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Il  linguaggio e la lotta allo STIGMA

Oggi vi è necessità di sfatare quei miti 

come "La demenza è l'inevitabile 

conseguenza dell'invecchiamento", "Noi 

persone con demenza non siamo in grado di 

comunicare e funzionare in pubblico", "Non 

possiamo vivere bene con la demenza", 

per combattere paure infondate e 

ignoranza.

Da John Sandblom , Dementia Alliance

International, 21 settembre 2018  



«….Ricordo ancora quando sono entrata nello studio del medico 

con tutti gli esiti degli esami richiesti ed ho appreso la diagnosi: 

..Alzheimer.. Nonostante abbia lavorato per anni come caposala 

proprio a contatto con malati di demenza, nonostante avessi al 

mio fianco il compagno di una vita, per un attimo mi sono sentita 

sola, perduta ed incapace di fare ordine nella mia vita e 

timidamente ho chiesto al medico: - cosa devo fare ? – Niente – è 

stata la risposta immediata ed indifferente, accompagnata da 

un’alzata di spalle. Ho guardato in silenzio lui e poi l’infermiera, 

incredula, colpita da una tale insensibilità….Ho pensato al mio 

lavoro, alla dedizione ed al rispetto che ho sempre avuto nei 

confronti di chi avevo di fronte o almeno di una mia parola di 

conforto e di comprensione.. In quel momento mi sono sentita una 

nullità ma ho guardato il mio Cesare, ho guardato i suoi occhi ed 

ho capito.. Lui ha sorriso e stringendomi la mano ancora più forte 

mi ha detto. – Sarò sempre al tuo fianco.. Adesso cominciamo la 

nostra battaglia…»

Daniela Lelli, persona con demenza,

presidente di Alzheimer Più 



La comunicazione della diagnosi

Tempo e spazio

Continuità della persona

Preparazione

Ambiente sociale

Continuità delle cure

RER DGR 990/2016



Il supporto 
post-diagnosi



Le testimonianze 

delle persone con 

demenza



Cosa chiedono le 

persone con demenza

Devo poter consultare un medico per sapere se ho la

demenza

Devo poter accedere alle informazioni sulla demenza

onde sapere in che modo si manifesterà

Devo ricevere aiuto per vivere in modo autonomo il

piu’ a lungo possibile

Devo poter dire la mia sia sulle cure che ricevo che

per la presa in carico di cui beneficio

Devo poter accedere a cure di grande qualita’ e

adatte al mio stato

Devo essere trattato come un individuo nel suo

insieme e coloro che si occupano di me dovranno

conoscere la mia storia di vita

Devo essere rispettato per la persona che sono

Devo aver accesso a delle cure e a dei trattamenti che

m’aiutino realmente

Le mie ultime volonta’ riguardanti il fine vita

dovranno essere affrontate con me, finche’ sono

ancora in grado di prendere decisioni

Voglio che la mia famiglia ed i miei amici conservino

di me un buon ricordo

A cura di Laura Valentini, Ass.ne GP Vecchi Modena, 2017



I bisogni cambiano nel corso della demenza



• Buone pratiche evidence based

• 56 raccomandazioni  da parte di 25 autori esperti 

• Applicabilità in vari setting assistenziali per garantire la 

continuità assistenziale 

• Pubblicate nel febbraio 2018 da parte della  American 

Gerontology Society

• Basate sui principi  del Person Centred Care 

Qualità delle cure nella demenzaQualità delle cure nella demenza



Evoluzione della demenza: 2 possibili traiettorie

Le 2 Possibili Traiettorie della 
demenza DIAGNOSI 

Stare bene il più a lungo 
possibile

QUALITA’ DELLA VITA DI PZ e 
FAMIGLIA 

Declino «accellerato»

ECCESSO DI DISABILITA’

COMPLICANZE (abuso psicofarmaci, contenzione, cadute, 
delirium, malnutrizione ) OSPEDALIZZAZIONE INAPPROPRIATA , 
ISTITUZIONALIZZAZIONE PRECOCE

