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La difficoltà di definire gli outcome per una 
patologia ancora non completamente definita 
nelle sue diverse componenti e nell’ambito di 
una cultura medica incerta sui propri confini. 
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La malattia di Alzheimer non si è mai 
articolata come un oggetto scientifico 
chiuso, un sapere maturo e concluso, ma 
come processo conoscitivo aperto, 
oscillando sempre fra numerosi fattori -
funzionali, anatomici e biochimici- e 
intersecandoli in forme molteplici, come 
ogni singolo caso clinico ha mostrato. 

M. Borri, Storia della malattia di Alzheimer, Il Mulino, 2012. 



4 

Le demenze come oggetto di cura in un contesto 
umano, culturale, scientifico, clinico, organizzativo 
ed economico in continua modificazione. 
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La variabilità fenomenologica delle demenze e 
l’instabilità della storia naturale. 
Il ruolo delle condizioni “confinanti”: 
storia clinica, polipatologie, terapie, ambiente 
vitale, relazioni, ecc. 



6 

Anche lo scenario epidemiologico testimonia 
“l’instabilità del fenomeno demenza”. 
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Lo scenario “culturale” di oggi 
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“Choosing wisely”: ovvero la medicina 
alla ricerca dei propri confini. 
Tra il “troppo” e il “troppo poco” … 
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We would like a cure to be available by 2025. 
It’s a big, big ambition to have. 
If we don’t aim for the stars we won’t land on the moon. 
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Perché il grande interesse critico verso la demenza? 
Conflittualità per i finanziamenti? 
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However, to truly be a global response to the 
threat posed by dementia worldwide, future 
discussions and action plans must look beyond 
drugs, and include patients, carers, and 
developing countries. 

(Editorial, Lancet 383(9936):2185, 2014) 
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“A larger vision and set of actions are needed to 
improve the lives of people with dementia and 
their carers worldwide” (Editorial, Lancet 
383(9936):2185, 2014). 
Il fallimento della prospettiva farmacocentrica 
ha spostato l'attenzione anche su altri obiettivi 
delle cure. 
La difficoltà di mantenere vivo l’interesse per la 
malattia. 
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Chi è il malato di Alzheimer? 
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1. How to better support people with dementia to maintain their sense 

of uniqueness and personal identity (Respecting identity: 'It's not one 
size fits all') 

2. Achieving the right balance between memory-based activities and 
enjoying the here and now (Embracing now: 'It's a moment-living life')  

3. Ensuring people with dementia are able to experience meaningful 
human connections (Sustaining relationships: 'You don't always need 
words') 

4. Ensuring people with dementia are able to experience a full range of 
emotions (Valuing contrast: 'Good days and bad days') 

5. Taking risks - what are we protecting people with dementia from? 
(Supporting agency: 'What's there to worry about?') 

6. Promoting good overall health for those who are living with dementia 
including physical and emotional wellbeing (Maintaining health: 'My 
priority in life').  

(UK Alzheimer’s Society, March 19, 2014) 
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The report of the UK Alzheimer Society, entitled 
“A good life with dementia”, outlines a six-part 
framework for enabling a 'good life‘ with 
dementia – one rooted in universal notions of 
identity, happiness and fulfillment. 
 
La persona prova dolore fisico e mentale. 
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“Tratti di umanità baluginano continuamente, 
come la piccola fiamma di un lumicino. E’ la 
vita che dimostra così di essere invincibile”. 
 
         (Salvatore Mannuzzu) 
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Le posizioni organicistiche non contribuiscono alla 
clinica: siamo ancora sulla soglia della conoscenza. 
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Le grandi incertezze sono obiettivo di studio e 
ricerca per diventare outcome concreti. 
La presa in carico della complessità e possibili 
outcome innovativi. 
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       Quali outcome 
 

1.  la diagnosi 
2.  la sintomatologia (cognitiva e comportamentale) 
3.  la storia naturale 
4.  la qualità della vita 
5.  i caregiver 
6.  i servizi  
7.  la prevenzione è un outcome? 
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Un interrogativo preliminare: quale medico e 
quale servizio si assumono il compito di definire 
i vari outcome nella persona affetta da demenza 
e di verificarne il raggiungimento? 
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1. La diagnosi è un obiettivo delle cure oggi? 
      La risposta è difficile... 
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Nature Reviews Neurology  9(12):677-86, 2013 
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La complessità dei sistemi biologici: 
dal microbioma al connettoma. 
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First, β-amyloidosis is necessary but not sufficient to 
cause cognitive impairment. 
Second, neurodegeneration arises independently of 
β-amyloidosis and probably earlier. 
Third, at some point in the process rising levels of 
β-amyloidosis and rising levels of neurodegeneration 
interact. 
Fourth, neurodegeneration is more strongly 
associated with cognition than is β-amyloidosis. 
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Quale futuro per l’imaging PET della β amiloide 
e per le indagini liquorali? 
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2. Alcuni sintomi come obiettivo delle cure 
 (cognitività, BPSD, dolore) 
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Il dolore nelle persone affette da demenza 
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IL DOLORE NELL’ANZIANO: IL DECADIMENTO COGNITIVO 

