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1 Introduzione

La terapia delle persone affette da disturbi cognitivi e da demenza € complessa. Oltre alle
opzioni farmacologiche sono disponibili numerosi trattamenti non farmacologici. L'indicazione
delle diverse opzioni terapeutiche varia fortemente in base ai sintomi individuali, alla presenza
di patologie sottostanti, all’eta, allo stadio della malattia e alla disponibilita del trattamento. Pud
quindi risultare complesso, per i non specialisti, definire la giusta combinazione di terapie, al
momento giusto, per la singola persona con demenza (PcD). Pertanto, si raccomanda sempre
pil spesso il coinvolgimento dei «dementia care managers» (DGPPN, 2023). Nel presente
documento, I'associazione Swiss Memory Clinics (SMC) pubblica le raccomandazioni per la
terapia della demenza in Svizzera, che vanno a integrare quelle per I'accertamento della
demenza sviluppate nel quadro della Strategia nazionale sulla demenza. Le raccomandazioni
per il trattamento della demenza in Svizzera sono state pubblicate I'ultima volta nel 2012
(Monsch et al., 2012) e sono limitate alle terapie omologate e disponibili in Svizzera.

Per la presente pubblicazione, il gruppo di autori ha preso in considerazione anche le linee
guida pubblicate da altri Stati e, tenendo conto della letteratura disponibile e delle opinioni
degli esperti, ha formulato una raccomandazione adattata alla realta svizzera. E compresa la
linea guida tedesca S3 nella versione 4.0 (DGPPN, 2023). In linea di massima, le sezioni
specifiche sulle terapie sono state elaborate dalle associazioni professionali interessate. E
stata data esplicita priorita all’esperienza clinica positiva. Quando la raccomandazione
terapeutica per una procedura non & disponibile, si distingue tra una generale mancanza di
dati e dati contrastanti con la raccomandazione.

Le seguenti raccomandazioni sono fondamentalmente destinate a tutti i gruppi professionali e
a tutti i setting. Analogamente alle raccomandazioni per la diagnosi, attualmente in fase di
aggiornamento (Blrge et al., 2018), si intende affrontare in particolar modo il tema
dell'assistenza primaria. Per la classificazione dei gruppi diagnostici, tra cui la gravita della
demenza, si rimanda alle nostre linee guida diagnostiche summenzionate. Ove possibile, le
nostre raccomandazioni terapeutiche sono differenziate in base al tipo di malattia, alla gravita
e al setting terapeutico (ambulatorio, ospedale per acuti, cure di lunga durata stazionarie o di
prossimita). Inoltre, esistono raccomandazioni per il trattamento delle PcD negli istituti di lunga
degenza (UFSP 2020). Con riferimento alle misure non farmacologiche, in particolare, né la
pratica né il livello di evidenza consentono una differenziazione in base alla forma di demenza
e alla sua gravita. In questa sede non viene trattato il tema della prevenzione primaria, bensi
quello della prevenzione delle complicanze durante il decorso della malattia. A tal proposito,
nel quadro di valutazioni regolari, € importante in primo luogo riconoscere la necessita di una
terapia. Queste considerazioni valgono soprattutto per gli stadi avanzati della malattia, che
comportano il rischio di malnutrizione e di disturbi della deglutizione, ma dovrebbero altresi
contemplare gli aspetti relativi ai servizi sociali, come la necessita di un sostegno finanziario.
Se non diversamente specificato, vengono presi in considerazione tutti i sessi e i generi.
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2 Obiettivi terapeutici generali

Per definizione, le demenze sono sindromi croniche causate da diverse malattie. | piani clinico
ed eziologico andrebbero separati, tuttavia sono ampiamente diffuse espressioni quali
«demenza senile», utilizzate anche nel presente documento. In particolare, le demenze
neurodegenerative sono in progressivo aumento. Le terapie per i deficit cognitivi oggi
disponibili possono solo rallentarne la progressione. Si tratta di malattie che gravano
pesantemente sulle persone direttamente colpite e sui loro familiari. Spesso, non ¢ il
deterioramento cognitivo a determinare il trasferimento in una casa per anziani e di cura,
bensi sono i sintomi comportamentali e psichici della demenza (BPSD, dalla definizione
anglosassone “Behaviour and Psychological Symptoms of Dementia). Questi ultimi sono
trattati in raccomandazioni separate (Savaskan et al., 2024, 2014).

Le presenti raccomandazioni sono volte a migliorare la qualita della vita delle PcD e dei loro
familiari, nonché a preservare al meglio 'autonomia e a stabilizzare le capacita cognitive.
L’attenzione & quindi meno focalizzata sui BPSD intesi come picchi di crisi. Tuttavia, esistono
numerose sovrapposizioni. Assumiamo inoltre che le raccomandazioni terapeutiche qui
formulate siano appropriate per la prevenzione di futuri BPSD. Occorre notare che gli obiettivi
terapeutici principali, come la qualita della vita, sono certamente molto importanti, ma anche
molto personali. Studi di elevata qualita metodologica sui medicamenti antidemenza e sugli
interventi cognitivi hanno considerato solo marginalmente la qualita della vita. Mentre gli
interventi puramente cognitivi non mostrano vantaggi per la qualita della vita, le terapie
multimodali sono efficaci, soprattutto laddove includono una componente educativa e rilevante
per la vita quotidiana (Chandler et al., 2016). La tabella 1 mostra le componenti importanti del
trattamento della demenza di nuova diagnosi.

Componenti Attuazione

Terapia Informazione, diagnosi, definizione degli obiettivi,
coinvolgimento dell’ambiente di vita

Rimando alle offerte di sostegno e Sono preferibili i centri di consulenza locali, che

consulenza locali / pianificazione spesso conoscono meglio le opzioni di sostegno

sanitaria anticipata disponibili sul territorio.

L’elenco delle offerte pud essere consultato
all'indirizzo www.alzguide.ch

Direttive del paziente / mandati lllustrare rilevanza ed ev. necessita di
precauzionali aggiornamento. Indicare esplicitamente la fase in
cui decade la capacita di discernimento.

Tabella 1: componenti del trattamento della demenza di nuova diagnosi


http://www.alzguide.ch/
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3 Terapia non farmacologica

Gli interventi non farmacologici sono in gran parte finalizzati a consentire momenti di
benessere nella dimensione biopsicosociale e spirituale della PcD e a mantenere le sue
funzioni e la sua partecipazione quanto piu a lungo possibile, mentre la malattia progredisce.
In questo modo € possibile ridurre o rallentare ulteriori limitazioni e migliorare o stabilizzare la
qualita della vita (Tesky et al., 2023). Fatta eccezione per gli interventi cognitivi specifici
descritti di seguito, il miglioramento o la stabilizzazione delle funzioni cognitive rappresentano
piu che altro effetti collaterali positivi. Affinché le terapie non farmacologiche abbiano
successo, i professionisti dell’assistenza sanitaria e sociale, ma anche i familiari assistenti,
hanno bisogno di conoscenze e competenze sui concetti e sugli interventi elencati di seguito.
Pertanto, la formazione & fondamentale. La possibilita di ricorrere a misure non
farmacologiche dipende dalla disponibilita di personale qualificato. | relativi costi salariali
devono essere proporzionati agli oneri derivanti da complicazioni evitabili (ambiente
stressante, misure restrittive della liberta) e ai costi che spesso ne conseguono per le persone
vicine al malato e per il trattamento delle complicanze (degenze ospedaliere). Occorre
sviluppare un certo grado di sensibilita e competenza per fornire sostegno, terapie e
assistenza alle PcD (indipendentemente dallo stadio della malattia) in maniera empatica e
centrata sulla persona, nella loro rispettiva situazione attuale.

Con la progressione della demenza, i malati spesso perdono le loro capacita linguistiche o
parlano attraverso frasi stereotipate e la comunicazione avviene piu spesso attraverso
elementi non verbali (ritmo del parlato, tono della voce, espressione affettiva del discorso), il
linguaggio del corpo e il contatto fisico. Su questa base, quanto piu si conosce la biografia del
malato e quanto maggiore € la confidenza (soprattutto dei familiari) con la persona, tanto piu
chiaramente le espressioni, i gesti, la mimica facciale e il tono di voce possono essere attribuiti
a uno stato d’animo o a un ambito della vita (famiglia, lavoro, hobby ecc.) o intesi come
espressione attuale di un’emozione.