Stirling University,

UK, 2015



La “traiettoria” dipende dagli interventi di cura che si attuano

June Andrews, Dementia:  the

one stop guide, 2016



I farmaci oggi e domani

Inibitori delle colinesterasi (nota 85) : effetto sintomatico nella

demenza di Alzheimer di grado lieve-moderato su cognitività e funzione;

effetti collaterali (cardiaci e gastrointestinali); problema individuazione

dei «responders» ( 30 % dei casi)

Memantina (nota 85) : modesti effetti sulla cognitività nei pz con

Alzheimer di grado moderato-severo

“ The Lancet  Commission” July 2017

Diagnosi precoce essenziale 

per il target dei nuovi farmaci

Associazione di trattamenti

(farmaci + immunizzazione)

E. Giacobini, Univ. di Ginevra, 

ASK ottobre 2017

Bengt Winblad,  Karolinska 

Institute, ASK  ottobre 2017

La strada «futura» può venire 

solo dalla ricerca

Più meccanismi implicati



Non ci sono terapie ma la demenza oggi si può PREVENIRE

Maggio 2019 



La guida 



Diagnosi e post- diagnosi nelle cure 

primarie

Il 50 % delle PWD non hanno una diagnosi da parte del MMG

La diagnosi tempestiva permette alle persone di organizzarsi, elaborare

strategie per i sintomi cognitivi e comportamentali, permette l'accesso ai

servizi sociali e alle associazioni

I caregiver riportano difficoltà nell'ottenimento della diagnosi

I ritardi causano ansietà ed aumentano il caregiver burden

Le persone che iniziano a presentare disturbi cognitivi sono “riluttanti” a

parlarne con il loro MMG

Walker IF et al Primary Health Care Research & Deve lopment, 2017
Livingston G et al, PLoS Medicine 2017

Livingston G et al, PLoS Medicine 2017



Progetto demenze MMG 

Effettua interventi di

diagnosi e cura per

le persone con

sospetta demenza

ma invia anche al

CDCD. Possono

essere effettuati

anche interventi

infermieristici e

attività integrata con

il CDCD stesso.



Case-management per la gestione a 

domicilio delle PWD

Alcuni studi dimostrano una riduzione dell'accesso ai servizi

residenziali e dei costi nel medio termine ma non sufficienti evidenze

che il case-management possa ritardare l'istituzionalizzazione

Effetti positivi su caregiver burden, BPSD e costi

Nessun effetto su QoL, ospedalizzazione, mortalità

Tutti gli studi documentano un incremento nell'utilizzo di servizi

13 RCT, 9615 partecipanti, varie tipologie di intervento

Reilly S et al, Cochrane Database Syst Rev. 2015 Ja n 5;1:CD008345



Le cure integrate danno risultati migliori:

Fattori comuni che determinano l’efficacia dei modelli:

�punto unico di accesso

�valutazione «olistica» e multidimensionale

�piano individualizzato

�coordinamento delle cure

�collegamento ad una rete di servizi

Case-managers e care-coordinators che supportano un

modello di cura centrato sulla persona sono la «chiave» per

un efficace integrazione



Il CCA: CARE COORDINATOR ASSISTANT

Figura di collegamento con il paziente ed il 

caregiver, responsabile del monitoraggio della 

“cura” e dei rapporti con l'equipe specialistica 

di riferimento ed il MMG

Cahallan, Austrom et al. JAMA, 2006
French et al. Health Affairs, 2014
Dreier- Wolfgramm A. et al.Z Gerontol Geriatr.2017

Diagnosi tempestiva

Supporto post-diagnostico

Direttive anticipate

Cure Integrate



- Il ruolo “cruciale ” del caregiver nella gestione della demenza

- caregivers come “terapisti ” nella gestione “informale”
di alcuni interventi psicosociali come la stimolazione cognitiva,
la terapia occupazionale e la gestione dei disturbi
comportamentali (BPSD)

