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• Preparazione della famiglia – consulenze legali, sociali, psicologiche e di terapia 
occupazionale e odontoiatriche

• Pronto Alzheimer – linea telefonica di sostegno
• Facebook e twitter- scambio di esperienze, emozioni, sentimenti 
• Informazione e sensibilizzazione:www.alzheimer.it - sito informativo

• Pubblicazioni 
• Notiziario 
• Schede - legali e di consigli utili
• Opuscoli informativi

• Formazione - per diversi destinatari
• Ricerche - in collaborazione con istituzioni nazionali e straniere
• Tutela dei diritti - partecipazione a tavoli di lavoro e commissioni (Tavolo Demenza)

LE ATTIVITÀ DELLA FEDERAZIONE



• Informare e sensibilizzare le istituzioni, il mondo della medicina, 
le aziende e la popolazione in generale sulla demenza

• Aiutare e sostenere i familiari e le persone affette da demenza 
fornendo loro servizi di supporto

• Rappresentare e tutelare i diritti delle persone affette da 
demenza per ottenere una migliore politica sanitaria e sociale

• Promuovere la ricerca medica e scientifica sulle cause, la cura e 
l'assistenza della malattia di Alzheimer e delle demenze

• Sviluppare la nascita e lo sviluppo delle associazioni locali per 
assicurare un'azione efficace sul territorio

Dementia 
Friendly 

Community

LA MISSION 
Gli obiettivi del nostro lavoro



“Una città, paese o villaggio in cui le 
persone con demenza sono comprese, 

rispettate, sostenute e fiduciose di poter 
contribuire alla vita della loro comunità. 
In una comunità amica delle persone con 
demenza gli abitanti comprenderanno la 
demenza, e le persone con demenza si 

sentiranno incluse e coinvolte, e avranno 
la possibilità di scelta e di controllo sulla 

propria vita”

COSA E’ UNA COMUNITA’ AMICA 
DELLE PERSONE CON DEMENZA?

NESSUNA COMUNITA’ RAGGIUNGERA’ QUESTO OBIETTIVO A BREVE TERMINE.
SI TRATTA DI UN ORIZZONTE LONTANO PER CUI DOBBIAMO LAVORARE MOLTO.



COSA FA UNA COMUNITA’ AMICA DELLE 
PERSONE CON DEMENZA?



• In Italia sono 1.241.000 le persone con demenza che, con i 
loro familiari, assistenti e amici usufruiscono di molti 
servizi. 

• Il 75% delle persone con demenza e il 64% dei loro 
familiari denuncia stigma ed esclusione sociale.

• È dimostrato che se le persone con demenza ricevessero 
maggior attenzione e supporto in alcune attività quali: 
spostarsi, andare per negozi e visitare centri di culto 
potrebbero avere un ruolo più attivo nella loro Comunità.

PERCHÉ UNA COMUNITA’ AMICA 
DELLE PERSONE CON DEMENZA?



LE COMUNITÀ AMICHE 
2016

Città 
amichevole

Giuste 
dimensioni

Giusti attori

• Associazioni
• Volontariato

• 32.000 pop.
• Popolazione coesa

• Fondazione di ricerca
• Amministrazione locale
• ASP- Golgi Redaelli



LE COMUNITÀ AMICHE 
2021



«…Ciascuno di noi ha bisogno di persone delle quali 
si fida ai quali consegnare un pezzettino di vita »

«…Tutto ciò che appare come 
possibile e che potrebbe interessare 
me l’altro si accorge e me lo dà 
pronto gratuitamente in modo 
assolutamente disponibile… mi pare 
che questo sia il crescere, o almeno 
una parte del crescere»

«Sei malato ma questo non ha 
tolto niente alla tua umanità. La 
malattia non toglie la tua capacità 
di essere padre, madre, figlio…»

Il primo passo per una Comunità Amica delle Persone con Demenza è quello di chiedere ai 
veri esperti, le persone con demenza, di esprimere i propri bisogni e le proprie esigenze.  

PERCHÉ UNA COMUNITA’ AMICA 
DELLE PERSONE CON DEMENZA?

La voce degli esperti 





NIENTE SU DI NOI SENZA DI NOI
La voce degli esperti 

JOHN SANDBLOM E I MITI SULLA 
DEMENZA

“La demenza è l’inevitabile 
conseguenza dell’invecchiamento”

“Noi persone con demenza non 
siamo in grado di comunicare e 
funzionare in pubblico”

“Non possiamo vivere bene con la 
demenza”

Si tratta di miti talmente presenti 
nel pensiero comune da essere 
quasi completamente invisibili, 
eppure sono proprio questi falsi 
miti che contribuiscono a 
stigmatizzare la persona che ne è 
colpita e isolarla insieme ai propri 
familiari.