La comunicazione con le PcD, in particolare, richiede molta empatia, pazienza, creativita e
interesse genuino. Le PcD mostrano spesso un’elevata sensibilita ai messaggi verbali
incongruenti e al comportamento degli interlocutori. Se non si sentono comprese o si sentono
a disagio in una determinata situazione, spesso reagiscono con il ritiro o la resistenza. E
quindi indispensabile che il personale assistente sia in grado di affrontare in modo
approfondito i diversi principi della comunicazione e di applicarli di conseguenza. A titolo di
esempio vanno menzionati i diversi approcci di validazione. Una forma di comunicazione
valorizzante e un atteggiamento di apprezzamento sostengono la «normalita» nell’ambiente di
vita della PcD. Poiché la comunicazione avviene attraverso tutte le vie sensoriali, i concetti di
stimolazione basale e cinestetica sono parte integrante della costruzione della relazione (v.
cap. 3.3.1 «Interventi multisensoriali»). Parallelamente alle attivita di attivazione, deve sempre
essere prevista la possibilita di ritirarsi.

Le misure non farmacologiche possono essere indicate in tutti gli stadi della demenza.
Idealmente, dovrebbero essere offerte su base continuativa e adattarsi alla progressiva
compromissione delle capacita delle PcD durante il decorso della malattia. La maggior parte
degli interventi & indipendente dal setting, ma quest’ultimo deve essere preso in
considerazione al momento della loro attuazione. Per esempio, la durata della degenza in un
ospedale per acuti € molto piu breve rispetto a quella in un istituto di lunga degenza, ragion
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per cui il lavoro biografico viene eventualmente offerto nel quadro di una psicoterapia adattata.
Ur’infrastruttura adeguata come parte dell’ambiente terapeutico, viceversa, & importante per
I'assistenza e il sostegno alle PcD. Questo vale sia per gli ospedali per acuti che per le
strutture di lunga degenza. La caratteristica comune € la necessita che 'ambiente sociale

(p. es. referenti chiari, inclusione, concetto di assistenza/sostegno), 'ambiente architettonico
(p. es. segnaletica chiara, luce diurna, spazio di movimento sicuro) e I'organizzazione della
giornata (p. es. sempre piu flessibile con la progressione della demenza) si adattino al declino
delle competenze delle PcD rispetto al proprio ambiente. Negli stadi iniziale e intermedio della
demenza & ancora possibile ricorrere ad ausili per I'orientamento nel tempo, nello spazio e
sulla persona, che apportano sicurezza nel quotidiano.

3.1 Approcci complementari

Nelle sezioni seguenti & presentata un’ampia gamma di terapie non farmacologiche. La scelta
dovrebbe dipendere principalmente dalle esigenze del malato. Tuttavia, anche la disponibilita
dei trattamenti nel rispettivo setting gioca un ruolo importante. Data la progressiva riduzione
della mobilita delle PcD dovuta alla malattia, il margine entro il quale le terapie possono
essere considerate si riduce nel tempo. Anche i servizi di prossimita, sia in ambito
ambulatoriale che stazionario, possono dare un contributo prezioso alla qualita di vita e alla
promozione delle capacita residue dei malati.

Poiché le seguenti terapie sono state esaminate per lo piu singolarmente, non si sa molto sul
beneficio aggiuntivo delle combinazioni, né sull’eventuale rilevanza di fattori terapeutici in
comune o differenti. | seguenti aspetti sono comuni a tutte le terapie:

- Elevata personalizzazione

- Interdisciplinarieta e interprofessionalita

- Coinvolgimento dell’ambiente di vita, in particolare dei familiari
- Valorizzazione e riconoscimento delle emozioni ecc.

- Comunicazione non verbale

Il livello di evidenza delle singole procedure &€ molto variabile. Occorre inoltre definire gli
obiettivi. Pertanto, il miglioramento delle funzioni cognitive attraverso approcci non
farmacologici & piu probabile negli stadi lieve e moderato della demenza. Numerosi interventi,
quali la stimolazione cognitiva, la terapia della reminiscenza, I'ergoterapia, la musicoterapia e
la danzaterapia sono raccomandati nella linea guida S3 (DGPPN, 2023) per il trattamento dei
sintomi depressivi in tutti gli stadi della demenza. Il grado di raccomandazione varia da «forte»
per la terapia del movimento e la psicoterapia a «debole» per la terapia della reminiscenza e
I'ergoterapia. Benché siano disponibili diversi studi in merito, la linea guida S3 (DGPPN, 2023)
non rileva evidenze di efficacia a favore dei trattamenti non farmacologici per i sintomi
dell’ansia.

3.2 Psicoterapia

Specie per il trattamento dei sintomi depressivi nella demenza lieve e nel deterioramento
cognitivo lieve (MCI dalla sigla anglosassone Mild Cognitive Impairment), le evidenze di
efficacia sono buone (DGPPN, 2023). Oltre alla psicoeducazione, gli obiettivi terapeutici
comprendono, tra gli altri, I'attivazione delle risorse, il rafforzamento delle strategie di coping e
la promozione dell’autoefficacia. In questo setting sono essenziali anche il coinvolgimento € la
consulenza dei familiari. Contrariamente all’approccio utilizzato per le persone senza deficit
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cognitivi, sono raccomandati opportuni adeguamenti della terapia. Si dovrebbero privilegiare
sessioni terapeutiche piu brevi e piu frequenti. Inoltre, gli elementi cognitivi dovrebbero essere
adattati alle capacita del paziente.

3.3 Piani di assistenza specifici

| piani di assistenza comprendono solitamente una combinazione di diversi interventi e
approcci. Poiché I'assistenza non & di per sé una terapia, vengono spesso incorporati elementi
terapeutici da discipline affini. Per esempio, le attivita quotidiane vengono integrate con
interventi per stimolare il movimento, oppure gli interventi musicali vengono inseriti
nell’organizzazione della giornata, conseguendo cosi i loro effetti (p. es. mantenere o riattivare
le risorse, promuovere la qualita della vita). Di conseguenza, gli interventi presentati in questa
sede non vengono proposti in modo esclusivo dal personale assistente.

Poiché la demenza & una sindrome complessa con sintomi cognitivi, psicologici, funzionali e
comportamentali, 'uso di approcci multicomponente puo rivelarsi una strategia di successo
(Ablinger et al., 2022), per esempio integrando la terapia della reminiscenza nelle attivita
correlate alla vita quotidiana, cosi da fornire alla PcD un’occupazione significativa.

La «presa a carico» delle PcD e dei loro familiari & fondata sull’assistenza e sul sostegno.
Questi ultimi includono un ampio spettro di misure non farmacologiche complesse. L’efficacia
di un intervento di assistenza o di sostegno non si esplica attraverso un singolo meccanismo
d’azione isolato, bensi mediante I'interazione, la premura e la competenza interpretativa del
personale assistente. Il prerequisito € I'approccio olistico e centrato sulla persona, diffuso in
diversi modelli di assistenza.

3.3.1 Interventi multisensoriali

Cura con gli aromi e aromaterapia

Nella letteratura, I'espressione «cura con gli aromi» & spesso usata come sinonimo di
«aromaterapia» e consiste nell’'applicazione esterna di oli essenziali. L’aromaterapia e la cura
con gli aromi non presentano chiare evidenze di efficacia in termini di qualita del sonno o di
miglioramento della qualita della vita. Una revisione di cinque studi non ha rilevato evidenze di
efficacia a favore dell'impiego in caso di agitazione (DGPPN, 2023). Nelle raccomandazioni
sui BPSD di Savaskan e colleghi (Savaskan et al., 2024, 2014) e nelle raccomandazioni di
Alzheimer Svizzera («Raccomandazioni per istituti di lungo degenza: Alzheimer Svizzeray,
2020), 'aromaterapia e la cura con gli aromi sono menzionate, ma non ulteriormente
specificate. Studi condotti su altri gruppi target dimostrano che 'aromaterapia e la cura con gli
aromi possono avere un’influenza positiva su ansia, sonno, stress o dolore (Freeman et al.,
2019; Gong et al., 2020). Sebbene la casistica degli studi sul gruppo target «PcD» sia molto
limitata (Ball et al., 2020; Smith and D’Amico, 2020), le esperienze con I'aromaterapia € la
cura con gli aromi nel quadro delle pratiche di assistenza sono spesso positive in ogni stadio
della demenza. L'olio di melissa sembra essere il prodotto con i migliori risultati complessivi. E
necessario monitorare attentamente la PcD durante la cura con gli aromi, al fine di
interrompere prontamente I'intervento in caso di reazioni avverse. Data la possibile insorgenza
di reazioni allergiche, si consiglia cautela quando si impiega un prodotto per la prima volta e,
se del caso, I'esecuzione di un test allergologico.
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Stimolazione basale

