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Alcune informazioni generali sulla 
demenza e le sue cause

Che cos’è una demenza?
Il termine «demenza» non indica una diagnosi o una malattia. È un termine  
generico che comprende numerose patologie nelle quali i disturbi della memoria 
si associano all’indebolimento di altre funzioni mentali, quali il linguaggio, la  
capacità di riconoscere degli oggetti e quella di compiere i gesti quotidiani.
Si conoscono più di cinquanta tipi di demenza ; la malattia di Alzheimer ne è la
forma più frequente (50-75%) ed è seguita dalla demenza vascolare (15-25%). 
Questa malattia insorge in tutte le classi sociali, non è legata né al sesso né  
all’appartenenza etnica. Il rischio di essere colpiti da una demenza aumenta con 
l’età. Si stima la durata media della malattia di Alzheimer in 8-9 anni. 

La malattia di Alzheimer
La malattia di Alzheimer è caratterizzata dalla scomparsa massiccia e progressiva 
delle cellule nel cervello. Si osserva pure la diminuzione di sostanze chimiche
necessarie per lo scambio di informazioni tra le cellule celebrali. Attualmente,
i ricercatori non sanno perché e come si scatena questa evoluzione patologica in
una persona.
L’Alzheimer comincia in modo insidioso. Il più delle volte si costatano dapprima
disturbi della memoria e del linguaggio, un’alterazione della personalità,
come pure la comparsa di difficoltà nella pianificazione e nell’organizzazione del 
quotidiano.

La demenza vascolare
La demenza vascolare è la seconda causa di demenza. Deriva da cambiamenti  
arteriosclerotici dei vasi sanguigni del cervello, i quali provocano un’irrigazione
sanguigna insufficiente. Micro-infarti ripetuti provocano la morte di alcune zone
celebrali minori (attacchi) ; in caso d’irrigazione nettamente insufficiente,
vengono toccate zone più importanti (infarto celebrale). Molti micro-infarti
passano inosservati. I sintomi principali sono l’apparizione improvvisa di disturbi
cognitivi legati a problemi vascolari e l’intensificarsi degli sbalzi di umore.
L’evoluzione è molto incostante e il deterioramento è a stadi.
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Demenze reversibili 10%

Demenza vascolare 18%

Altre demenze 22%

Malattia d´Alzheimer 50%

Forme di demenza

Le altre forme di demenza (circa 20-25%) sono la malattia di Pick, la demenza del 
lobo frontale, la demenza a corpi di Lewy, la malattia di Creutzfeld-Jacob o altre 
malattie demenziali più rare che qui non sono citate. Da notare che si riscontrano 
spesso forme miste.
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Purtroppo sembra che oggi solo la metà dei casi di demenza siano diagnosticati.
Gli altri malati colpiti non hanno accesso, per ragioni diverse, al depistaggio; non
avendo spiegazioni sull’origine dei loro disturbi, i malati non chiedono le presta-
zioni che permetterebbero loro di salvaguardare la qualità di vita e la dignità alle
quali hanno diritto.

Esami e test permettono una diagnosi precoce
Oggi è possibile diagnosticare una demenza allo stadio iniziale. E una grande
fortuna, non solo perché la cura con i medicamenti è più efficace a questo stadio,
ma anche perché la persona colpita può prendere decisioni quando è ancora nel 
pieno possesso delle sue facolà mentali ed è in grado di predisporre per il proprio
futuro. 

Il medico curante comincia a sottoporre alcuni test al paziente per valutare le sue 
funzioni intellettuali. Se a quel punto egli sospetta un inizio di demenza, fa capo a 
specialisti (neurologo, neuropsicologo, psichiatra, radiologo) che perfezionano la
diagnosi. Nei grandi agglomerati, questi specialisti sono spesso riuniti in centri,
chiamate «PHPRU\ FOLQLF».

Una volta stabilita la diagnosi, è importante rispettare un regolare percorso
affinché il medico possa seguire l’evoluzione della malattia attraverso test specifici e 
raccomandare o iniziare le terapie o le misure di aiuto appropriate.

Il fatto che a tutt’oggi venga accertato solo un caso di demenza su due fa sì che 
molte persone colpite dalla malattia e i loro familiari non possano avvalersi delle 
offerte e dei servizi di sostegno che gli spettano. Così i provvedimenti per il futuro 
vengono adottati troppo tardi o non vengono adottati affatto.