- Il supporto al caregiver è “necessario per ridurre il burden ” e
controllare il loro stato di salute per elevato rischio di

depressione, problemi alcool-correlati, comorbilità medica

- la presa in carico del caregiver è un elemento chiave della cura
delle persone con demenza

Il caregiving: punti chiave



Definizione del caregiver familiare

Riconoscimento e valorizzazione del caregiver 

nella rete di assistenza

Gli interventi a favore del caregiver familiare

Le azioni di sostegno al benessere del caregiver 

Il riconoscimento delle competenze

DGR 858 del 
16/06/2017



FATTORI SCATENANTI  I PROBLEMI COMPORTAMENTALI  NELLA DEMENZA

PERSONA

CAREGIVER

AMBIENTE

Bisogni insoddisfatti

(fame, sete, dolore)
Cause mediche non trattate

(infezioni, interazioni tra farmaci)
Deficit sensoriali (vista, udito)

Sovra- e sottostimolazione

Disordine, rumore, confusione
Assenza di attività
Mancanze delle “routines”

Stress, depressione

Mancanza di informazioni
Problemi di comunicazione
Aspettative irrealistiche

Interventi 

Psicosociali

o non

farmacologici



Effetti dei disturbi comportamentali (BPSD)

Elevato carico assistenziale (burden) per il 
caregiver1,2

Forti predittori di istituzionalizzazione3,4

© DCRC/Brodaty 2011

1Pinquart & Sorensen (2003). Int Psychogeriatr 16(4), 1-19.
2Machnick et al. (2009). Int J of Geriatric Psych, 24(4), 382-389.
3de Vugt et al (2005). Int Psychogeriatr, 17, 577-589. 
4Chan et al. (2003). J Gerontol A Biol Sci Med Sci, 58(6), 548-554.





Risultati survey fra operatori sanitari e 

assistenziali

Se un “estraneo” cercasse di toglierti i vestiti, reagiresti ? 98 %

Se ti senti fisicamente minacciato utilizzeresti colpi, schiaffi, calci, 

morsi o spintoni per difenderti ?

91%

Se stai seduto per molto tempo senza fare nulla, potresti 

diventare “irrequieto”, vorresti alzarti e diventare agitato ? 95%

Se ti senti annoiato, potresti cercare di “fare qualcosa “ ? 98%

Se sei “fisicamente” contenuto contro la tua volontà, potresti 

cercare di liberarti ? 98 %



Il circuito dell'aggressività : spesso un problema di relazione

CAREGIVERS:

1) cercano di convincere che sta 
sbagliando

2)  mostrano che ha bisogno, che 
non è capace

3) stimolano il ricordo, 
comprensione e la consapevolezza

4) correggono gli errori e si 
sostituiscono

Alimentano CONFUSIONE

Alimentano UMILIAZIONE

Alimentano INADEGUATEZZA

Alimentano INSICUREZZA

Da E. Bergonzini , Psicologia Clinica A.USL Modena, 2015

Effetti sull’anziano con disturbi cognitivi



PERSONE

AMBIENTE

ORGANIZZAZIONE

La cura della demenza necessita di molti interventi non 
sanitari per il benessere della persona

PERSONA CON DEMENZA













Gli anziani con demenza in 

ospedale

� Peggioramento dei BPSD

� Aumento rischio di delirium

� Aumento rischio di mortalità

� Aumento della degenza

� Riduzione della possibilità di attivare 
cure palliative

� Aumento rischio istituzionalizzazione

� Aumento dello stress del caregiver

� Aumento disabilità e peggioramento 
della qualità della vita



Le cure degli anziani con demenza in ospedale- 1

Il 50 % delle ammissioni in Ospedale attraverso il PS riguardano anziani > 65 anni : < 30 % ha

disturbi cognitivi, il 20 % ha la demenza, il 10 % ha un delirium

Delirium e demenza sono sottodiagnosticati in Ospedale

I PWD sono più a rischio di cadute, infezioni , ulcere da decubito e la maggior parte non riceve

trattamenti riabilitativi.

In molti casi questi anziani sono sottoposti a contenzione fisica.

