
Benvenuti!
Tra pochi minuti 
incomincerà l’incontro. Grazie.





PROSSIMO APPUNTAMENTO

PRESSO Comune di Oggiono | Sala consigliare - Oggiono
• 25 maggio / 20.30 – 22.30

Le terapie non farmacologiche e la rete dei servizi.
Relatori:

Maria Grazia Di Maggio - Valentina Molteni - Erica Colombo



Ti ricorderemo le prossime iniziative tramite newsletter

In evidenza



LA DEMENZA IN 
FASE AVANZATA 

RICONOSCERNE I SEGNI, 
ACCOMPAGNARE LA PERSONA 
NELL’EVOLUZIONE DELLA MALATTIA 



STADIAZIONE DELLA DEMENZA  grave/gravissima
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STADIARE LA 
DEMENZA 
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STADIAZIONE DELLA DEMENZA

SCALA FUNZIONALE –FAST 

The Functional Assessment Staging 
Scale 

Adapted from: Reisberg B, Ferris SH, Franssen E. An ordinal 
functional assessment tool for Alzheimer's-type dementia. Hosp 
Community Psychiatry. 1985 Jun;36(6):593-5. doi: 

10.1176/ps.36.6.593. PMID: 4007814.

SCALA COGNITIVA -GDS

The Global Deterioration Scale for 
assessment of primary degenerative 

dementia. 

Reisberg, Barry; Ferris, Steven H.; de Leon, Mony J.; Crook, Thomas
The American Journal of Psychiatry, Vol 139(9), Sep 1982, 1136-1139.
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MID-STAGE STAGE 6 
Severe 
Cognitive 
Decline 
(Middle 
Dementia)

• Occasionalmente il paziente può non ricordare il nome del coniuge.
• È per lo più ignaro di tutti gli avvenimenti recenti e delle esperienze della propria vita.
• Conserva solo qualche cognizione del proprio ambiente, dell’anno, della stagione ecc.
• Può avere difficoltà a contare all’indietro da 10, oppure anche in avanti.
• Bisogno di assistenza nella vita quotidiana, durante viaggi o spostamenti in luoghi familiari.
• Disturbi della minzione, frequentemente incontinenza.
• Cambiamenti emotivi e della personalità manifesti, con comportamenti maniacali, ossessivi o 
ripetitivi, violenti, sintomi di ansietà e agitazione.
• Incapacità di prendere decisioni, perdita di forza e volontà.
• Mantenuta capacità di distinguere le persone familiari da quelle non familiari.

LATE-STAGE STAGE 7 
Very 

Severe 
Cognitive 
Decline 
(Late 
Dementia

• Perdita di tutte le capacità verbali. Per lo più il paziente si esprime solo con brontolii.
• Incontinenza urinaria.
• Perdita delle fondamentali capacità psicomotorie come nel camminare e nel mangiare.
• Continua assistenza necessaria per il mantenimento della cura della persona.
• Frequenti sintomi e segni neurologici.

GDS- The Global Deterioration Scale for assessment of primary degenerative dementia. 
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Stadio 4 e 5



IMPORTANZA 
DELLA PROGNOSI

• LA DEMENZA E’ UNA MALATTIA MORTALE

• (come per altre malattie mortali) LA 
PROGNOSI ORIENTA I COMPORTAMENTI E LE 
SCELTE  

• NELL’ULTIMO (O PIU’) ANNO DI VITA SI HA UN 
PLATEAU DI PERSISTENTE E SEVERA 
DISABILITA’ ALL’INTERNO DEI QUALI E’ 
DIFFICILE INDIVIDUARE I SEGNI PREDITTIVI DI 
MORTE



PROGNOSI NELLA FASE 
TERMINALE DELLA DEMENZA

• La malattia ha un decorso con traiettoria confusa e mal definita che si può 
concludere con un «interminabile morire»

• Gli strumenti di valutazione aiutano a porci il problema della prognosi

• Ma questi strumenti di valutazione sono del tutto soddisfacenti nel definire il 
rischio di morte a 6 mesi,  a 1 anno? 



