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1. Aspetti generali 

Il settore della ricerca sulla demenza da anni è dominato dalla medicina Questo sebbene da un 
lato finora non sia stato sviluppato alcun agente terapeutico per le forme di demenza, e dall’altro 
all’inizio della malattia gli aspetti sociali siano predominanti per le persone affette da demenza e 
i loro familiari. Nel suo attuale rapporto, la Commissione Lancet menziona 12 fattori di rischio 
potenzialmente modificabili della demenza: basso livello di istruzione, ipertensione arteriosa, 
problemi di udito, fumo, obesità, depressione, inattività fisica, diabete, pochi contatti sociali, 
consumo eccessivo di alcol, lesioni cerebrali traumatiche e inquinamento atmosferico 
(Livingston et al., 2020). Diversi interventi psicosociali agiscono proprio, tra le altre cose, su 
questi fattori. 

Inoltre, la cura e assistenza dei pazienti con demenza dipende fortemente dal personale 
infermieristico: altri gruppi professionali sono a malapena presi in considerazione come 
potenziali specialisti (p. es. i sociopedagogisti). Per giunta, negli ultimi anni è avvenuta 
un’accademizzazione della professione infermieristica, il che ha condotto a una carenza di 
personale curante alla base («al letto del paziente»). 

Per il momento, la letteratura disponibile non consente di identificare singoli dettagli che 
determinano il successo dell’attuazione di interventi psicosociali. Tuttavia, per promuoverne 
l’efficacia, tali interventi dovrebbero: (a) essere adattati ai pazienti e alle persone vicine che 
forniscono assistenza informale, per soddisfarne al meglio i bisogni; (b) essere eseguiti da 
personale appositamente istruito; (c) proseguire nel tempo tramite contatti regolari, al fine di 
ottenere effetti significativi. 

2. Interventi psicosociali e qualità della vita nella demenza 

I risultati di un’inchiesta europea condotta per individuare i temi di ricerca rilevanti mostrano che 
le persone affette da demenza desiderano partecipare a interventi (psicosociali) volti a migliorare 
il loro benessere, la fiducia in se stessi, la loro salute, la partecipazione sociale e i loro diritti 
individuali. Ma sugli interventi in questi ambiti le prove scientifiche sono scarse, per cui appare 
chiaro che urgono miglioramenti nella ricerca psicosociale (Øksnebjerg et al., 2018).  
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2.1 Prove scientifiche sugli interventi psicosociali volti a migliorare la qualità della vita 
delle persone con demenza 

Negli ultimi anni sono stati condotti diversi studi sull’efficacia degli interventi psicosociali per le 
persone affette da demenza (p. es. Van der Steen et al., 2018). Tuttavia i loro risultati sono molto 
inconsistenti per una serie di motivi: eterogeneità degli studi e degli interventi, insufficiente 
qualità dello studio e scarsa attendibilità dei risultati ottenuti. Questa esiguità di prove 
scientifiche complica l’applicazione di approcci psicosociali efficaci nella pratica clinica. Ciò 
nonostante, sono disponibili sufficienti dati a supporto di alcuni approcci psicosociali volti a 
stabilizzare e migliorare il benessere, le funzioni fisiche e cognitive globali e le attività della vita 
quotidiana. 

La ricerca sugli interventi psicosociali finora ha fornito prove che fattori relazionali, 
partecipazione sociale e capacità funzionali sono associati a una migliore qualità della vita delle 
persone con demenza. D’altro canto, una salute fisica e mentale peggiore (inclusa la depressione 
e altri sintomi neuropsichiatrici) e un benessere inferiore del caregiver sono correlate con una 
qualità della vita inferiore. Gli interventi che si propongono di migliorare questi aspetti 
esistenziali appaiono in linea di principio adatti a incrementare la qualità della vita (Marty et al., 
2018). 