A tuttoggi non esiste nessuna cura che permetta di prevenire, far retrocedere o
fermare la malattia d’Alzheimer. I medicamenti Alzheimer attualmente disponibili
permettono di attenuare i sintomi e contribuiscono a mantenere la qualità di vita
dei pazienti e dei loro familiari.
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Medicamenti anti Alzheimer
Allo stadio iniziale e allo stadio medio
Esistono medicamenti efficaci per curare la malattia di Alzheimer ai due primi stadi 
della sua evoluzione. Essi rafforzano l’azione dell’acetilcolina, una sostanza chimica 
che veicola le informazioni da una cellula cerebrale all’altra. Questi farmaci permet-
tono un rallentamento notevole del deterioramento delle facoltà intellettuali. Hanno 
quindi un effetto molto positivo sull’autonomia delle persone malate. I medicamenti 
– Aricept, Exelon, Reminyl – prima vengono somministrati più sono efficaci. Essi agis-
cono pure sugli altri casi di demenza (demenza vascolare, demenza a corpi di Lewy).

Allo stadio medio e allo stadio avanzato
Axura /Ebixa è un altro farmaco anti Alzheimer che viene somministrato allo stadio 
medio e avanzato della malattia. Questo farmaco agisce efficacemente sui danni 
causati da un tasso estremamente elevato di glutammato nei malati che si trovano ad 
uno stadio medio o avanzato. La somministrazione di questo medicamento migliora 
pure la trasmissione dei segnali tra le cellule nervose. Esercita un’azione benefica 
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sulle facoltà cognitive (percezione, riflessi), sui disturbi del comportamento e sulla 
capacità di gestire il quotidiano.
I medicamenti che aiutano il malato a mantenere più a lungo la sua indipendenza 
sono pure di aiuto a chi lo circonda e ai familiari curanti ; essi partecipano così alla
salvaguardia della loro qualità di vita.
Attualmente sono in corso alcuni test per determinare se l’assunzione combinata dei 
due tipi di medicamenti può dare risultati ancora più efficaci.
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Bisogno di momenti di riposo

Bisogno di riposo 
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L’insieme di questi sintomi fa sì che il malato diventi sempre più passivo sul piano
intellettuale, egli non si interessa più di ciò che lo circonda e perde ogni iniziativa
o motivazione per intraprendere un’attività. Soffre di paure e/o di depressioni.
Parallelamente, il malato Alzheimer manifesta un bisogno crescente di muoversi:
si agita ed è incapace di rimanere seduto a lungo; ha costantemente bisogno di
essere attivo. Se si prova ad impedirglielo, reagisce con aggressività e sfiducia.
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I familiari devono poter decidere in ogni momento e senza alcuna pressione
sociale o familiare se vogliono assumere questa presa a carico. A volte, questo
non è né possibile né augurabile semplicemente per come vivono i familiari.
 Nessuno ha il diritto di esprimere un giudizio su questa decisione molto personale!
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Nessuno ha il diritto di esprimere un giudizio su questa decisione molto personale!
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Già a questo stadio della malattia i familiari sono molto sollecitati. Sono loro che
dovranno motivare e accompagnare la persona malata, sono loro che dovranno
prendere in mano la situazione!
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Rispettare la dignità
Ogni persona si augura di rimanere indipendente e di decidere autonomamente il
più a lungo possibile. Per questo è importante che il paziente venga coinvolto
nelle pratiche. Tutte le decisioni prese a sua insaputa lo turbano e non fanno che 
alimentare la sua sfiducia.

