gestione con delibera n. 40 del 
20/11/2017.  

Il Progetto Donare per il tuo domani, coordinato dal Centro di 
Servizio del Volontariato di Vicenza, con partner CSV di Rovigo e di 
Venezia e aveva i seguenti obiettivi: la risposta concreta a bisogni del 
territorio e l’attuazione di una sinergia operativa fra tutti i territori del 
Veneto coinvolti, le organizzazioni di volontariato e gli enti pubblici 
preposti. 

Gli ambiti di attenzione del progetto riguardavano la disabilità, le 
malattie oncologiche, l’alcolismo e le dipendenze, le fragilità. La ri-
flessione, in questo progetto, si rivolgeva anche ai servizi alla perso-
na, rappresentando un investimento per la comunità nella sua com-
plessità: i destinatari diretti e le loro famiglie, il tessuto sociale e le 
organizzazioni, espressione di impegno solidaristico, nell’ottica del 
superamento della prassi assistenzialista. 

In tale contesto progettuale viene a situarsi questo lavoro di ricer-
ca orientata all’analisi dell’impatto della malattia sul piano sociale e 
familiare, ponendo come protagonisti i malati e le loro famiglie. Tut-
to questo è stato possibile grazie alla Rete delle Associazioni di Vo-
lontariato del Parkinson della Regione Veneto, che ha dato voce alle 
tante esigenze anche inespresse ed implicite dei malati e dei loro fa-
miliari, facendo riconoscere l’importanza del loro ruolo determinate 
nello sviluppo delle politiche. 

Dal lavoro di ricerca, che offre stimoli decisamente interessanti 
sul piano degli strumenti di intervento, della facilitazione, del sup-
porto ai malati e alle loro famiglie ed anche sul piano dell’impegno 
delle Associazioni che hanno dato dimostrazione di quanto siano or-
ganismi importanti per la crescita di una comunità che si prende cura, 

 

1. Istituita con delibera CoGe n. 1 del 27/2/2017, composta da: due componenti 
del CoGe (Presidente e Vice Presidente, in rappresentanza delle Fondazioni banca-
rie e uno in rappresentanza del Volontariato); un componente in rappresentanza 
della Regione Veneto Servizi Sociali; e due consulenti esterni esperti nella materia 
su proposta della Presidente del CoGe (un esperto della Fondazione Cariplo e un 
esperto della Fondazione Cariparo). 
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emerge un quadro di particolare interesse che non solo si riferisce al-
le cure farmacologiche necessarie, ma anche ai possibili interventi 
che possono dare un contributo reale sul piano assistenziale. Con 
questa ricerca si individuano nuove forme di sollievo per la famiglia 
e vengono dati ulteriori strumenti di conoscenza, sempre nella logica 
di una migliore qualità della vita del malato. In tale contesto le Asso-
ciazioni di volontariato diventano la voce di tante situazioni, come 
fonte e di aiuto e di incoraggiamento, oltre a svolgere un ruolo signi-
ficativo nell’essere accanto alle istituzioni per le più adeguate scelte 
politiche, come emerge da questo studio. La malattia del Parkinson è 
una malattia cosiddetta complessa per i suoi diversi aspetti medico-
sanitari, psicosociali e culturali, che si caratterizzano nel coinvolgi-
mento di diversi attori. Ciò viene ampiamente dimostrato da questo 
lavoro di ricerca, evidenziando i diversi soggetti coinvolti: dal volon-
tariato ai malati, dai familiari ai medici, dai rappresentanti degli or-
gani istituzionali e politici ad organismi come questo: il Centro Ser-
vizi per il Volontariato di Vicenza che, con partners il CSV di Vene-
zia e di Rovigo, ha dato vita a questa iniziativa, inserendola nel con-
testo del welfare communities, dando valore reale alle diversità dei 
soggetti e alla multidisciplinarietà di questa malattia. 