Le persone affette da demenza in genere vogliono partecipare a interventi che sono rilevanti sul 
piano individuale, si adattano al contesto e al fabbisogno, sono comunicati in una lingua 
«sufficiente» e si basano sui bisogni individuali di sicurezza e densità di stimoli. 

I seguenti approcci psicosociali sono supportati almeno parzialmente da prove della loro 
efficacia. 

2.1.1 Aspetti fisici 

In diverse revisioni della letteratura sono stati descritti miglioramenti di aspetti fisici che possono 
sortire uno spettro di effetti compresi tra l’esiguo e il considerevole. In generale sono stati 
riscontrati effetti positivi dell’attività fisica sulla velocità di movimento, sull’equilibrio e sul 
rischio di caduta. Particolarmente efficaci sono gli esercizi multicomponenti, che includono la 
camminata, l’allungamento e l’allenamento della forza. Un fattore importante per il 
miglioramento dei parametri fisici sembra essere una sufficiente intensità dell’allenamento. 

2.1.2 Sfera cognitiva 

I tipi di intervento più frequenti per migliorare le facoltà cognitive in caso di demenza sono 
stimolazione, training cognitivo, riabilitazione cognitiva, terapia di orientamento alla realtà, 
programmi combinati di esercizi cognitivi o interventi cognitivi computerizzati. In varie revisioni 
della letteratura sugli effetti degli interventi cognitivi è stata evidenziata un forte inconsistenza 
dei risultati: dall’assenza di effetti a un solido miglioramento delle facoltà cognitive generali. 
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2.1.3 Sfera affettiva 

Un’estesa revisione della letteratura ha esaminato, sulla base di 21 studi, gli effetti di interventi 
fisici sulla sfera affettiva, senza tuttavia riscontrare esiti significativi. 

59 studi sugli effetti degli interventi psicologici e sociali sono stati analizzati in diverse revisioni 
sistematiche. Pur riscontrando effetti irrisori, gli autori di tutti questi lavori hanno ammesso che 
l’esiguo numero di studi non consente di formulare conclusioni definitive. Un’altra revisione ha 
esaminato gli effetti del trattamento psicologico multimodale sulla depressione e l’ansia, il che 
ha reso difficile distinguere potenziali effetti dello specifico intervento psicologico e sociale. In 
un’ulteriore revisione della letteratura è stato analizzato l’impatto delle psicoterapie individuali 
centrate sulla soluzione, rilevando un miglioramento dell’umore nelle persone con 
demenza/depressione da lieve a moderata. Infine, una revisione che si è occupata delle terapie 
della reminiscenza di gruppo suggerisce che possano avere effetti positivi sullo stato d’animo 
depressivo. 

2.1.4 Comportamento 

In un totale di 68 studi sono stati esaminati i possibili effetti di vari interventi psicosociali sul 
comportamento. Secondo le conclusioni degli autori, attività piacevoli individualizzate con o 
senza interazione sociale sono in grado di ridurre l’agitazione nelle persone lungodegenti. Anche 
in un’altra revisione della letteratura si afferma che le attività di gruppo, il tocco terapeutico e gli 
interventi basati sulla musica riducono i livelli di agitazione. Inoltre gli autori sottolineano 
l’importanza di istruire i caregiver affinché possano attuare interventi efficaci (p. es. assistenza 
centrata sulla persona, comunicazione). 

2.1.5 Attività quotidiane 

Riguardo agli effetti degli interventi fisici sulle attività quotidiane (AQ), due revisioni della 
letteratura su tre hanno evidenziato un miglioramento delle AQ in diversi gradi di severità della 
demenza. 
Gli autori di un’altra revisione hanno mostrato che una durata maggiore dell’esercizio produce 
effetti moderati significativi. Gli interventi cognitivi per migliorare le AQ, invece, non hanno 
prodotto gli effetti sperati. 