La stimolazione basale favorisce la percezione, per esempio tramite la stimolazione sensoriale
con il massaggio, ma anche in maniera multimodale mediante il movimento e il linguaggio
(cantare/canticchiare). La casistica degli studi circa i benefici della stimolazione basale
nell’assistenza e nel sostegno alle PcD & limitata. La stimolazione basale € compresa nelle
raccomandazioni esistenti per I'assistenza e il sostegno alle PcD (Savaskan et al., 2024).
Ulteriori ricerche (Kohler et al., 2018) indicano che il contatto basale pud avere un effetto
positivo sull’accettazione delle attivita assistenziali. L’indagine qualitativa di Saynisch e Beer
(Saynisch and Beer, 2021) dimostra che la comunicazione non verbale e le offerte di
movimento e di contatto nel quadro di specifiche attivita assistenziali possono migliorare il
benessere delle PcD. Gli autori riportano I'esempio dell'igiene orale. Esiste una revisione che
raccomanda espressamente I'uso del massaggio per migliorare la qualita del sonno,
lirrequietezza e il benessere mentale nelle PcD (Smith and D’Amico, 2020). In linea di
principio, i vari aspetti della stimolazione basale possono essere utilizzati in qualsiasi fase
della demenza. Poiché linterazione tattile & spesso 'unica possibilita di accesso alle persone
con demenza molto avanzata, la stimolazione basale & altamente raccomandata in questa
situazione.

Cinestetica

La cinestetica € una scienza empirica che si basa sulla percezione del proprio movimento e,
nel quadro dell’assistenza e del sostegno, anche sul movimento e sulla capacita di movimento
dell’altro. La cinestetica si concentra sull’'interazione, per esempio per consentire alla PcD di
spostarsi dal letto alla sedia nel modo piu autonomo possibile. In sostanza, esplorare e
sfruttare il potenziale esistente nella mobilita fisica &€ un elemento centrale della cinestetica.
Attualmente non sono disponibili studi interventistici che dimostrino I'efficacia della cinestetica
in termini di qualita della vita o di mobilita nelle PcD. Un’indagine qualitativa (Maurer et al.,
2018) indica che un supporto al movimento adattato, basato su principi cinestetici, porta a un
aumento dell’attivita autonoma nella mobilizzazione e a una maggiore soddisfazione delle
persone residenti nelle strutture per le cure stazionarie di lunga durata. Questi risultati e
I'esperienza pratica giustificano la raccomandazione per I'uso della cinestetica nell’assistenza
e nel sostegno alle PcD. Da cio si pud dedurre che il ricorso alla cinestetica € particolarmente
utile nell'interazione con persone affette da disabilita fisiche e di linguaggio.

Snoezelen

La terapia Snoezelen stimola diversi sensi proponendo sollecitazioni visive, acustiche,
olfattive, tattili-aptiche, vestibolari e/o vibratorie nella vita quotidiana. Questa terapia
multisensoriale pud svolgersi in una stanza chiusa (stanza Snoezelen), come parte di un piano
di trattamento o durante I'assistenza nelle 24 ore. Il declino delle capacita sensoriali (udito,
vista, gusto, olfatto, tatto) € comune negli anziani. Laddove & ragionevole limitare la terapia
Snoezelen ad alcuni sensi, una PcD pud comunqgue ricevere stimoli attraverso i restanti sensi
funzionali. Su questa base, € comunque opportuno che l'intervento multisensoriale stimoli
diversi sensi. Le evidenze a favore della terapia Snoezelen sono discordanti, ma per lo piu
positive. Una terapia Snoezelen personalizzata durante I'assistenza nelle 24 ore ha mostrato
effetti positivi, riducendo i sintomi di stress come apatia, aggressivita e depressione. La terapia
multisensoriale Snoezelen pud avere effetti sul piacere e sull’'attivita nelle persone con
demenza da moderata a grave (Testerink et al., 2023). Nella loro revisione della letteratura,
anche altri autori (Cusic et al., 2022) descrivono gli effetti positivi di questa terapia sulle
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persone con demenza da moderata a grave nel setting delle case di cura, in termini di
irrequietezza, umore e comportamento, qualita della vita, nonché una maggiore interazione
con 'ambiente sociale. In base alle evidenze disponibili e all'esperienza pratica, la terapia
Snoezelen pud essere raccomandata per le persone con demenza da moderata a grave
(Cusic et al., 2022; Duff, 2018). | suoi effetti sono maggiori se la persona che la pratica
(assistenti, familiari) € adeguatamente formata in materia di interventi multisensoriali (Cusic et
al., 2022).

3.4 Allenamento della memoria / terapia di stimolazione cognitiva

Lo spettro degli approcci terapeutici cognitivi va da interventi di attivazione relativamente poco
specifici (stimolazione cognitiva) ad allenamenti (funzionali) focalizzati su singoli domini
cognitivi. Talora € prevista anche la terapia di orientamento alla realta. Gli approcci si
differenziano anche per il loro focus, da un lato, sullinsegnamento di strategie (uso di
promemoria ecc.) e, dall’altro, sugli interventi di allenamento primari. Tuttavia, molte terapie di
gruppo per le persone con demenza lieve o moderata, definite «allenamento della memoriay,
dovrebbero in ultima analisi essere incluse nella stimolazione cognitiva, poiché di norma non
prevedono I'insegnamento di strategie di memoria in senso stretto. Molti approcci sono legati
all'interazione sociale e dovrebbero essere utili anche solo per questo motivo. Alcuni
partecipanti hanno valutato la loro qualita di vita come piu elevata. Tuttavia, confrontarsi con i
propri deficit pud anche avere un impatto negativo sullo stato mentale.

Secondo una meta-analisi (Sherman et al., 2017), allo stadio di MCI risultano utili i programmi
di allenamento che si concentrano sulle capacita mnemoniche e che, idealmente, tengono
conto anche di altre componenti.

Il vantaggio dei cosiddetti interventi cognitivi multicomponente & che non mirano solo al
miglioramento o alla stimolazione delle capacita cognitive, ma comprendono anche aspetti
come 'educazione a uno stile di vita e a un’alimentazione sani per mantenere le riserve
cognitive, nonché la motivazione alle attivita ricreative e ai contatti sociali. Diversi studi
randomizzati e controllati hanno dimostrato gli effetti positivi degli interventi multicomponente
sugli aspetti cognitivi € non cognitivi nelle persone con MCI (Lissek and Suchan, 2021).

Nello stadio lieve o moderato della demenza, diverse linee guida internazionali (DGPPN,
2023; Duff, 2018) e una revisione Cochrane (Woods et al., 2023) raccomandano la
stimolazione cognitiva che, oltre a migliorare la cognizione, pud avere effetti positivi sulla
qualita della vita e sulla comunicazione, paragonabili a quelli ottenibili con terapie
farmacologiche consolidate. La linea guida S3 formula una raccomandazione debole a favore
della stimolazione cognitiva per il trattamento dei sintomi depressivi nella demenza. Per il
trattamento dei deficit cognitivi nella demenza conclamata, al fine di evitare un sovraccarico
per il malato, sono sconsigliati I'allenamento specifico della memoria con I'insegnamento di
strategie o gli interventi psicoterapeutici.

3.5 Riabilitazione cognitiva

La riabilitazione cognitiva si riferisce all’identificazione di obiettivi funzionali rilevanti per la
singola PcD, che devono essere raggiunti in collaborazione con la persona interessata e con i
suoi familiari e assistenti. La priorita &€ migliorare o mantenere le capacita funzionali nella vita
quotidiana e individuare le modalita per compensare le disabilita e promuovere 'autonomia.
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L’obiettivo € ridurre gli effetti delle limitazioni esistenti. Di conseguenza, i programmi di
riabilitazione offerti per le demenze non neurodegenerative (p. es. dopo un ictus) devono
essere opportunamente distinti.