“Stiamo cambiando in una maniera diversa da 
come state cambiando voi, abbiamo disabilità 

che continuano a evolvere e abbiamo un 
bisogno disperato che gli altri ci abilitino e non 

ci disabilitino ancora di più!”



SEE THE PERSON, NOT THE DEMENTIA
La voce degli esperti 

«Guarda la persona, non la 
demenza» chiede Kate facendosi 
portavoce di tutte le persone con 
demenza. 
Perché la malattia non toglie nulla 
alla loro umanità, sono prima di 
tutto persone con i loro diritti e le 
loro attitudini, ed è compito della 
comunità ascoltarle, includere e 
coinvolgerle.





PIANO GLOBALE DI AZIONE 
Organizzazione Mondiale della Sanità



Demenza come 
Priorità di salute 

pubblica

Consapevolezza e 
Comunità amiche della 

Demenza

Riduzione del Rischio

Diagnosi, Trattamento 
e Assistenza della 

Demenza

Sostegno ai familiari e 
ai caregiver

Sistemi Informativi per 
la Demenza

Ricerca e Innovazione 
per la Demenza



RISULTATI TANGIBILI
Internazionali



RISULTATI TANGIBILI
Internazionali
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CRITICITA’:
• FINANZIATO MA NON ANCORA EROGATO
• TEAM DA ORGANIZZARE 
• ALCUNE REGIONI ASSENTI

LA REALTÀ ITALIANA
Il piano nazionale delle demenze

«Sappiamo che il finanziamento del Piano Nazionale non è un punto di 
arrivo ma è l’inizio di un percorso che non sarà semplice e che prevede un 
grande lavoro nell’individuazione della modalità corretta di ripartizione delle 
risorse economiche. Però un passo importante è stato fatto e ora più che 
mai è fondamentale che le nostre Istituzioni dimostrino unità e diano un 
segnale concreto, dando ascolto alla voce delle persone con demenza», 



Ascoltare, accogliere, comprendere e coinvolgere 
le persone con demenza. 

Come è possibile mettere in pratica 
un’azione tanto complessa? 



QUINDI QUALE LINGUAGGIO USARE?
Essere amico della demenza parte da qui







persona con diagnosi di  demenza

stressante

invalidante cambiamento di vita

vivere accanto 
a qualcuno che 
ha la demenza

sfida



Cosa si può fare per la persona con demenza 
Non ci sono segni fisici particolari che permettono di riconoscere la demenza ed inoltre circa metà 
delle persone che ne è affetta non ha ancora ricevuto una diagnosi. 

• Mettere la persona a proprio agio: 
• Mantenere il contatto visivo durante la conversazione
• Parlare in maniera semplice, chiara e con calma ed utilizzare frasi semplici, di poche parole, 

affermative 
• Non parlare della persona con demenza come se non ci fosse e non rivolgersi a lei come si 

farebbe con un bambino
• È sempre opportuno presentarsi e lasciare il tempo per essere riconosciuti senza prendere 

l’iniziativa di un contatto fisico se prima non è stato richiesto il “permesso”. 
• Se la persona si è dimenticata quanto appena detto, bisogna ripetere quanto già detto 

nuovamente e con calma, come se fosse la prima volta
• Cercare di comprendere come può sentirsi (triste, arrabbiato, in ansia, agitato…) e rispondere 

adeguatamente 



• Accertarsi che il linguaggio del corpo e l’espressione del volto siano coerenti con ciò che 
si sta dicendo. 

• Non stare troppo vicino e nemmeno porsi in posizione “dall’alto in basso” rispetto alla 
persona con cui si sta parlando

• Se una persona non si ricorda come si fa qualcosa, è possibile mostrarglielo. 
• Nei limiti del possibile è fondamentale fare qualcosa con la persona e non per la 

persona.
• Alcune persone con demenza diventano ansiose quando devono compiere un’attività ai 

nostri occhi automatica e banale (pagare, mettere nei sacchetti quanto acquistato, 
cercare qualcosa in borsa). La persona con demenza può avere difficoltà nell’utilizzo dei 
contanti e delle carte di credito. È fondamentale mostrarsi pazienti: ricordare che non c’è 
fretta e offrirsi come aiuto per contare correttamente i soldi.

• Se la persona si trova in difficoltà chiederle direttamente: “C’è qualcuno che vuole 
chiamare?” piuttosto che “Che cosa posso fare?”



Lo stigma influenza una serie di cose, tra cui la volontà della persona di cercare 
diagnosi, di chiedere supporto una volta diagnosticata e la mancanza di volontà di 

partecipare alla ricerca. 
Anche l'assistenza fornita è di livello inferiore a causa dello stigma passivo all'interno 

della professione sanitaria e i servizi sembrano distorti. 