Donare il domani è un’affermazione che consente di guardare alla 
dimensione del divenire e di ciò che è possibile realizzare, in partico-
lare a favore delle fragilità e in questo senso il progetto assume un 
valore anche strategico per quanti sono i decisori ed anche per gli 
stessi finanziatori, che in questo lavoro rilevano l’importanza di co-
noscere e di far conoscere per continuare a cercare di capire e appro-
fondire tematiche complesse come quella che riguarda la malattia del 
Parkinson. Si tratta di non dare per scontate azioni come quelle del 
volontariato, che non sono espressione di buonismo ma di una pro-
fonda consapevolezza della complessità di ogni vita umana nel rico-
noscere la sua dignità, che va sempre tutelata e difesa. Il Parkinson 
certamente è una malattia che si caratterizza per la perdita 
dell’identità della persona umana, ed è quindi in questo particolare 
momento della vita che va maggiormente salvaguardata nella mani-
festazione della sua fragilità e debolezza.  
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Oggi l’ex CoGe, a seguito della Riforma del Terzo Settore, è di-
ventato OTC – Organismo Territoriale di Controllo2, e in questa 
nuova dimensione, valuta questa esperienza, sia nel suo complesso 
sia nei risultati, un significativo contributo alla ricerca e allo sviluppo 
di nuovi modelli in grado di favorire ogni più corretta azione ed in-
tervento a favore dei malati di Parkinson e dei loro familiari, nel ri-
conoscimento del valore dell’impegno determinante del volontariato 
in questo ambito. 

  
 

 

2. L’OTC Veneto è stato istituito con decreto ministeriale n. 129 del 27 settem-
bre 2019 e con decreto ministeriale n. 144 dell’11 ottobre 2019 a seguito del decre-
to legislativo n. 117/2017 “Codice del Terzo Settore”. 
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Premessa  
 
di Maria Rita Dal Molin 
 
 
 
 
 
 
 
 

Quando si inizia un percorso nuovo, con persone che non si cono-
scono, c’è sempre un po’di sana curiosità e veramente non sapevo 
chi avrei incontrato. Fin dalla prima riunione operativa nel 2016, per 
strutturare l’azione progettuale, mi sono resa conto che, quanto veni-
va offerto al Centro di Servizio per il Volontariato della provincia di 
Vicenza (CSV), era una grande opportunità nella quale valeva la pena 
investire tempo e risorse. Abbiamo deciso di incontrarci con il grup-
po operativo Parkinson in attesa dell’esito della co-progettazione 
presentata, un progetto ambizioso che si sviluppava in tante azioni: 
dalla disabilità ai centri e movimenti per la vita, dalle dipendenze alle 
malattie oncologiche, per arrivare alla malattia di Parkinson. Costi-
tuiva una vera e propria sfida. Abbiamo iniziato a vederci, a riunirci 
periodicamente, rispettando i tempi di ciascuno. Abbiamo imparato a 
conoscerci, a superare la paura delle cadute quando qualcuno credeva 
di cedere. Ho dovuto abituarmi a questa nuova dimensione, che mi 
invitava ad osservare e ad accogliere la malattia di Parkinson, di cui 
ben poco conoscevo, ma che oggi mi è diventata familiare.  

Piano piano in tutti questi anni ho avuto l’opportunità di cogliere 
diverse sfumature, ho ascoltato qualche silenzio che molto comuni-
cava, ho imparato che ogni persona porta sempre qualcosa, non solo 
un handicap, porta un valore a quanto si può realizzare insieme. Non 
si costruiscono reti se non si sanno stringere nodi, se non si valoriz-
zano i talenti e le conoscenze di ogni persona che partecipa ad un ta-
volo, ad un gruppo di lavoro. Tutti noi abbiamo cercato di portare 
un’esperienza per condividerla e per realizzare insieme professionali-