Dal punto di vista metodologico, I'attenzione si concentra sull’apprendimento implicito di
informazioni significative per il singolo individuo attraverso approcci di «apprendimento senza
errori» (errorless learning), nonché sulla proceduralizzazione di routine quotidiane utili e
sullimpiego di ausili (p. es. ausili per la memoria) attraverso la ripetizione frequente e la
progressiva riduzione delle sollecitazioni.

| dati sulla riabilitazione cognitiva nelle persone con MCI sono inconsistenti (Lissek and
Suchan, 2021), ma diversi studi mostrano risultati positivi con un significativo miglioramento
nell'uso delle strategie di memoria compensatorie. La riabilitazione cognitiva & raccomandata
negli stadi lieve e moderato della demenza (Duff, 2018) (linee guida NICE). | risultati di

due revisioni Cochrane (Bahar-Fuchs et al., 2013; Kudlicka et al., 2023) supportano questa
raccomandazione. Secondo Kudlicka et al.(Kudlicka et al., 2023), la riabilitazione cognitiva
pud apportare miglioramenti sostanziali per le persone affette da demenza lieve o moderata
negli ambiti trattati, che possono protrarsi per mesi dopo la fine del trattamento se viene
offerto un numero ridotto di sessioni di mantenimento. Gli studi hanno dimostrato la superiorita
della riabilitazione cognitiva personalizzata rispetto alla terapia di gruppo in termini di
promozione delle capacita funzionali e di ritardo nell'istituzionalizzazione.

3.6 Fisioterapia

La letteratura e gli studi disponibili dimostrano chiaramente I'efficacia delle misure
fisioterapiche sul dolore e sulle limitazioni motorie (W. Achterberg et al., 2021). La linea

guida S3 si pronuncia decisamente a favore delle terapie fisiche per migliorare le attivita della
vita quotidiana (AVQ) (DGPPN, 2023). In questo contesto, data I'efficacia della riabilitazione
ambulatoriale e stazionaria nei pazienti con diagnosi secondaria di demenza, si intende
garantire 'accesso a queste misure sia alle PcD che alle persone cognitivamente sane (Gates
et al., 2013; Korczak et al., 2012). Tuttavia, le misure volte alla promozione del movimento e
dell’attivita fisica delle persone con MCI o demenza richiedono un approccio personalizzato
(Hobson et al., 2020; van der Wardt et al., 2020).

Nel MCI e negli stadi lieve e moderato della demenza, I'allenamento fisico e cognitivo mirato e
simultaneo con componenti interattive mostra un miglioramento della funzione fisica, della
capacita di controllo esecutivo, della cognizione globale e delle condizioni generali (Swinnen
et al., 2021). Anche nello stadio della demenza grave, I'allenamento aerobico e di resistenza
pud migliorare le funzioni fisiche, la memoria spaziale e le funzioni esecutive (Huang et al.,
2022).

Grazie a esami fisioterapici mirati delle strutture e delle funzioni fisiche nonché dell’attivita
durante il decorso della malattia, &€ possibile riconoscere rapidamente deficit quali il dolore, il
rischio di caduta e la disfagia, pianificare misure interprofessionali personalizzate (Cui et al.,
2018; Hobson et al., 2020; van der Wardt et al., 2020) e impiegare il manuale di formazione in
maniera ottimale (Bruderer-Hofstetter et al., 2022). In questo modo & anche possibile ridurre in
maniera mirata i problemi comportamentali (Law et al., 2020).
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Idealmente, in caso di dolori e limitazioni motorie, le PcD dovrebbero essere sistematicamente
indirizzate ai fisioterapisti. Soprattutto nei casi di demenza grave, mantenere la stabilita del
tronco é importante per garantire una deglutizione sicura il pit a lungo possibile, lavorando in
collaborazione con la logopedia. Specialmente nello stadio avanzato della demenza, a
seconda del decorso della malattia, si dovrebbe effettuare una valutazione circa una volta
all’'anno, per acquisire informazioni sulla struttura (dolore, limitazione motoria), sulla funzione
(stabilita, forza, equilibrio, capacita cardiopolmonare, disfagia) e sulle capacita cognitivo-
motorie, includendo una valutazione del rischio di caduta.

3.7 Ergoterapia

L’ergoterapia € un insieme di interventi volti a migliorare e mantenere le funzioni della vita
quotidiana e la facolta di agire, con I'obiettivo di migliorare la partecipazione e la qualita della
vita, nella quotidianita e nel contesto di vita individuali. L’ergoterapia allena in modo specifico
le abilita che le PcD considerano importanti. In questo modo si preservano le competenze
necessarie alla vita quotidiana e si alleggerisce il carico dei familiari. Alcuni interventi di
ergoterapia prevedono la consulenza e lo svolgimento di attivita che favoriscano la salute e
migliorino la qualita della vita (Chu et al., 2020), nonché I'allenamento di abilita fisiche,
cognitive, emotive e sociali rilevanti per la vita quotidiana (Bennett et al., 2019; Chu et al.,
2020; Korczak et al., 2013). Gli interventi cognitivi, la stimolazione sensoriale, cosi come
I'allenamento delle funzioni e delle abilita sono considerati interventi ergoterapici efficaci
(Korczak et al., 2013). La linea guida S3 raccomanda I'ergoterapia anche per il trattamento dei
sintomi depressivi.

Sono molto diffusi anche gli interventi ergoterapici di gruppo. Grazie alla consulenza e alla
realizzazione di attivita di gruppo adattate, I'ergoterapia pud spesso ridurre I'agitazione, le
allucinazioni, I'ansia, 'aggressivita, i disturbi del sonno o altri disturbi comportamentali (de
Oliveira et al., 2019).

L’ergoterapia comprende anche il trattamento delle PcD e dei loro familiari e pud sostenerli
nelle attivitd quotidiane, nella cura di s€, nella mobilita, nella gestione della casa e nel tempo
libero (Flotho and Sibold, 2021), riducendo cosi il carico fisico (Korczak et al., 2013) e
psicologico (Abrahams et al., 2018) dei familiari (v. anche cap. 3.13 - Offerte di consulenza e
collaborazione per i familiari di persone affette da Alzheimer e da altre forme di demenza).

3.8 Terapia di attivazione

Gli specialisti in attivazione diplomati SSS lavorano con singole persone e gruppi. Per
I'attivazione vengono utilizzati diversi mezzi (p. es. musica, movimento o allenamento della
memoria) e metodi (p. es. esercizi di reminiscenza con lavoro biografico, validazione o
stimolazione basale) (Roker et al., 2022), la cui efficacia & stata esaminata in alcuni studi.

L’evidenza a favore degli approcci terapeutici di attivazione nelle PcD € moderata (Bennett et
al., 2019; Sikkes et al., 2020), tuttavia riguarda un’ampia gamma di, sia a beneficio diretto
della PcD che dei familiari. Le linee guida NICE sottolineano che varie attivita fisiche della vita
quotidiana (camminare, ballare, esercizi di equilibrio ecc.) possono avere un’influenza positiva
sulla cognizione e sullo svolgimento delle attivita quotidiane. Le attivita all’'aperto sembrano
avere un effetto positivo sul’umore, sulla partecipazione sociale e sul sonno (Ng et al., 2023).
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Le offerte per I'organizzazione della vita quotidiana possono coprire un ampio spettro; € quindi
importante scegliere la soluzione piu adatta alla singola PcD in ogni situazione. Per esempio,
si possono includere nella scelta i punti di riferimento biografici. L’esperienza pratica ha
dimostrato che i piani per I'organizzazione della giornata progettati in modo personalizzato
possono aiutare a mettere in atto le attivita quotidiane pianificate. Tuttavia, devono essere
gestiti in modo flessibile, specialmente nel caso di persone con demenza avanzata. Benché
negli stadi precoci delle malattie da demenza i piani per I'organizzazione della giornata
possano trasmettere sicurezza, una loro gestione troppo rigida puo portare a conflitti con una
persona affetta da demenza avanzata.

3.9 Logopedia

| disturbi del linguaggio (afasia e/o disartria) e della comunicazione, presenti in tutte le forme di
demenza, rendono la partecipazione sociale estremamente difficile. L’afasia primaria
progressiva € una sindrome particolare che compromette le capacita di linguaggio.
Specialmente nello stadio del MCI e all'inizio della malattia, la logopedia € indicata per le
varianti afasiche, al fine di mantenere una comunicazione efficace il piu a lungo possibile.
Anche se all'inizio della malattia i disturbi del linguaggio sono ancora lievi, & opportuno
coinvolgere i familiari assistenti nel trattamento logopedico (Volkmer et al., 2020).

Gli esercizi devono essere rilevanti per la vita quotidiana o biograficamente significativi. A
seconda del livello funzionale maggiormente interessato dal disturbo del linguaggio, il
trattamento logopedico si focalizza su diversi ambiti: I'articolazione, i vocaboli, le frasi o le
abilita discorsive.