Bail K et al, BMJ Open. 2013; 3 Bail K et al, BMC Health Serv Res 2015

1 su 4 delle persone con demenza ha almeno un ricovero l'anno

La maggior parte di essi sta in ospedale più a lungo, presenta complicazioni , rischio di essere

istituzionalizzato, mortalità più alta

Draper B et al Int Psychoger . 2011; 23(10):1649-58
Fry, M et al Int Psychoger 2015



La performance cognitiva non determina di per sè un
impedimento alla riabilitazione motoria e funzionale.

Infatti i pazienti con demenza hanno un peggior recupero

funzionale (es.dopo frattura di femore) solo se non sono

sottoposti ad idoneo trattamento riabilitativo.

Gli anziani con demenza possono avere lo stesso recupero

rispetto agli anziani senza decadimento cognitivo ma
necessitano di tempi più lunghi

Dimensioni della valutazione multidimensionale geriatrica (CGA - Comprehensive 

Geriatric Assessment ) alla base dell’intervento riabilitativo

Modificato da S.L. Rosen e D.B. Reuben Geriatric Assessment Tools Mount Sinai Journal of Medicine, 

78:489-497, 2011



Le cure degli anziani con demenza in ospedale- 2

Le persone con demenza possono avere difficoltà a:

- fornire notizie

- ricordare e seguire istruzioni

- compilare moduli e richieste

Il personale sanitario (medici, infermieri ecc.):

- spesso non possiede competenze adeguate

- ageismo

- prevale ancora l' orientamento sulla malattia e poco sulla persona

L'ambiente non è adatto alle persone con demenza (non dementia-friendly)

La formazione può contribuire a migliorare la situazione

Ruolo cruciale della dimissione protetta: continuità delle cure e comunicazione /coinvolgimento dei

familiari

Da H. Brodaty, ADI 
2017 
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DEMENZA
+

DOLORE

FARMACOTERAPIA 
INCONGRUA

Inappetenza/iporessia

CALO PONDERALE

CONTENZIONE FISICA
«CHIMICA»

DEPRESSIONE

…agitazione

(BPSD)

1

+ 2

3

+

+

+

INNESCO DI CIRCOLI VIZIOSI NELL’ANZIANO CON DOLORE E 
DEMENZA

PERDITA
FUNZIONALE

CADUTE

+

G.Ruggieri, A.Fabbo, 

Giornata InterRAI , 25.09. 2018 

INSONNIA



Persona con demenza in Ospedale, giugno 2018

Etichetta “Pz aggressivo”



Ambiente protesico

Sicurezza

Stimolazione

Rilassamento



U.O. Geriatria Osp. Baggiovara
Programma Demenze A.USL Modena

F.Neviani, A.Fabbo et al Becoming a Dementia Friendly Hospital : 

an italian preliminary experience 26th Alzheimer Europe 

Conference, Copenhagen, 31 Oct-2 Nov 2016

Emergency Medicine Jan 30, 2014

ER Briefs: A Trip to the Delirium Room  Cole 

Petrochko, 

J Am Geriatr Soc. 2011 Nov;59 Suppl 2:S295-300.

Matching the environment to patients with delirium: lessons learned from the delirium room, a restraint-

free environment for older hospitalized adults with delirium.Flaherty JH1, Little M.



� Aiuto a domicilio ed interventi di 
formazione per i caregivers 
(Vernooij-Dassen, 1995, 2000)

� Counselling e gruppi di supporto 
familiare (Mittelmann et al. 2007)

� Meeting centers , Alzheimer 
Cafè (Does et al. 2004)

� Terapia occupazionale a casa 
(Graff et al. 2006)

� Stimolazione cognitiva 
(Spector, 2011)

Interventi psicosociali evidence -
based 

RISULTATI

� Miglioramento funzionalità 

quotidiana 

� Miglioramento “senso di 

competenza” dei caregivers (Graff, 

Vernooij-Dassen, BMJ, 2006)

� Miglioramento qualità della vita 

delle persone con demenza e dei 

loro familiari (Graft, 

J.Gerontol.Med. Sci. 2007)

� Efficacia sui costi (Graft, Adang et 

al. BMJ, 2008)



Interventi psicosociali nella cura delle demenze

Da A.Fabbo, C.Carnevali, A.Lanzoni « La Riabilitazione Geriatrica», Manuale di Geriatria, Edra ed. 2019 



Supporto e formazione del caregiver:

Un esempio di manuali



Gli interventi terapeutici sono più efficaci  quando 
sono “adattati” ai bisogni pratici della persona 
con demenza così come a quelli dei caregivers.