• Il 10% dei soggetti ultrasessantacinquenni è affetto da decadimento 
cognitivo 
 

• La demenza di Alzheimer altera le strutture corticali di elaborazione 
delle informazioni sensoriali senza alterare le strutture nervose deputate 
alla sua ricezione e conduzione  
 

• Nei pazienti con demenza la percezione del dolore rimane integra e la 
soglia dolorifica è sovrapponibile a quella dei pazienti cognitivamente 
integri; è compromesso invece il processo di elaborazione: il dolore 
viene percepito, ma il coinvolgimento affettivo-emotivo è minore, la 
capacità di mettere in relazione le sensazioni dolorose con le esperienze 
passate viene meno 
 

• Il decadimento cognitivo rende la persona incapace di riconoscere il 
dolore, di ricordarlo, di quantificarlo, di comunicarne spontaneamente la 
presenza, che spesso è invece denunciata da altri segnali, come 
cambiamenti del comportamento, alterazioni neurovegetative, disturbi 
del sonno e dell’appetito, disturbi motori, vocalizzazioni 
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DECADIMENTO COGNITIVO E RILEVAZIONE DEL DOLORE 

 
• I comuni metodi di rilevazione, basati sull’interrogazione del 

paziente, non possono essere applicati nei pazienti affetti da 
demenza 
 

• Devono quindi essere adottati metodi osservazionali e 
multidimensionali che misurano parametri fisiologici e del 
linguaggio del corpo (pianto, lamenti, il contorcersi, massaggiarsi, 
stringere, corrugare la fronte, fare smorfie) 
 

• La valutazione deve essere ripetuta nel tempo per riconoscere 
cambiamenti che possono essere correlati a comparsa di dolore, 
per verificare il successo o l’inadeguatezza della terapia, per 
riconoscere altri fattori che possono provocare o aggravare i 
“segni” del dolore: agitazione, ansia, insonnia, depressione 
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2009 
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3. La storia naturale 
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Nell’attesa delle disease modifying drugs, 
l’impegno è diretto a controllare i fattori 
potenzialmente responsabili di un eccesso di 
disabilità. Ma non si modifica la storia naturale. 
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4. Il tema irrisolto della qualità della vita 
  nella demenza. 
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(Zucchella C. et al., Alzheimer Dis Assoc Disord, 2014) 



•deficit cognitivo 
•necessità di utilizzare le informazioni di un proxy 

•sovrapposizione con sintomi psichici (depressione, apatia, alterazioni 
comportamentali) 

•difficoltà di comunicazione 

Problemi nella valutazione della QoL 
nella persona con demenza 

(Bianchetti A,  Grigolo M et al, 2009) 

Giudizio 

soggettivo 

Valutazione 

oggettiva 
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L’incerto significato della soggettività delle 
demenze, quando la perdita della memoria 
impedisce i riferimenti temporali che sono alla 
base di ogni valutazione. 
Un rapporto tra il remembering self di Kahneman 
e l’experiencing self pone però una diversa 
prospettiva. 
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DEMENTIA sufferers can retain their sense of 
identity and lead happy lives as long as they 
focus on the here and now. 

By: Sarah Barns  
Published: Tue, March 25, 2014  
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La progressione della malattia tende ad 
eliminare le relazioni interpersonali evolute, 
per accentrarsi sui bisogni fondamentali e sui 
rapporti diretti e di dipendenza. 
L’affettività assume aspetti regressivi 
(indifferenza, dipendenza). 
La ricerca di nuove vie per la care. 



qualità della vita           condizioni di salute e ambientali: 
 
un rapporto biunivoco 
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Incertezze negli studi sul rapporto Quality of Life 
e outcome in diversi ambiti. 



J Am Med Dir Assoc. 2011 Nov 11. 
Is Health-Related Quality of Life an Independent Prognostic Factor For 12-Month 

Mortality and Nursing Home Placement among Elderly Patients Hospitalized via the 
Emergency Department? 

Dhaussy G, Dramé M, Jolly D, Mahmoudi R, Barbe C, Kanagaratnam L, Nazeyrollas P,  
Blanchard F, Novella JL; SAFES Group. 

 

The perceived health and social health scores of the DHP were independent 
prognostic factors of survival and nursing home placement among hospitalized 

elderly patients, respectively.  

Qual Life Res. 2012 Mar 2.  
Mortality in nursing home residents and its relation to self-reported 

health-related quality of life, sociodemographic factors, illness variables 
and cancer diagnosis: a 5-year follow-up study. 

Drageset J, Eide GE, Ranhoff AH. 
 