2.1.6 Interazione sociale 

Una revisione della letteratura sulla terapia di stimolazione cognitiva ha evidenziato effetti 
moderati sull’interazione sociale. 
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3. Necessità di ricerca su interventi psicosociali e qualità della vita nella demenza 

In generale, per quanto concerne le difficoltà di comportamento vi è carenza di ricerche nel 
contesto domestico, o una sproporzione di ricerche nel contesto istituzionale. Le domande di 
ricerca rilevanti dovrebbero essere elaborate in modo partecipativo con gli attori coinvolti (cfr. 
Øksnebjerg et al., 2018), in particolare insieme alle persone affette da demenza e ai familiari 
assistenti a domicilio. La domanda fondamentale è: che cosa occorre, nelle diverse fasi della 
malattia e nei diversi contesti di cure e assistenza, per convivere bene con una demenza? Vi è un 
generale consenso sul fatto che la metodologia della ricerca sugli interventi psicosociali debba 
essere complessivamente migliorata. 

Nell’allegato sono elencati ambiti e domande di ricerca finora poco o per nulla studiati, sebbene 
siano molto importanti per il lavoro pratico con le persone affette da demenza e i loro familiari. 
In particolare, spicca la scarsità di studi scientifici sul tempo fino alla diagnosi. 

4. Prospettive 

In futuro, la ricerca sugli interventi psicosociali dovrà staccarsi dal paradigma medico che 
definisce la qualità della vita in caso di demenza. Oyebode & Parveen (2019) inoltre ritengono 
che la futura ricerca sugli interventi trarrebbe beneficio da uno spostamento dell’attenzione dal 
controllo di singoli comportamenti ad altri aspetti della vita delle persone affette da demenza. 

Quest’ambizione va di pari passo con il nuovo concetto di invecchiamento sano dell’OMS, che 
presuppone la possibilità di invecchiare in salute anche per i pazienti con demenza, 
concentrandosi sulla stabilizzazione degli aspetti che sono importanti e significativi per il singolo 
individuo. La maggior parte degli studi controllati randomizzati e degli studi di intervento 
controllati invece esamina le differenze tra gruppi sottoposti a interventi non individualizzati, e 
non l’effetto di interventi individualizzati. Pertanto è opportuno che i futuri studi prendano in 
considerazione profili di intervento individualizzati, contestualizzati e su misura (cfr. p. es. 
Øksnebjerg, Diaz-Ponce, Gove, et al., 2018). Inoltre sono necessari interventi specifici a lungo 
termine che tengano conto della gravità e dei tipi di demenza, e prendano in esame i meccanismi 
del cambiamento (McDermott et al., 2019). 

Il coinvolgimento delle persone affette da demenza, di chi presta loro assistenza e dei familiari è 
un obiettivo implicito della ricerca partecipativa. Gli studi indicano che le persone con demenza 
vogliono essere coinvolte nelle discussioni sugli interventi psicosociali e partecipare alla loro 
definizione. 

Una deprofessionalizzazione potrebbe inoltre creare il presupposto affinché gli interventi 
psicosociali a bassa soglia possano essere appresi e applicati da chiunque (p. es. l’integrazione 
della musica nell’assistenza senza una formazione in musicoterapia).  
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ALLEGATO 
Domande sviluppate in collaborazione con Bettina Ugolini, Michael Schmieder e Andreas Huber 
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• Come far funzionare il rapporto / creare fiducia tra i caregiver e le persone affette da demenza? 
• Quale e quanta lingua  serve nell’assistenza dei familiari? 
• Come possono essere promossi i rapporti intergenerazionali (nel contesto di una casa di cura o 

dell’assistenza a domicilio con personale straniero)? 
 o Condizioni per la riuscita? 
• Come evitare violenze, negligenze e abusi nei confronti delle persone con demenza nel contesto 

domestico? 

Domande di ricerca prima della diagnosi di demenza 

Lacuna della ricerca: tempo fino alla diagnosi 
• Che cosa succede in questo tempo? 
• Quali sistemi sociali sono coinvolti? Quali vengono evitati? 
• Ruolo del medico di famiglia? 