Da A. Lanzoni, 

terapista occupazionale, 2017 



Graff MJ, Vernooij-Dassen MJ, 

Thijssen M, Dekker J, 

Hoefnagels WH, Rikkert MG.

Community based 

occupational therapy for 

patients with dementia and 

their care givers: randomised

controlled trial. 

BMJ. 2006 Dec 

9;333(7580):1196. 

JAGS vol 66  Issue 2 Feb 2018 Pg 339-345

A. Lanzoni, A.Fabbo, D. Basso, P.Pedrazzini, E.Bortolomiol, M. Jones, O.Cauli (2018). Interventions

aimed to increase independence and well-being in patients with Alzheimer’s disease: Review of some

interventions in the Italian context. Neurology Psychiatry and Brain Research. 30. 143.
10.1016/j.npbr.2018.10.002.

COMMUNITY OCCUPATIONAL THERAPY AT HOME







Ambiente protesico, terapia occupazionale, formazione operatori

= essere SPECIALIZZATI NELLA CURA DELLA DEMENZA



La Cognitive Stimulation
Therapy (CST) è un trattamento
di stimolazione cognitiva
dimostratosi efficace, rivolto a
persone con demenza di grado
lieve e moderato.

Il protocollo, validato e
standardizzato in Inghilterra, ha
dimostrato di produrre gli stessi
benefici cognitivi raggiunti con il
trattamento farmacologico (inibitori
delle colinesterasi e memantina)

Vi sono altresì evidenze
dell'efficacia della CST su aspetti
quali la qualità di vita percepita dai
partecipanti e le abilità di base
della vita quotidiana che
migliorano dopo l'intervento



PROGETTO “COGS-CLUB” 
Attività integrata di terapia di Stimolazione Cognitiva (CST) , 
terapia occupazionale , attività motoria, attività musicale e 
socializzazione per persone con demenza lieve- moderata

Club realizzati nei Comuni di :

CARPI- FORMIGINE- MARANELLO-
MEDOLLA- SAN FELICE s/P-
SAN POSSIDONIO- SASSUOLO 



Rivolto alla popolazione con 
età > 65 anni

Attività di gruppo (15-20 
persone)

8 incontri di 2 ore ciascuno ( 
1 sett.) 

Attività di allenamento della 
memoria e ginnastica fisica 
combinate

Conduttori: 1 psicologo e 1 
Fisioterapista

In forma mentis 



Meeting CENTER

Diagnosi PSICOSOCIALE

Diade persona con demenza-caregiver

Interventi per  PWD e caregivers: supporto, 

formazione, stimolazione cognitiva, attività 

significative, riduzione del burnout



Co-housing per persone con demenza 









Un esempio di PDTA

Il percorso della signora 

Maria nella rete 



n° 3 CDCD di 2° livello 

ospedalieri
(Neurologia e Geriatria OCSAE Baggiovara, Neurologia Ospedale di Carpi)

n° 1 Nucleo Ospedaliero Demenze 

ad alta valenza assistenziale 
(c/o Casa di Cura Villa Igea, 20 P.L., cod 56 e 60)

n° 5 Nuclei demenze per ass.residenziale

temporanea c/o CRA
(CISA Mirandola, 15 P.L.; Modena 9 Gennaio 19 P.L.; 
Formigine Castiglioni 10 P.L., Pavullo F.e C., 7 P.L., 
Carpi 18 p.l. )

n° 2 Centri Diurni Demenze 
(Modena 9 gennaio 20 posti, Carpi De Amicis 23 posti) 

n° 7 CDCD distrettuali 

n° 5 Associazioni di Volontariato
(GAFA Carpi, ASDAM Mirandola, GP Vecchi Modena,