La lettura pud rappresentare una risorsa per mantenere la comunicazione, soprattutto per le
persone affette da malattia di Alzheimer (Hickey and Bourgeois, 2009; Steiner, 2018, 2010).
Si consigliano anche mezzi di comunicazione alternativi come applicazioni, libri di
comunicazione o approcci multimodali che utilizzino i gesti e la scrittura. La prevalenza di
disfagia nella demenza avanzata & superiore all’'80 per cento (Eibl et al., 2019; Jonas and
Javorszky, 2022). Un esame clinico-logopedico dettagliato della deglutizione (DGN and DGD,
2020; Eibl et al., 2019) comprende procedure strumentali per esaminare il processo di
deglutizione. Tuttavia, spesso nella demenza avanzata non & possibile. Si passa quindi a
un’osservazione strutturata dell’alimentazione. Il metodo terapeutico di scelta € la terapia
funzionale della disfagia. Per esempio, la deglutizione viene supportata modificando la
posizione della testa, ma anche adattando le caratteristiche degli alimenti. La consulenza e la
formazione per gli assistenti e i familiari sono parte integrante del piano di trattamento. Uno
studio randomizzato ha dimostrato gli effetti positivi degli esercizi per testa, labbra, lingua e
guance, degli esercizi per il miglioramento del linguaggio e del massaggio delle ghiandole
salivari (Chen et al., 2022).

3.10 Arteterapia
3.10.1 Musicoterapia

Le linee guida e gli esperti nazionali e internazionali raccomandano costantemente I'impiego
della musicoterapia (MT). Una revisione Cochrane (Gassner et al., 2022) indica che 'umore, i
sintomi comportamentali, la comunicazione e le funzioni fisiche possono essere influenzati
positivamente dalla MT. La linea guida S3 riconosce gli effetti positivi della musica nel
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trattamento dei sintomi depressivi e formula una raccomandazione forte per un impiego
personalizzato della musica nel trattamento dell’agitazione. Una meta-analisi condotta da
Zhang et al. (2017) mostra che gli interventi basati sulla musica, combinati con l'interazione
sociale, possono avere effetti positivi sui sintomi comportamentali e sull’ansia. Si osserva
inoltre la tendenza al miglioramento dei sintomi depressivi, della funzione cognitiva e della
qualita della vita. Una revisione della letteratura supporta questi risultati (Fusar-Poli et al.,
2018; Popa et al., 2021): una meta-analisi mostra effetti positivi sull’attenzione, sul linguaggio
e sulla memoria autobiografica e descrive effetti misurabilmente superiori per le terapie
condotte da musicoterapeuti qualificati. | sintomi della depressione migliorano in misura
significativamente maggiore con la musicoterapia di gruppo piuttosto che con la
partecipazione ai gruppi di canto (Werner et al., 2017).

La MT ¢ inclusa anche nelle raccomandazioni attuali della Societa svizzera di psichiatria e
psicoterapia degli anziani (Savaskan et al., 2024). Gli interventi descritti comprendono il canto
di gruppo, I'ascolto collettivo di musica biograficamente rilevante selezionata individualmente e
I'accompagnamento del dialogo terapeutico o del movimento a ritmo di musica. La musica
svolge un ruolo particolarmente importante nella demenza moderata e avanzata, in quanto
evoca emozioni positive, suscita ricordi e favorisce il contatto con il personale di assistenza
(Huber et al., 2021).

In sintesi, la MT mostra effetti positivi sulla qualita della vita anche allo stadio di MCI, tenendo
conto che la MT attiva & superiore a quella ricettiva e che gli effetti risultano piu marcati nel
setting individuale. Le preferenze musicali devono essere prese in considerazione (Garrido et
al., 2018).

Si consigliano playlist/collezioni musicali per il rilassamento, la motivazione o il sostegno alle
misure di assistenza (Clare et al., 2020; Huber et al., 2021). Le persone di riferimento nella
vita privata possono essere coinvolte nella selezione dei pezzi piu adatti. Poiché interventi di
MT piu frequenti sembrano aumentare gli effetti positivi, si raccomanda un trattamento
continuo piu volte alla settimana (Moreno-Morales et al., 2020), tenendo presente che nei
setting di gruppo il numero di partecipanti dovrebbe essere limitato a 5-8 pazienti (Baker et
al., 2019).

3.10.2 Ulteriori approcci di arteterapia

La revisione Cochrane pubblicata nel 2018, incentrata sulla terapia pittorica, non ha rilevato
sufficienti evidenze a favore dell'arteterapia (Deshmukh et al., 2018). La linea guida S3
aggiornata raccomanda la danzaterapia per il trattamento dei sintomi depressivi nel MCl e
nella demenza. Non sono stati affrontati esplicitamente ulteriori approcci arteterapeutici e
urgono ulteriori ricerche in merito.

In uno studio con un disegno a metodo misto in tre contesti (casa di cura, ospedale e centro
diurno), un intervento di gruppo sotto forma di lettura collettiva, utilizzato anche nella
drammaterapia e nella logopedia, ha mostrato un aumento del piacere, dell’autenticita, della
significativita e un nuovo senso di identita personale, nonché un miglioramento dell’ascolto,
della memoria e dell’attenzione (Billington et al., 2013).

In condizioni di controllo randomizzato, rispetto alle attivita ricreative, la terapia pittorica e del

disegno migliorano la vigilanza, la socievolezza, 'impegno fisico e la partecipazione sociale
nella demenza moderata e grave (Rusted et al., 2006).
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Gli approcci arteterapeutici rivestono grande importanza, in quanto sono occasione di attivita
positive e di modalita di espressione alternative. Forniscono inoltre un contesto per le attivita
collettive. Si ipotizza inoltre che, al di fuori dell’offerta, gli interventi possano avere effetti
positivi sul’ambiente di vita. A sua volta, questo mira ad alleggerire il carico di familiari e
assistenti (Rusted et al., 2006).

3.11 Terapia assistita con gli animali

«Interventi assistiti con gli animali» € un’espressione generica.

Proprio come i professionisti, anche gli animali coinvolti richiedono una preparazione
professionale intensiva e una certificazione speciale.

Gli interventi assistiti con gli animali sono generalmente impiegati per promuovere le
competenze sociali, emotive, fisiche e cognitive (Klimova et al., 2019).

Non sono attualmente disponibili evidenze circa il trattamento dell’agitazione. Tuttavia, la
ricerca sull’efficacia € lungi dall’essere completa.

3.12 Offerte di consulenza e collaborazione per i familiari di persone affette da
malattia di Alzheimer e da altre forme di demenza

La consulenza ai pazienti e alle persone che fanno parte del loro ambiente di vita &€ un
elemento cardine della terapia delle demenze e un prerequisito per affrontare la malattia in
modo appropriato. Una singola consulenza, per esempio al momento della diagnosi, non &
sufficiente (IQWIG, 2021). Spesso occorre tempo perché le persone colpite realizzino le
questioni essenziali riguardanti la loro malattia e la vita con essa. Un approccio guidato fin
dallinizio, che illustri ai malati e ai membri della loro famiglia quali sono le informazioni
rilevanti, le opzioni di sostegno disponibili e come possono condurre una vita soddisfacente
nonostante lademenza, &€ fondamentale, in quanto fornisce indicazioni sul sostegno e sugli
aiuti disponibili (Aminzadeh et al., 2007). Gli argomenti spaziano dalla messa a disposizione di
informazioni e sostegno psicosociale nelle fasi iniziali della malattia, alla definizione di servizi
terapeutici adeguati, allorganizzazione del sostegno e dell’assistenza nelle fasi piu avanzate.
Soprattutto per i familiari con ulteriori incombenze (figli piccoli, lavoro), poi, si pone il problema
della conciliabilita. Parte del lavoro con i familiari, comunque, consiste nella trasmissione delle
competenze necessarie per confrontarsi con le PcD, per esempio in presenza di BPSD o, in
generale, in materia di comunicazione.

Questo compito complesso deve essere centrato sulla persona e richiede competenze
professionali, poiché le persone interessate ne sono solitamente sopraffatte. Pertanto, &
importante garantire la bassa soglia. La linea guida S3, per esempio, raccomanda di offrire ai
familiari dei pazienti affetti da demenza, in combinazione con la consulenza, un intervento
multicomponente seppur in presenza di sintomi di stress di lieve entita.

Poiché gli approcci di consulenza sono diversi e quindi difficilmente comparabili, non esistono
ancora studi qualificati circa I'impatto della consulenza sulle PcD in senso stretto.

L’azione terapeutica degli interventi di consulenza nella demenza & volta soprattutto a
influenzare positivamente il benessere emotivo, a rafforzare la resilienza, a ridurre lo stress o
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I'ansia e a rafforzare le capacita di coping per affrontare la malattia. Sono tutti aspetti che,
insieme alla mera attivita informativa, si ritrovano anche nel concetto di empowerment.

| programmi di formazione, come forma di consulenza, mirano a fornire un metodo piu
sistematico, spesso strutturato, per trasmettere conoscenze e costruire o rafforzare le
competenze in modo tale che le PcD (e spesso i loro assistenti) possano affrontare meglio la
malattia.