Domande di ricerca dopo la diagnosi di demenza 

DIAGNOSI: che cosa succede adesso? 
• Che cosa cambia con la diagnosi (p. es. ritiro della licenza di condurre)? 
• Quali sono i bisogni della persona con demenza e dei suoi familiari? 
• Che cosa occorre per rimanere integrati il più a lungo possibile nella società e nel lavoro? 
• Dove trovano partecipazione le persone con una diagnosi di demenza? 
• In che modo una diagnosi di demenza modifica le capacità relazionali? 
• Quali compiti possono continuare a essere svolti come prima? 
• Vissuto personale della persona con demenza e dei suoi familiari 
• Accompagnamento e consulenza ai familiari 
• Possibilità di un case management finanziato dalla mano pubblica, appena la diagnosi è confermata e 

si è installata la rete di aiuto (p. es. secondo il modello AIDA/SIL del Cantone di Zurigo)? 

CHI comunica COME la diagnosi? 
• Chi è in grado di comunicare la diagnosi? (medico con assistente sociale / gerontologo?) 
• Il modo in cui viene comunicata la diagnosi ha un grande influsso sulla qualità della vita delle 

persone coinvolte e dei loro familiari 

CHE COSA determina la qualità della vita dopo la diagnosi? 
• Che cosa occorre per continuare a funzionare (p. es. nell’usuale attività lavorativa dei malati più 

giovani)? 
• Dove sono disponibili risorse per proseguire la vita come finora? 
• In quale momento informo quali cerchie della mia rete sociale? 
• Che cosa occorre affinché la persona malata possa continuare a vivere a casa? 
• Bisogni della persona con demenza e dei suoi familiari? 
• Gli interessi e i bisogni della persona con demenza non sono identici a quelli dei familiari (i familiari 

hanno molti diritti). 

(  
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Quali strategie adottano le persone subito dopo la diagnosi per gestirla? 
• Ci sono altri familiari malati di demenza? 
• Differenze di genere nella gestione/nelle strategie? 

 
Domande di ricerca nell’ambito dell’assistenza e cura a domicilio 

Relazione coniugale nella demenza? 
• Strategie di gestione dei familiari: CHE COSA possono dare i familiari? Molte risorse disponibili! 
• Differenze di genere nella gestione/strategia 
• Di che cosa hanno bisogno le persone con demenza per sentirsi sicure? Equilibrio tra coinvolgimento 

eccessivo e insufficiente dei caregiver. 

Conflitti intrafamiliari causati dalla malattia 

Sovrastimolazione dei pazienti da parte dei familiari 
• La sottostimolazione di una persona con demenza è meno stressante della sovrastimolazione. 

 

Domande di ricerca nell’ambito delle cure stazionarie 

Come possiamo assicurare l’assistenza e le cure a lungo termine? 
• Nuovi gruppi professionali: le cure sono importanti solo nello stadio finale (p. es. sociopedagogisti, 

insegnanti di assistenza/gestione dei rapporti)? 
• Problema: accademizzazione/specializzazione delle cure infermieristiche; mancanza di personale di 

base «al letto del paziente» 
• Abbiamo bisogno di persone che stabiliscano altre priorità con la persona affetta da demenza 

(strutture sociali, elevata competenza nell’organizzazione della vita quotidiana, esperti di relazioni) 

Gestione del rapporto? 
• Il maggior numero possibile di persone coinvolte dovrebbe disporre di questa risorsa 
• Intelligenza emotiva 
• Libro «Gute Betreuung im Alter» (Knöpfel et al., 2018, Paul Schiller Stiftung) 
• Esperti di relazioni 

 

Domande di ricerca nell’ambito delle cure palliative 

Advanced Care Planning (ACP) 
• Come realizzare l’ACP su un piano comprensibile dalle persone che assistono e si prendono cura del 

paziente? 
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