16 

tà e competenze, che avrebbero dato una validazione scientifica a 
questo percorso: una strada che abbiamo saputo mantenere viva, in 
cui nessuno poteva fermarsi perché qualcun altro gli ricordava i risul-
tati da raggiungere. Questo ruolo di coordinamento del CSV di Vi-
cenza, di facilitatore per gli aspetti organizzativi, burocratici, di mo-
nitoraggio, di verifica e di rendicontazione, ha permesso alle Asso-
ciazioni di Volontariato di concentrarsi maggiormente sulle attività 
di progetto da realizzare, in primis la ricerca. Per rendere in poche 
righe la ricchezza dei nostri incontri, degli scambi, del confronto re-
ciproco, dovrei trovare solo poche parole ed è difficile, ma provo a 
comunicarvi la gioia nel vivere questa sfida, aspettando di poter pre-
sentare i risultati e di vederli scritti, nero su bianco, in questa pubbli-
cazione. Anche con il Parkinson si vive, ce lo dimostrano le tante 
persone e le loro famiglie coinvolte, si vive a lungo per fortuna ed è 
per questo che tutti ci dobbiamo impegnare per una migliore qualità 
di vita, anche per chi segue da vicino un malato di Parkinson. Pos-
siamo fare molto per il benessere degli altri e forse scopriremo che 
tutto il nostro impegno sarà utile anche a noi o a una persona che ci è 
cara: nessuno è immune da malattie e da situazioni di fragilità: la rete 
di relazioni e di persone, che sostiene il sistema, supporta anche noi. 
Credo che i Centri di Servizio dovranno avere, in futuro, un ruolo 
importante di collante, di facilitatore tra pubblico e privato, tra profit 
e non profit, visto che il nostro ruolo di fornire servizi ci permette 
anche di trovare nuove strategie per essere veri incubatori di innova-
zione nel sistema di comunità. Dobbiamo trovare luoghi condivisi 
per dare spazio alla creatività: noi ci siamo e vogliamo esserci, per 
dare valore all’agire volontario di ciascuno. 
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Proemio 
 

di Giangi Milesi 
 
 
 
 
 
 
 

«Dai un pesce a un uomo e lo nutrirai per un giorno. Insegnagli a 
pescare e lo nutrirai per tutta la vita». Si tira in ballo questo prover-
bio cinese per esemplificare con poche parole la differenza fra aiuto 
assistenziale e cooperazione allo sviluppo. Indubbiamente c’è verità 
nella saggezza popolare, ma in trent’anni di esperienza nella coope-
razione internazionale ho imparato che è una mezza verità.  

Ho imparato quanto sia prezioso e potente il dono del sapere. Co-
me tutti i doni, però, funziona solo se è reciproco, “se c’è relazione” 
e la relazione, per sua natura, non può essere a senso unico. Il dona-
tore non può trattare il beneficiario dall’alto in basso e quest’ultimo 
non può assistere supino ai pretesi cambiamenti della sua esistenza. 
Sembrano esperienze lontane, ma possiamo trarne lezioni in campi a 
noi vicini. 

La prima lezione è l’importanza del processo. Ci concentriamo sul 
risultato, ma è nel processo che si crea la relazione e questa, a sua 
volta, consente di affiancare al sapere scientifico le competenze “agi-
te”, che derivano dall’esperienza: il sapere applicato. Concentrarci 
sulla relazione porta a incrementare il nostro sapere. Anche nella cu-
ra del Parkinson il tempo della relazione non è tempo perso: è tempo 
di cura! 

Il successo dei progetti di sviluppo è proporzionale al grado di 
partecipazione dei beneficiari. Nella lingua della cooperazione inter-
nazionale nemmeno li si definisce più “recipient”, ma “partner”, nel 
senso di co-protagonisti. La lezione vale anche per noi, persone con 
Parkinson, chiamati a partecipare: dalla valutazione dei servizi fino, 
addirittura, al coinvolgimento nella loro co-progettazione. La rela-
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zione con i professionisti della salute dovrebbe essere all’insegna di 
una visione olistica in cui non siamo più solo beneficiari, ma co-
decisori, partecipi dell’intera programmazione sanitaria. 