Predittori della 
fase terminale 

di demenza

• Perdita delle autonomie (deambulare, comunicare, 

incontinenza doppia)

Altri segnali:

• Perdita del 10% del peso nei 6 mesi 

    precedenti senza cause apparenti

• Infezioni delle vie urinarie, pielonefriti

• Albumina sierica <25gr/l  (malnutrizione)

• Lesioni da pressione 

• Febbre ricorrente

• Polmoniti da aspirazione (ab ingestis)
Community hospices, www.communityhospices.org
Free A, Goldstandard Framework, 2006 

http://www.communityhospices.org/


q  STADIO FAST ≥  7 C

qCOMPLICAZIONI MEDICHE (POLMONITE, 
SETTICEMIA, INFEZIONI URINARIE…)

q DIFFICOLTA’ DI ALIMENTAZIONE TALI DA 
DETERMINARE UN INSUFFICIENTE APPORTO 
CALORICO 

National Hospice Organization 
medical guidelines 

for determining prognosis in dementia 



DGR n. XI/1046 del 17 dicembre 2018 



DOMANDA SORPRENDENTE

«SARESTI SORPRESO SE LA MORTE DEL PAZIENTE SI VERIFICASSE 
ENTRO UN ANNO A CAUSA DELLA PATOLOGIA DI CUI E’ AFFETTO?» 

Il metodo è risultato molto efficace soprattutto nelle risposte negative («non sarei sorpreso») 

Predittività positiva Predittività negativa Sensibilità del metodo

44.6% 84.2% 91.4%



Qual è l’aspettativa di vita? 

Fin quando proseguire le terapie primarie? 

Quando iniziare le cure palliative? 

Nella demenza la stima di sopravvivenza della persona 
malata è molto difficile. 



LENIRE LE SOFFERENZE DEL MALATO 

• TERAPIA DEL DOLORE
• TERAPIA DEI SINTOMI (FISICI E PSICOLOGICI) NON LA CAUSA MA GLI 

EFFETTI DELLA MALATTIA 



L’INCERTEZZA DELLA PROGNOSI 

La difficoltà nel definire la speranza di 

vita nelle persone con demenza avanzata 

comporta problemi nel definire i criteri di 

accesso alle cure palliative. 





Il concetto di 
cura 

«appropriata» 

q un trattamento che consente i migliori benefici in 
termini di salute con i minori rischi ed effetti 
indesiderati, «tagliato su misura» per il singolo 
malato

q  il concetto di salute varia con la prognosi, 
l’aspettativa di vita, la storia del malato

q  con il progredire della malattia, il principale 
obiettivo delle cure è la qualità di vita 



•MMG

•CURE PALLIATIVE 

•HOSPICE

 

SERVIZI DI SUPPORTO AL MALATO  



Evoluzione delle cure palliative nel tempo 

apertura degli hospice 
oltre che cure palliative 

domiciliari 

Non solo malati 
oncologici

Non solo persone in 
fase di malattia 

avanzata e a fine vita

Cure palliative più 
precoci e possibilmente 

simultanee alla cure 
specifiche 



PRENDERE 
DECISIONI 

CHI PUO’ PRENDERLE? 

• SOGGETTO STESSO

• IL SUO RAPPRESENTANTE LEGALE 
(AMMINISTRATORE DI SOSTEGNO)

• IL MEDICO

IL MEDICO/ADS SI AVVALE DEI FAMILIARI PER CERCARE 
DI PRENDERE LE DECISIONI COSI’ COME LE AVREBBE 
PRESE LUI/LEI 
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Procedure che 
diventano cruciali 

q DNH decidere di non ricoverare
q DNR decidere di non rianimare 
q migliorare il comfort ambientale 
q ridurre le procedure di igiene ma incrementare la cura 

personale 
q attenzione a religione e spiritualità 
q vicinanza con i cari 
q supportare i familiari 
q prevedere scelte post mortem 