Sulla scia della tendenza alla digitalizzazione, le nuove tecnologie sono sempre piu utilizzate
nel contesto della consulenza.

Ma anche al di fuori del concetto medico piu ristretto di consulenza, gli approcci online o
telefonici sono correlati a effetti positivi, soprattutto per i familiari assistenti. Di conseguenza,
I'attuazione combinata di interventi multicomponente via telefono e Internet, rispetto alla sola
attuazione via telefono o via Internet, sembra produrre risultati relativamente piu positivi nella
riduzione della depressione e dello stress e nellaumento dell’autoefficacia (Deeken et al.,
2019; Jackson et al., 2016).

Gestione e consulenza del caso

Per evitare gli ostacoli psicologici dovuti alla stigmatizzazione tuttora esistente delle demenze,
da un lato, e per sostenere i pazienti e i loro familiari in linea con i loro bisogni e le loro
esigenze anche durante la progressione della malattia, dall’altro, la gestione del caso specifica
per la demenza, per esempio in forma di «consulenza accessibile», offre un approccio
ragionevole (Becker, 2021; Imhof and Imhof, 2020). In questa direzione si muove anche la
figura del «dementia care manager», sempre piu richiesta a livello internazionale, che ha dato
prova di ridurre le complicanze e di ritardare i ricoveri nelle case di cura (IQWiG, 2021).

Centri di consulenza

In Svizzera esistono diversi servizi a cui i familiari possono rivolgersi: cliniche della memoria,
medici di famiglia e specialisti, centri di consulenza, istituti di formazione e diverse offerte di
consulenza comunali rivolte agli anziani. Alcuni fanno parte di organizzazioni attive a livello
nazionale, come Alzheimer Svizzera e Pro Senectute, altri si sono sviluppati a livello locale. Si
differenziano per il loro focus (p. es., Pro Senectute, si occupa di aspetti finanziari e legali,
Alzheimer Svizzera della consulenza sulla malattia stessa e su come affrontarla), ma gli
scambi sono fluidi. | servizi differiscono anche in termini di portata delle prestazioni (p. es. di
prossimita), di rete (talora, stretta collaborazione con i fornitori di servizi medici, come le
cliniche della memoria) e di finanziamento. La consulenza iniziale € solitamente gratuita.
Inoltre, le numerose risorse online disponibili (p. es. www.alz.ch e https://alzguide.ch) possono
rappresentare un valido strumento integrativo.

Sostegno tra pari

[l sostegno tra pari o «peer support» da parte di altri familiari assistenti puo ridurre lo stress
psicosociale reciproco e rafforzare la rete di supporto della PcD (Carter et al., 2020). ||
sostegno tra pari pud essere offerto di persona oppure online ed entrambe le modalita, se
utilizzate con costanza, possono apportare benefici ai familiari assistenti. Data I'estrema
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eterogeneita dei dati disponibili, non & ancora possibile valutarne la rilevanza in modo
esaustivo (Gilbert et al., 2023).

3.13 Procedure interventistiche

Sono state esaminate diverse procedure interventistiche per la demenza. Questo gruppo
comprende procedure che utilizzano uno stimolo interno o esterno per attivare o inibire
determinate aree cerebrali, al fine di ottenere effetti sui sintomi della demenza. A differenza
delle innovazioni farmacologiche, per cui sicurezza ed efficacia devono essere dimostrate nel
quadro di un processo di omologazione, le procedure interventistiche sono regolamentate in
modo meno rigoroso. Sul mercato sanitario svizzero sono attualmente disponibili diverse
procedure certificate CE e quindi considerate sufficientemente sicure, tuttavia la loro efficacia
non & stata ancora dimostrata nel’ambito di studi ampi e di alta qualita. Questo aspetto &
particolarmente preoccupante, in quanto alcune aziende stanno gia cercando di
commercializzare i loro prodotti per il trattamento delle PcD.

Stimolazione magnetica transcranica ripetitiva (rTMS)

La rTMS & una procedura di neuromodulazione in grado di generare un campo elettrico in
profondita nel cervello attraverso la stimolazione mediante una bobina magnetica collocata
sulla superficie della testa. In linea di principio, € in grado di eccitare selettivamente
determinate regioni cerebrali. L’applicazione ripetuta & volta a modulare I'eccitabilita dei
neuroni corticali a lungo termine. Il metodo di trattamento & consolidato in neurologia e
psichiatria per altre indicazioni ed & considerato a basso rischio di effetti collaterali. Una meta-
analisi di 13 piccoli studi randomizzati e controllati su persone con MCI e malattia di Alzheimer
precoce (Chou et al., 2020) ha mostrato effetti positivi sulla memoria e sulle funzioni
esecutive, a seconda delle regioni cerebrali stimolate. Gli studi inclusi erano di buona qualita
e, accanto al trattamento vero e proprio, prevedevano un gruppo di controllo con la cosiddetta
stimolazione sham (simulazione dell’applicazione). Un recente lavoro (Koch et al., 2022) ha
dimostrato un rallentamento del deterioramento cognitivo e funzionale dopo 24 settimane di
rTMS. Nel complesso, i dati disponibili sono ancora troppo limitati per raccomandarne un uso
diffuso nella demenza al di fuori degli studi clinici.

Stimolazione transcranica a impulsi

La stimolazione transcranica a impulsi viene utilizzata per stimolare dall’esterno le strutture
cerebrali piu profonde, attraverso la calotta cranica. A seconda del sito di applicazione, &
possibile stimolare selettivamente determinate regioni cerebrali. Benché precedenti studi siano
riusciti a misurare gli effetti su alcune funzioni rilevanti per la malattia di Alzheimer (Beisteiner
et al., 2019), essi sono stati condotti senza un gruppo di controllo e non hanno raggiunto
elevati standard qualitativi. Complessivamente, non sono ancora disponibili dati sufficienti per
raccomandarne l'uso al di fuori degli studi clinici.

Stimolazione elettrica transcranica

La stimolazione elettrica transcranica pud essere applicata alla superficie della testa in diversi
modi. Gli studi sono stati condotti con I'applicazione di corrente alternata (transcranial
alternating current stimulation, tACS), corrente continua (transcranial direct current stimulation,
tDCS) o corrente casuale (transcranial random current stimulation, tRCS) (Buss et al., 2019).
Sia per la tDCS che per la tACS sono disponibili dati provenienti da studi randomizzati e
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controllati con sham, che suggeriscono una certa efficacia sui sintomi cardine della malattia di
Alzheimer, come la compromissione della memoria episodica (Benussi et al., 2022), i cui
effetti si mantengono misurabili anche oltre il periodo di trattamento effettivo (Gangemi et al.,
2021). Tuttavia, anche per questo metodo, i dati degli studi sono ancora eterogenei e
preliminari, per cui il suo impiego al di fuori degli studi clinici non & raccomandato.

Stimolazione cerebrale profonda

La stimolazione cerebrale profonda (deep brain stimulation, DBS) & una procedura invasiva
che prevede il posizionamento di elettrodi in diversi punti bersaglio posti in profondita nel
cervello. Le strutture cerebrali circostanti vengono quindi eccitate o inibite tramite impulsi di
corrente. La procedura € ben consolidata nel trattamento di persone affette da malattia di
Parkinson e altri disturbi del movimento. Peraltro, la presenza di demenza costituisce
abitualmente una controindicazione all’uso nella malattia di Parkinson, di conseguenza sono
disponibili solo dati di studio limitati circa I'influenza sul decorso della demenza. Gli studi
condotti su persone affette da malattia di Alzheimer hanno preso in esame parametri diversi
rispetto a quelli considerati nei disturbi del movimento. In definitiva, i risultati si sono dimostrati
contraddittori (Kuhn et al., 2015; Laxton et al., 2010; Lozano et al., 2016), tanto che al
momento la procedura non pud essere raccomandata per le PcD al di fuori degli studi clinici.