Già a questo stadio della malattia i familiari sono molto sollecitati. Sono loro che 
dovranno motivare e accompagnare la persona malata, sono loro che dovranno 
prendere in mano la situazione!
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Ogni persona si augura di rimanere indipendente e di decidere autonomamente il
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nelle pratiche. Tutte le decisioni prese a sua insaputa lo turbano e non fanno che 
alimentare la sua sfiducia.
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A questo stadio parecchi malati colpiti da demenza sono soggetti ad allucinazioni
o a deliri: essi vedono persone che non ci sono o sentono voci e rumori inesistenti.
L’agitazione può diventare un vagabondare senza scopo. Numerosi malati lasciano
il loro domicilio e non trovano più la strada del ritorno.
Secondo la testimonianza di familiari curanti, lo stadio medio è il più difficile da
sopportare, sia per la durata sia per le difficoltà sul piano fisico.
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Prima ci si preoccupa del collocamento in istituto e più si ha il tempo per esami-
nare diverse possibilità e decidere personalmente dove si vuole collocare la
persona malata. E utile chiedere consiglio e parlare con i familiari o con persone
che sono nella stessa situazione.
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Nei confronti dell’approssimarsi della morte di una persona cara, è importante
informarsi sull’accompagnamento e sulle cure dei malati terminali. Non esiti a
parlarne con i suoi familiari, con il medico e con il personale curante.
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Il principio di base è semplice: consiste nell’osservare bene il malato e nell’adattare
il proprio comportamento e l’ambiente circostante al malato stesso. Lo scopo è
quello di trovare soluzioni che permettano di esigere né troppo né troppo poco
dal paziente.
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Manuale per prendersi cura del malato Alzheimer
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Parli di ciò che le pesa alla sua famiglia, agli amici e ai vicini. Dica loro come
 possono aiutarla.
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Diritto al sostegno da parte della società 
Si stima che in Svizzera circa 120’000 persone siano affette da Alzheimer o da
un’altra forma di demenza (2015). Di queste, la metà è curata e assistita a casa dai 
propri familiari. Ogni anno sorgono nuovi casi e si prevede che nel 2030 il numero
di persone affette da demenza supererà la soglia delle 200’000. 

Ci troviamo, dunque, di fronte a un’enorme sfida economica e sociale. Stando a uno 
studio 1 condotto per conto dell’Associazione Alzheimer Svizzera, assistere un malato 
di demenza nella sua casa costa mediamente 57’500 franchi l’anno (tutte le cifre si 
riferiscono al 2009), di cui 48’500 franchi sono costi indiretti (ovvero relativi alle cure 
e all’assistenza fornite dai familiari), mentre i costi diretti (spese mediche, farmaci, 
Spitex ecc.) ammontano appena a 9’000 franchi. I costi sanitari diretti in caso di
ricovero in istituto, invece, sono mediamente pari a 74’600 franchi.

La richiesta politica di «anteporre l’assistenza ambulatoriale a quella stazionaria», con 
cui in parecchi cantoni si incentiva e si sostiene politicamente la permanenza a casa, 
si basa sull’intento di contenere al massimo la spesa a carico dello Stato. Tuttavia, è 
estremamente importante che la scelta delle cure e dell’assistenza si basi sulla
situazione specifica di ciascun malato e non sia influenzata invece dalle pressioni 
politiche. Se decidete di affidare la cura a terzi, avete diritto a una fitta rete di aiuto e 
sostegno, solida e flessibile, studiata ad hoc per rispondere alle vostre esigenze
specifiche come pure a istituzioni specializzate nella cura del malato a tutti gli stadi 
della malattia. Il che include offerte di presa a carico per i familiari curanti e il ricovero 
in istituto ogni qualvolta la situazione lo richiede. Non bisogna dimenticare, infatti, 
che proprio negli ultimi stadi della malattia la cura e l’assistenza diventano
particolarmente gravose. I familiari curanti fanno bene a giocare d’anticipo
avvantaggiandosi sull’organizzazione del sostegno per non ammalarsi a loro volta
a causa dello stress.

1  Ecoplan (2010) : Kosten der Demenz in der Schweiz. Rapporto finale commissionato dall’Associazione 
Alzheimer Svizzera. Berna.
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Attenzione ai segnali d’allarme (avvisaglie)

Imparare a riconoscere i propri limiti 

Altre informazioni sui gruppi di auto aiuto si possono trovare presso Alzheimer 
Svizzera.



Ponderi accuratamente il modo in cui vorrebbe essere sostituito, affinché possa
veramente essere un momento di riposo. Prima si informerà sulle diverse offerte
e più ampia sarà la scelta. Non è sempre facile trovare per tempo le informazioni
utili o l’aiuto adeguato.
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I bonifici, per i familiari curanti che esercitano un compito d’assistenza, saranno
calcolati ulteriormente, al momento del calcolo della rendita AVS o AI. Saranno
aggiunti al reddito dell’attività lucrativa.

Utile: si faccia consigliare in tempi brevi da uno specialista in questioni giuridiche
e finanziarie (vedi pagina 45). 

quali l’AVS, l’AI, l’assegno per grandi invalidi e le
prestazioni complementari.
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Le indicazioni che seguono non pretendono di essere esaustive e non sostituiscono 
in alcun caso i consigli di uno specialista.