La terza lezione viene dalla mia critica all’uso del proverbio che ci 
istiga a metterci in cattedra. Noi a stabilire con supponenza di cosa 
ha bisogno l’uomo del proverbio. Noi a decidere cosa e come “inse-
gnargli”. Le buone pratiche della cooperazione ci spronano invece ad 
“ascoltarlo” a “collaborare con lui”, a renderlo “consapevole e auto-
nomo”. Con altre parole, che valgono anche per il rapporto fra medi-
co e paziente, dovremmo invece “perseguire il suo empowerment at-
traverso una relazione fra pari”.  

Purtroppo siamo nell’epoca di Stamina e di Life120 ed è compren-
sibile lo scetticismo di chi studia e l’arroccamento di chi sta dalla 
parte della scienza, ma dobbiamo avere fiducia nell’efficacia 
dell’empowerment.  

Le ragioni di una condotta collaborativa non sono dettate solo da 
senso di giustizia o di fraternità. La condotta collaborativa si è sem-
plicemente dimostrata più efficace, sia nella cooperazione interna-
zionale sia nella cura delle persone.  

Zygmunt Bauman, il teorico della società liquida, ci ha racco-
mandato di assumere «nello stesso tempo il ruolo di insegnante e di-
scepolo. Presumendo che gli altri possano avere acquisito esperienze, 
tratto conclusioni, interpretato la realtà che possono arricchire il no-
stro sapere» ... «il mondo è ricco di significati»…«invece di una veri-
tà assoluta esiste un brulicare di verità relative che si contraddicono 
l’un l’altra»…«l’unica certezza è la saggezza dell’incertezza». 

La scienza non è democratica e dobbiamo bandire il Terrapiatti-
smo-Novax-Stamina-pensiero, ma dobbiamo anche combattere ogni 
forma di negazione della complessità; imparare a diffidare di chi as-
serisce di possedere la verità e, armato di solide certezze, propina fa-
cili ricette. Dobbiamo imparare a distinguere la banalizzazione della 
realtà dalla semplicità. Quest’ultima è il risultato di un processo fati-
coso di studio e consapevolezza della complessità.  

E come si addomestica la complessità? Riconoscendo e ascoltan-
do i diversi punti di vista. 
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Per tradurre malattia in inglese si possono usare tre diverse paro-
le: disease per indicare la patologia; illness le conseguenze sulla sa-
lute del malato; sickness la percezione della malattia a livello sociale. 
Sono tre sinonimi, ma mettono in evidenza tre diversi punti di vista – 
del medico curante, del paziente e della comunità. Proprio far emer-
gere i diversi punti di vista (attraverso l’indagine quanti-qualitativa) è 
stato il primo obiettivo del Tavolo Regionale delle Associazioni Par-
kinson del Veneto, per acquisire la consapevolezza dell’impatto della 
malattia di Parkinson sul territorio regionale, in tutte le sue dimen-
sioni. La ricerca è solo il primo passo verso obiettivi ancora più am-
biziosi: avere voce in capitolo nelle politiche sanitarie sia come per-
sone con il Parkinson che come caregiver, anche sperimentando in-
novazioni organizzative e tecnologiche. 

Una piattaforma che ha ingaggiato l’Associazionismo veneto in 
una metamorfosi che lo ha portato a mettersi in rete e la rete delle 
Associazioni ha galvanizzato, a sua volta, tutto il frammentato mon-
do del Parkinson, facendo dialogare pazienti, caregiver, specialisti 
nei vari campi, istituzioni. 

Una piattaforma per camminare insieme, partita col piede giusto: 
dalla ricerca, dall’osservazione, dall’ascolto.  
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