3.14 Cure palliative e pianificazione sanitaria anticipata

La demenza é una sindrome che, solitamente, & espressione di una malattia inguaribile, che
riduce I'aspettativa di vita e che, con le relative comorbilita, porta infine alla morte, nonostante
le persone possano convivere con la malattia per anni. L’'obiettivo di un’assistenza palliativa
adeguata & quello di migliorare la qualita della vita, mantenere le funzioni e massimizzare il
benessere durante il decorso della malattia, tenendo conto anche delle esigenze dei familiari
(van der Steen et al., 2014). Poiché le capacita cognitive, comunicative e di discernimento si
riducono con la progressione della malattia, una pianificazione sanitaria anticipata (direttive
anticipate. DA) con la PcD & fondamentale per stabilire preferenze, valori, esigenze e idee per
le fasi piu avanzate della malattia (Piers et al., 2018).

Durante il decorso della malattia, il sollievo dai sintomi debilitanti & un aspetto centrale. Con il
declino delle capacita di comunicazione, la valutazione viene sostituita dall’osservazione dei
cambiamenti comportamentali (Ahn and Horgas, 2013; Atee et al., 2021). | BPSD possono
essere espressione di dolore, per cui € opportuno considerare una terapia analgesica di prova
(Husebo et al., 2011; Schuler, 2019). Il ricorso agli analgesici deve essere rivalutato
regolarmente (W. P. Achterberg et al., 2021). Le misure di trattamento farmacologico e non
farmacologico devono essere utilizzate in senso palliativo.

Durante il decorso della malattia, i disturbi legati alla salute richiedono decisioni ponderate
circa I'obiettivo del trattamento tenendo conto delle DA, al fine di evitare ospedalizzazioni e
interventi non necessari (Leniz et al., 2021).

Quando la demenza &€ molto avanzata, i medicamenti antidemenza possono essere sospesi.
Lo stesso vale per numerosi medicamenti preventivi. Per esempio, per un valore di Mini
Mental State Examination (MMSE) di 9 punti, permane un’evidenza di effetto (v. cap.
successivo). Un buon controllo dei sintomi resta centrale.
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4 Terapia farmacologica

4.1 Terapia farmacologica sintomatica

Tutti gli approcci terapeutici finora omologati sono efficaci dal punto di vista sintomatico. Non
agiscono quindi direttamente contro la neurodegenerazione che provoca la malattia o i
depositi cerebrali di proteine patologiche (tau e amiloide) nella malattia di Alzheimer. A titolo
orientativo, si puo affermare che questi medicamenti aumentano leggermente il punteggio del
MMSE nelle persone con Alzheimer e che sono necessarie alcune settimane per ottenere
I'effetto massimale. || miglioramento delle funzioni della vita quotidiana & spesso il piu
rilevante. Poiché i medicamenti in questione sono disponibili da molto tempo, gli studi di
omologazione originali non soddisfano piu gli standard odierni. Di conseguenza, alcuni Paesi
(p- es. Francia) ne hanno limitato la rimborsabilita.

Per tutti i prodotti si raccomanda un incremento graduale della posologia, per quanto siano
complessivamente ben tollerati.

4.1.1 Inibitori dell’acetilcolinesterasi

Malattia di Alzheimer

| tre inibitori dell’acetilcolinesterasi (acetylcholinesterase inhibitors, AChE-I) donepezil,
rivastigmina e galantamina sono raccomandati per il trattamento sintomatico della demenza
lieve o moderata dovuta all’Alzheimer. Oltre a un miglioramento della cognizione, sono
emerse evidenze di progressi nelle AVQ e, tra l'altro, di una riduzione dell’apatia. Per il
disturbo cognitivo soggettivo (SCD, dalla sigla anglosassone Subjective Cognitive Decline) e il
MCI non sono disponibili evidenze di efficacia. In linea di principio, se la tollerabilita € buona,
dovrebbero essere utilizzate le posologie piu alte omologate (10 mg/die di donepezil;

12 mg/die di rivastigmina per via orale e 9,5 mg o 13,3 mg/24 ore mediante applicazione di
cerotti, 24 mg/die di galantamina). Gli effetti collaterali pit comuni, come nausea, vertigini,
inappetenza o stanchezza, sono generalmente transitori. Una titolazione graduale migliora la
tollerabilita. Un deterioramento cognitivo in connessione temporale con I'incremento della
posologia giustifica una sospensione di prova. La somministrazione di AChE-I, specialmente
per via orale, pud comportare bradicardia e diarrea. Si consiglia prudenza in caso di malattie
polmonari ostruttive.

| dati disponibili suggeriscono che posologie inferiori sono efficaci, seppur in misura minore.
Come dimostrato da recenti lavori con dati a lungo termine (Xu et al., 2021), I'effetto degli
AChE-I & moderato, ma si mantiene significativo anche con la somministrazione prolungata. In
questo e in altri studi, le PcD in terapia con AChE-I presentano anche una riduzione della
mortalita complessiva. Questo effetto potrebbe essere dovuto a un miglioramento della
cognizione o a un effetto cardioprotettivo esercitato da questa classe di medicamenti
(Nordstrom et al., 2013).

Gli AChE-I figurano nell’elenco delle specialita. Per sostenere una valutazione
rischio/beneficio, le limitazioni richiedono la somministrazione ripetuta del’lMMSE. Se il valore
e inferiore a 10, la limitazione prevede, tra I'altro, l'interruzione della terapia. Al contrario, la
linea guida S3 e i dati dello studio Domino-AD ne raccomandano la prosecuzione (Howard et
al., 2015), che tuttavia deve essere motivata (off-label). In caso di significativa limitazione
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funzionale (p. es. allettamento e necessita di assistenza continua), il trattamento deve essere
interrotto.

Altre forme di demenza

Le persone che si trovano in uno stadio di demenza lieve o0 moderata dovuta alla malattia di
Parkinson o alla malattia a corpi di Lewy (MCL) dovrebbero ricevere donepezil o rivastigmina.
Questi ultimi andrebbero considerati anche nello stadio di demenza grave (linee guida NICE).
Per questa indicazione, la rivastigmina puo influire positivamente sui sintomi comportamentali
(Taylor et al., 2020). In Svizzera, le capsule di rivastigmina sono omologate per il trattamento
della demenza nella malattia di Parkinson, mentre per le altre indicazioni rappresentano
trattamenti off-label.

In caso di demenza puramente vascolare, la linea guida S3 raccomanda donepezil o
galantamina ad alte dosi, ma anche memantina per il trattamento della cognizione. Occorre
inoltre tenere presente che la maggioranza dei casi di demenza negli anziani & costituita da
forme miste. Gli AChE-I non sono appropriati in caso di demenza da degenerazione lobare
frontotemporale (DLFT).

4.1.2 Memantina

Malattia di Alzheimer

La memantina & omologata per la demenza da moderata a grave dovuta alla malattia di
Alzheimer. Tuttavia, se ben tollerati, gli AChE-I dovrebbero essere privilegiati nella demenza
moderata (linee guida NICE). Anche in questo caso, se il trattamento & ben tollerato e la
posologia viene aumentata lentamente, si dovrebbe utilizzare la dose massima di 20 mg. La
limitazione richiede inoltre la somministrazione ripetuta delIMMSE e un punteggio compreso tra
3 e 19 punti. Alcune linee guida internazionali raccomandano di somministrare la memantina
in aggiunta al trattamento con AChEI in corso. Nella linea guida S3 recentemente pubblicata,
tuttavia, cio & fortemente sconsigliato a causa di possibili intolleranze. Per MCl e SCD non
sono disponibili evidenze di efficacia e non & stata rilasciata alcuna omologazione.

Altre forme di demenza

Per il trattamento della demenza dovuta alla MCL, la memantina rappresenta la
seconda scelta, dopo gli AChE-I (v. sopra). Entrambi i gruppi di medicamenti non sono
raccomandati per la DLFT. Rispetto agli AChE-I, la memantina ha un effetto sedativo
maggiore.

4.1.3 Ginkgo biloba

Demenza di Alzheimer e demenza vascolare

La linea guida S3 valuta positivamente il ginkgo biloba, alla dose di 240 mg al giorno, anche in
relazione alle AVQ e alle capacita cognitive. Il suo impiego & raccomandato nelle forme di
Alzheimer da lievi a moderate o per la demenza vascolare con sintomi comportamentali non
psicotici. Tuttavia, il grado di raccomandazione per il miglioramento della cognizione &
inferiore, per esempio, a quello degli AChE-I. Sono disponibili diversi preparati, che
differiscono leggermente nella loro composizione chimica. La maggior parte degli studi
scientifici & stata condotta con I'estratto EGb 761. Il suo impiego & considerato
complessivamente sicuro (Gruenwald et al., 2020). Tuttavia, a causa dell’eterogeneita degli
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studi, sono disponibili pochi dati sulla sicurezza. Si ipotizza una maggiore tendenza al
sanguinamento, soprattutto in combinazione con gli anticoagulanti. In generale, il trattamento
puo essere valutato per la demenza lieve o moderata dovuta all’Alzheimer, ma anche per la
demenza vascolare. Questo vale in particolare per le persone che prediligono la fitoterapia o
per le quali non sono indicati gli altri AChE-I e la memantina.