Independent of cancer, HRQOL and comorbidity predicted mortality 
among NH residents  
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5. I caregiver e la loro sofferenza come 
obiettivo primario delle cure (effetto 
diretto e indiretto sul paziente). 
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Continued … 

(Adelman RD. Et al, JAMA 311(10):1052-59, 2014) 



60 (Adelman RD. Et al, JAMA 311(10):1052-59, 2014) 
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Predictors of burden 

continued… IPA BPSD Educational Pack – Module 4: Role of caregivers 
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Predictors of burden 

IPA BPSD Educational Pack – Module 4: Role of caregivers 
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Caregiver characteristics that alleviate 
the occurrence and impact of BPSD 

IPA BPSD Educational Pack – Module 4: Role of caregivers 
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Family and professional caregivers are critical to the well 
being of persons with dementia. Behavioral and 
psychological symptoms, which are ubiquitous in dementia 
and are a major source of distress to caregivers as well to 
the affected persons themselves, can be alleviated. 
Diagnosis of the cause of behavioral disturbance is always 
the first step, after which there are many strategies to assist 
caregivers to handle distressing behaviors. These strategies 
include behavior management, judicious use of medications, 
and changes to the environment. Most importantly, the 
caregiver is uniquely placed to understand the context in 
which the behavior is occurring, its meaning (i.e. the person 
behind the behavior), and the world of the person with 
dementia. Caregivers are crucial to the management of 
BPSD, and the management of BPSD is crucial to caregivers. 

IPA BPSD Educational Pack – Module 4: Role of caregivers 
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6.   I servizi per una malattia inguaribile: 
      un problema di civiltà, ma anche ricerca degli 
      “small gains” (riduzione della sofferenza). 
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Caratteristiche dei servizi per le persone affette 
da demenza 

 
 
• continuità (defragmenting care) 
• specificità 
• efficacia 
• tecnologia-relazione 
• costi controllati 

… outcome che gravano sulla collettività 
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La rete dei servizi 
 
• La famiglia che non nasconde 
• MMG 
• UVA 
• Centri di alta specializzazione (?) 
• ADI e centri diurni Alzheimer 
• Ospedali per acuti 
• Centri di riabilitazione 
• Residenze (RSA, centri servizi, case di riposo, ecc.) 
• Residenze “leggere” 
• Hospice (?) 
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In and out the hospital: the most critical moments 
for patients and families. 
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Alla ricerca di nuove prospettive di cura: 
le problematiche emergenti e le possibili risposte 
 
 
 
• crisi della famiglia 
• nuove tecnologie diagnostiche 
• i limiti economici 
• la scarsa tolleranza sociale 
• lunga storia di malattia 
• la mancanza di una cultura della cronicità 
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7.   La prevenzione è un outcome? 
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Widowhood and dementia progression 
 
Data from 2457 individuals who were also participants in the 
NACC database and who were married and had MCI at study 
entry. During the study period, 134 became widowed. 
During a mean follow-up period of 3.1 years, 1078 patients 
progressed from MCI to dementia. The median age at dementia 
onset in the widowed group was older than in the married 
group (92 vs 83 years; HR, 0.36; 95% CI, 0.26 - 0.48; P < .001). 
Adjusted analyses revealed not only that the loss of a spouse did 
not increase the risk for progression to dementia, but also that 
individuals who were widowed developed dementia much later. 
"So there was a dramatic difference, but not in the direction we 
were expecting. In fact, we found the exact opposite of what we 
expected," said Dr. Woodruff. 

(Mescape, July 23, 2014) 
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Uno scenario di incertezze che si deve porre 
al centro di studi e ricerche. 
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Le innovazioni culturali 
 
 
 
Il “Big data approach”, system medicine, 
narrative medicine … 
Una ricerca continua perché nell’apparente crisi 
diffusa la ricerca per l’innovazione resta un 
approccio appagante (anche se non sufficiente!). 
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… senza una conclusione 
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“Non guardarmi mentre mangi, non alzare lo 
sguardo, potresti incontrare il mio giudizio e 
approvarlo” 
 
       (Roberta Dapunt, 2013) 
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Dementia has a tendency to accentuate revealing 
aspects of relationships, in a way that it is directly 
comparable to other important life transitions. Just 
as having a baby or retiring can bring us close 
together, they can also expose faultlines that were 
already present – and the same is true of dementia. 
Those who seem to adjust the best are those who 
dare to view dementia as just another one of our 
many human imperfections – a serious one with a 
sad ending, admittedly, but not one that 
automatically undermines a person’s potential to 
enjoy meaningful adult interactions. Put simply, 
those who embrace the changes, for better or 
worse, seem to fare better than those who struggle 
to accept the reality of the condition. 
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Non più giorni muti e senza parole. 
Anche se il silenzio avvolgerà le nostre vite, 
spero abbia la forma della dignità e di un 
rapporto che reciprocamente coinvolge. 