Ass. sDe Sassuolo, Per non sentirsi soli Vignola – Pavullo – Castelfranco)

Accordo aziendale con i MMG 
per la presa in carico del pz con disturbi cognitivi e della sua famiglia

61



Maria è una signora di 84 aa che vive sola (con il
supporto della figlia).Un anno fa ha avuto la
diagnosi di demenza di tipo Alzheimer al CDCD
del Distretto di Modena (ex Ospedale Estense).
Nessuna consapevolezza di malattia.

La demenza è di grado moderato (CDR = 2), trattata

clinicamente rilevanti ).

La demenza è di grado moderato (CDR = 2), trattata
con Ache-I (donepezil 10 mg/die) e monitorata al
CDCD ogni 6 mesi ; Maria è stata inserita nel
progetto DISTURBI COGNITIVI MMG (follow-up;
controlli programmati); Assessment: MMSE : 20;
IADL: 2/8; ADL =6/6; NPI = 6 (non BPSD
clinicamente rilevanti ).

Da una settimana Maria ha iniziato a presentare
agitazione ed aggressività verso la figlia ed
allucinationi visive ; il MMG chiede la visita
URGENTE al CDCD perché non sembra rispondere
ad una tp con psicofarmaci e vi è impossibilità ad
attivare interventi psicosociali per scarsa
collaborazione da parte del caregiver

Valutazione del CDCD : delirium (4 AT +) sovrapposto a demenza; invio al  Day 

Service per poter eseguie una valutazione rapida (laboratorio, Rx torace, Tac 
cerebrale, farmaci etc) allo scopo di evitare una ospedalizzazione.

DOMICILIO, 

MMG

CDCD

territoriale

CDCD

ospedaliero



Al  Day Service 

(CDCD OCSAE) il 
delirium dovuto ad 

una IVU è stato 
identificato e trattato

Maria ritorna a casa; il  
CDCD attiva assistente 

sociale per il supporto a 
domicilio e lo psicologo 

per supportare il 
caregiver oltre ad attivare 

il servizio di assistenza 
familiare (badante) 

Nonostante questi 
interventi Maria sviluppa 
aggressività nei confronti 
della badante e presenta 

affaccendamento ed 
insonnia

MMG, dopo vari 

tentativi, richiede 

una visita urgente 

del geriatra del 

CDCD a domicilio

Attivazione Servizio 

Sociale

Assistente Familiare



Invio alla SCU-B

NODAIA 

VMD al CDCD
Dopo 35 giorni di

temporanea

Dopo 35 giorni di
degenza ( revisione
farmaci + interventi
psicosociali) i BPSD sono

controllati (NPI = 24) ma
ilcaregiver burden è
ancora elevato ; cosi l’
UVM (geriatra, infermiere
ed assistente sociale)
decide (in accordo con la
famiglia ) di inviare Maria
al Nucleo Demenze per

Assistenza residenziale
temporanea

Dimissione dalla SCU-B

Ambiente

Attività

Relazione

Nucleo Demenze

Dopo 3 mesi Maria

torna a casa; buon 

controllo dei BPSD

(NPI = 10/144). Training 

Badante e 

caregiver



� Maria vive da un anno a casa 
con la badante formata al 
Nucleo 

� La sua demenza è stabile (CDR 
=2)

� I BPSD sono controllati senza 
farmaci

� Il MMG ha attivato una ADI di 
1° livello (accesso mensile con 
controllo di farmaci, 
comorbilità, tenuta del 
progetto ); l’ assistente sociale 
controlla la tenuta della 
famiglia. Al bisogno contatta il
geriatra.

� In questo periodo nessun 
accesso al PS né richiesta di 
istituzionalizzazione

La continuità e il lavoro di squadra 

sono essenziali

ma