Disturbo cognitivo soggettivo (SCD) e deterioramento cognitivo lieve (MCI)

In Svizzera, 'omologazione di questi prodotti ha una definizione ampia («calo di rendimento
mentale»). Pertanto, i preparati a base di ginkgo sono gli unici prodotti che possono essere
impiegati anche nello stadio di MCI. Tuttavia, ampi studi randomizzati non hanno mostrato
alcun effetto significativo sull’evoluzione in demenza (DeKosky, 2008; Vellas et al., 2012).
D’altra parte, i dati dei registri di prescrizione mostrano che le persone in trattamento con
ginkgo vanno incontro a demenza con minore frequenza (Bohlken et al., 2022). La
discrepanza potrebbe essere spiegata dai diversi disegni degli studi e dai diversi periodi di
osservazione. In sintesi, il trattamento con ginkgo negli stadi di SCD e MCI pud essere
valutato. Tuttavia, dovrebbe sempre associarsi a una consulenza dettagliata sulle misure di
prevenzione della demenza (Livingston et al., 2020).

Altre forme di demenza
Non sono disponibili evidenze di efficacia per MCL e DLFT .

4.2 Terapie modificanti la malattia

Durante il periodo di elaborazione delle presenti raccomandazioni terapeutiche, sono state
presentate a Swissmedic le richieste di omologazione per le nuove terapie modificanti la
malattia lecanemab e donanemab. La decisione a riguardo € in sospeso. In ampi studi di
fase 3, questi medicamenti hanno dimostrato di poter ridurre efficacemente il carico di
amiloide nel cervello delle persone in uno stadio iniziale dell’Alzheimer, nonché di produrre
effetti moderati sulla progressione dei sintomi clinici.

Poiché le presenti raccomandazioni si limitano alle terapie omologate o disponibili in Svizzera,
in questa sede non viene (ancora) fornita un’ulteriore valutazione di queste nuove terapie. Si
rimanda pertanto a pareri dedicati, che saranno pubblicati a tempo debito.

4.3 Altre terapie farmacologiche

Altrettanto importante & impiegare medicamenti volti a migliorare la cognizione, evitando quelli
che la compromettono. PRISCUS (Holt et al., 2010) e START-STOPP (O’Mahony, 2016) sono
compendi di medicamenti potenzialmente inappropriati (MPI) per gli anziani. Questi includono,
per esempio, antidepressivi triciclici, benzodiazepine e neurolettici, ma anche agonisti della
dopamina, oppioidi ad azione prolungata e una serie di antistaminici.

Sono gia disponibili raccomandazioni dettagliate per il trattamento farmacologico dei BPSD
(Savaskan et al., 2024, 2014).
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5 Terapie basate su prodotti / integratori alimentari

Esistono diversi approcci terapeutici potenzialmente efficaci per I'impiego degli integratori
alimentari nelle malattie da demenza, che vanno dall’apporto di specifici micronutrienti
neuroprotettivi al cervello, al potenziamento energetico mediante una dieta chetogenica, fino
al controllo mirato dell'infammazione cerebrale attraverso la regolazione del microbioma
(alghe brune). Data la natura pilota degli studi scientifici disponibili, non & al momento
possibile formulare raccomandazioni generali. Cid non vale per il trattamento degli stati
carenziali comprovati o per le raccomandazioni generali della medicina geriatrica in materia di
vitamina D.

6 Prospettiva

Carenza di professionisti e copertura dei costi

Nonostante gli ultimi sviluppi nelle terapie a base di anticorpi, I'assistenza e la terapia delle
demenze rimarranno una sfida per la societa. Tali sfide si intensificheranno significativamente
a causa del previsto raddoppio del numero di casi entro il 2050 e della carenza di
professionisti. Attualmente non sembra realistico fornire la migliore terapia possibile in modo
capillare a tutte le persone affette da demenza. Molte delle raccomandazioni formulate in
questo documento devono essere adattate a causa della mancanza di servizi e finanziamenti
locali. In particolare, tuttavia, & opportuno avviare una discussione sociale su quanto dovrebbe
costare I'assistenza alla demenza e su come, per esempio, le PcD dovrebbero essere
integrate.

Nuove tecnologie

Le nuove tecnologie utilizzate nel settore dell’assistenza comprendono principalmente le
tecnologie di localizzazione o le tecnologie assistive, gli interventi cognitivi computer-based o i
robot sociali.

Gli apparecchi con tecnologia di localizzazione (p. es. localizzazione GPS, sensore a
pavimento) possono migliorare la sicurezza dei malati e rassicurare i familiari, per esempio
consentendo ai malati di muoversi liberamente all’esterno o in casa e, quindi, di mantenere piu
a lungo la propria autonomia e partecipazione sociale (Zucchella et al., 2018). Le tecnologie di
localizzazione sono utilizzate in diversi stadi della demenza. Le tecnologie assistive (p. es.
sistemi di notifica, tablet con funzione di promemoria o monitoraggio video), invece, possono
sostenere le persone con MCI o con demenza iniziale nelle attivita quotidiane (p. es.
ricordando loro di assumere i medicamenti al momento giusto) e, quindi, mantenerle
autonome piu a lungo (Zucchella et al., 2018). Entrambe le tecnologie presentano questioni
etiche ancora irrisolte, che in Svizzera non sono ancora sufficientemente supportate da
apposite linee guida.

Ulteriori informazioni sugli ausili piu adatti alla situazione individuale possono essere acquisite
tramite una consulenza (gratuita), per esempio presso Alzheimer Svizzera (www.alz.ch).

Gli interventi (cognitivi) computer-based, quali videogiochi, quiz o video, hanno un effetto
positivo sulle capacita cognitive generali, sull’attenzione e sulla memoria delle PcD (Pappada
et al., 2021; Zucchella et al., 2018). In generale, tuttavia, la linea guida S3 rileva una debole
evidenza a sfavore del ricorso all’allenamento cognitivo autosomministrato per le PcD, se
I'obiettivo & migliorare la cognizione. Gli studi effettuati sono molto eterogenei. Gli effetti
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potrebbero dipendere dal gruppo target e dal contesto dell’esercitazione (esercitazione di
gruppo computer-based in loco vs su Internet), cosi come dal suo contenuto. Le persone con
MCI o demenza iniziale tendono a preferire compiti impegnativi (come quiz o videogiochi),
mentre le persone con demenza avanzata o grave prediligono contenuti statici e sensoriali,
come ascoltare musica o guardare video (Pappada et al., 2021). Questo gruppo comprende
anche la realta virtuale (virtual reality, VR), che prevede simulazioni in tempo reale e
interazioni attraverso molteplici canali sensoriali. Secondo la revisione della letteratura di (Zhu
et al., 2021), la VR pud migliorare le funzioni cognitive e motorie delle persone con MCI o
demenza, in particolare nelle aree attentivo-esecutive, della memoria, della cognizione globale
e dell’equilibrio. Nel complesso, tuttavia, non & possibile formulare raccomandazioni in merito
agli interventi computer-based, poiché la loro attuazione e il loro impiego nella pratica svizzera
sono ancora poco studiati.

Per quanto riguarda i robot sociali, come PARO o CuDDler (peluche meccanici), le evidenze
sono discordanti. Esistono studi che non mostrano alcun effetto aggiuntivo dei peluche
meccanici rispetto all'uso dei peluche tradizionali (Pappada et al., 2021). PARO, una foca che
reagisce alla voce e al contatto, viene occasionalmente utilizzato nelle case di cura svizzere.
PARO pu¢ influire positivamente su irrequietezza, apatia, sintomi depressivi, interazioni sociali
e benessere mentale (Ghafurian et al., 2021; Hirt et al., 2021). Tuttavia, le ultime revisioni
sono state tendenzialmente negative (Yu et al., 2022). PARO é impiegato in diversi stadi della
demenza. Il modo in cui le nuove tecnologie, come i robot sociali o le tecnologie cognitive
computer-based, possono essere implementate nella vita quotidiana (specialmente nel
contesto svizzero) e utilizzate nel lungo periodo non & stato ancora sufficientemente studiato e
la forza della raccomandazione & quindi bassa. E comunque evidente che, in futuro, le nuove
tecnologie giocheranno un ruolo piu rilevante.
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