Mandato precauzionale o misure della protezione degli adulti
Una persona malata di demenza si troverà prima o poi nella condizione di non 
poter più decidere autonomamente. È dunque importante che possa adottare 
provvedimenti per il futuro fintanto che è in grado di farlo. Ad esempio, dovrebbe 
designare una persona di fiducia che curi i suoi affari personali quando non
sarà più in grado di farlo in prima persona (tramite un mandato precauzionale, 
eventualmente una procura generale). A seconda delle circostanze, sarà tuttavia 
anche necessario che l’autorità di protezione degli adulti nomini un curatore. 

Disposizioni del paziente
È possibile prendere provvedimenti anche in merito a questioni mediche o
assistenziali qualora non sia più possibile decidere autonomamente. Nelle direttive 
del paziente è possibile formulare desideri e preferenze, che andranno considerati. 
Si può anche designare una persona di fiducia che abbia potere decisionale.

Finanziamento della lungodegenza
È possibile beneficiare di varie prestazioni per il finanziamento delle cure/assistenza 
sia a domicilio sia in istituto : prestazioni erogate dalla cassa malati, ma anche 
assegni per grandi invalidi dell’assicurazione per la vecchiaia e per i superstiti 
(AVS) o dell’assicurazione per l’invalidità (AI), oppure – se il reddito o il
patrimonio non fossero sufficienti – anche prestazioni complementari dell’AVS
o dell’AI, prestazioni supplementari cantonali o eventualmente aiuto sociale. 

Alcuni cantoni erogano assegni di accompagnamento per i familiari curanti.
Si deve tenere conto anche degli accrediti per compiti assistenziali, che
vengono versati ai familiari curanti sul loro conto AVS/AI a certe condizioni e che
consentono di percepire in seguito una maggiore rendita.

Fatevi consigliare da uno specialista in questioni giuridiche e finanziarie
(vedi pag. 45). Bisogna inoltrare una richiesta per la maggior parte delle prestazioni 
finanziarie quali l’AVS, l’AI, l’assegno per grandi invalidi e le prestazioni
complementari.

Aspetti giuridici e finanziari
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Si è persa…,(Troverà altre indicazioni nel foglio informativo «Vagabondaggio e fuga», pubblicato dall’Associazione 
Alzheimer.)
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Si è persa…,(Troverà altre indicazioni nel foglio informativo «Vagabondaggio e fuga», pubblicato da Alzheimer 
Svizzera.
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Se le possibilità di aiuto e di sostegno variano da regione a regione, esiste
dappertutto un certo numero di servizi di base ai quali i malati e i loro familiari 
possono far ricorso.

	Medico di famiglia
Il medico di famiglia è il primo interlocutore a cui rivolgersi per l’accertamento 
e la diagnosi. Egli fornisce assistenza medica durante il decorso della malattia.

Le fonti di sostegno ci sono,
si tratta solo di utilizzarle
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Alzheimer Svizzera è un’organizzazione nazionale che conta 21 sezioni cantonali. 
Si impegna in favore di una società che permetta a tutti di vivere nell’uguaglianza 
e difende gli interessi delle persone colpite da demenza.
Alzheimer Svizzera vuole difendere la dignità delle persone che soffrono di una 
forma di demenza e dei loro familiari e si impegna per migliorare la loro qualità 
di vita.

Le attività di Alzheimer Svizzera

	Informazioni e consigli per i malati e i loro familiari
	Informazioni e consigli per altre persone interessate (personale curante,

giornalisti, benefattori, studenti, ecc.)
	Informazione e sensibilizzazione del grande pubblico, in particolare in

occasione dell’annuale Giornata mondiale Alzheimer del 21 settembre
	Collaborazione internazionale
	Sostegno alla ricerca, essenzialmente nel campo dell’accompagnamento 

e delle cure
	Organizzazione di gruppi di auto aiuto per familiari e malati
	Vacanze per malati Alzheimer accompagnati dai loro familiari
	Offerte di formazione e di perfezionamento per i familiari e i curanti
	Collaborazione con altre organizzazioni nel campo della sanità
	Contatti con il mondo politico, in particolare attraverso prese di posizione

ufficiali concernenti i problemi della società che toccano la malattia
di Alzheimer

 Tutela dei diritti dei malati Alzheimer e dei loro familiari (advocacy)

Alzheimer Svizzera
Gurtengasse 3
3011 Berna
Tel. 058 058 80 20
info@alz.ch
www.alz.ch

Telefono Alzheimer 058 058 80 00
Da lunedì a venerdì, ore �±1� H 1����±1�
Ascoltiamo – consigliamo – informiamo
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