APPROPRIATEZZA 
TERAPIE 



Quali terapie in fase avanzata?

q le terapie vanno riviste continuamente

q si mantengono quelle necessarie al comfort e al controllo dei 
sintomi

q nelle fasi più avanzate (FAST > 7C), alcuni farmaci prescritti 
precedentemente per il controllo di patologie concomitanti 
dovrebbero essere interrotte per ridurre il disturbo e gli effetti 

collaterali 



I 4 criteri per prescrivere 
una terapia appropriata 

q ASPETTATIVA DI VITA (quanto il paziente ha ancora 
da vivere)

q TIME UNTILL BENEFIT (quanto ci vuole perché la 
terapia faccia effetto)

q SCOPO DELLE CURE (cosa si cerca di far ottenere al 
paziente)

q OBIETTIVO DELLE CURE (cosa si vuol modificare con 
la terapia) 



Cruciale è controllare 
i sintomi 

•DOLORE

•DIFFICOLTA’ RESPIRATORIA 

•AGITAZIONE 



DOLORE E DEMENZA 

• Non ci sono evidenze per affermare che
le persone affette da demenza provino meno dolore.

• Nelle persone affette da demenza il dolore è 
sottodiagnosticato e sottotrattato con netto minor 
utilizzo di antidolorifici rispetto ai coetanei non 
dementi. 



OSSERVAZIONE

RILEVARE 
I SEGNI



NOPPAIN 



PAINAD 
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Cura del dolore 

1° step 



DIFFICOLTA’ AD ALIMENTARSI 

DISFAGIA 



Problemi di 
deglutizione

Rischiano di essere la causa principale di 

soffocamento 

o di inalazione di materiale alimentare 

nelle prime vie respiratorie  -  

Polmonite ab-ingestis 



SINTOMI DI 
DISFAGIA  



CONSIGLI 
PRATICI 



CONSIGLI 
PRATICI 
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NUTRIZIONE 
ARTIFICIALE 



NUTRIZIONE 
ARTIFICIALE 



NUTRIZIONE 
ENTERALE
PEG, SNG 

Peritoniti

Emorragie

Migrazione del tubicino

Fistola gastro-colo-cutanea

Infezione della ferita

Autorimozione 

PRINCIPALI EFFETTI 
COLLATERALI 



PERDITA DEL 
MOVIMENTO

La perdita è graduale fino a non 
riuscire più a mantenere la posizione 
eretta o il tronco e capo sollevati. 

Spesso l’unica posizione possibile 
rimane quella sdraiata o semiseduta



INTERVENTI POSSIBILI

qUso di presidi antidecubito
qMobilizzazione attiva e passiva
qSistemi di postura previa prescrizione medica 
qPosizione più confortevole



IGIENE

§ Momento di intimità che richiede 
riservatezza e gentilezza

§ Momento di relazione
§ Momento di comunicazione verbale e non 

verbale
§ Tocco dolce, massaggio

M. Bonifacino



AMBIENTE

Dovrà essere: 

silenzioso e «raccolto» 

evitare possibili situazioni di disturbo  

adeguatamente illuminato 

permetta di accogliere i familiari senza limiti di tempo, 

dando loro la possibilità di rimanere accanto al proprio caro 

durante questo difficile passaggio



Quando non vi è più la 
possibilità di guarire…

Obiettivo: sicurezza, conforto e sollievo

«… attraverso il tocco, l’abbraccio, il 
parlare con tono di voce dolce e il 
permettere l’ascolto di musica preferita 
dalla persona»
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Choosing 
wisely italy

FARE DI PIU’ 
NON 
SIGNIFICA 
FARE MEGLIO 



• www.larcobaleno.coop
FB - L’Arcobaleno Cooperativa Sociale Coop Iscriviti alla nostra newsletter

Scrivi a comunicazione@larcobaleno.coop per ricevere 
la nostra newsletter 

Segnalandoci il tuo nome cognome e indirizzo mail 

http://www.larcobaleno.coop/
mailto:comunicazione@larcobaleno.coop