• Il 95% del pubblico pensa che svilupperà una 
forma di demenza nel corso della vita

• 1 soggetto su 4 pensa che non si possa fare 
nulla per la demenza

• 2 su 3 pensano che la demenza sia dovuta al 
normale invecchiamento

• L’82% delle persone si sottoporrebbero a un 
test genetico per conoscere il proprio rischio

• Il 54% degli intervistati pensano che il loro 
stile di vita abbia un ruolo nella comparsa 
della demenza

• Poco meno del 70% del pubblico in generale 
pensa che esistano medici competenti per la 
diagnosi e il trattamento della demenza



Il 62% del personale medico pensa che la 
demenza sia la normale conseguenza 
dell’invecchiamento.

Poco più del 50% delle persone pensano 
che lo stile di vita possa influire. 

Conoscenza 



Più dell’85% degli intervistati con demenza 
hanno affermato che la loro opinione non era 
stata presa sul serio. 
“La tua opinione non conta più.”

Il 40% del pubblico in generale pensa che 
medici e infermieri ignorino le persone con 
demenza. “Il neurologo ignorava la mia 
presenza mentre discuteva la mia diagnosi con 
mio marito.”

Gli intervistati in Africa e Sud-Est asiatico 
riferiscono di avere sentito molte battute sulla 
demenza. A volte l'umorismo può essere 
terapeutico ma non quando può essere 
considerato una presa in giro. “È assolutamente 
offensivo e imperdonabile scherzare sui miei 
sintomi, a meno che non sia io a farlo!”.

Comportamento 



• Il 91% degli intervistati affermano che non si 
deve nascondere il fatto che si è affetti da 
demenza.

• Circa il 60% delle persone ritiene importante 
deresponsabilizzare le persone con demenza.

Atteggiamento  

“Onestamente NESSUNO vorrebbe uscire 
con un cinquantottenne con l’Alzheimer.”



“Io lo chiamo divorzio dagli amici. 
Nella vita ho perso molte persone che consideravo amici.”



LA VOCE
delle persone con demenza

«I miei familiari non mi rispettano»

«Colleghi ed ex colleghi non vogliono avere a che fare con me»

«Il circolo ricreativo di cui faccio parte 
non vuole più che partecipi alle riunioni»

«I miei amici non si fanno più sentire o vedere»







Indicazioni e 
accorgimenti
-1

• Prestare attenzione ai continui e veloci spostamenti con il cellulare 

• Prestare attenzione alla posizione e all’inquadratura. Sarebbe 
importante riuscire ad inquadrare anche la mimica e la gestualità 
delle mani.

• Anche la scelta della stanza e dove posizionarsi è importante, se da 
una parte la persona deve trovarsi comoda e a suo agio è altrettanto 
importante fare attenzione alla provenienza della luce, alla scelta di 
un ambiente che non risulti troppo caotico, senza il continuo 
passaggio di membri della famiglia e che possa distrarre gli altri 
interlocutori. 

• La durata deve essere breve ed è importante continuare a catturare 
l’attenzione ripetendosi l’obiettivo della videoconferenza.

• Ricordarsi di spegnere gli altri dispositivi quali cellulari o tv e radio per 
evitare distrazioni.

• Ricordiamoci che non sappiamo come sia il segnale per chi riceve 
pertanto è importante controllare e chiedere come si sente la voce, 
lasciare tempi più lunghi tra le domande e le risposte, con un eloquio 
lento e calmo (non perché non ci si vede o si è lontani si deve alzare 
la voce o gridare per farsi capire).



Indicazioni e 
accorgimenti 
-2

Oltre all’utilizzo di applicazioni per la video comunicazione, non 
dimentichiamo che esiste sempre la possibilità di registrare dei video 
che possono essere visualizzati in un momento successivo dalla persona 
con demenza o dai familiari. 

• Anche in questo caso può essere di aiuto la possibilità di essere ripresi 
almeno a metà busto in quanto anche la parte superiore del tronco 
con mani e braccia possa comunicare con la mimica e la gestualità 
accompagnando le parole. 

• La chiarezza del messaggio passa anche dal cercare di registrare il 
filmato in un ambiente il più neutro possibile senza troppi elementi 
che possano eventualmente distrarre la persona non aiutano a 
riconoscere e ad associare la persona conosciuta e quanto si sta 
chiedendo. 

• Rivolgersi con il tu e ricordare con frequenza l’argomento della 
conversazione. 

• Lasciare il tempo perché la persona, se sollecitata, possa rispondere o 
intervenire in modo che la registrazione sia in forma attiva e non solo 
fruita passivamente.



https://www.alzheimers.org.uk/dementia-professionals/dementia-experience-toolkit/real-life-
examples/supporting-inclusion/using-video-technology-connect-people-dementia

https://www.alzheimer-europe.org/News/Alzheimer-Europe/Wednesday-15-April-2020-European-
Working-Group-of-People-with-Dementia-has-first-zoom-meeting



«E’ strano perché questa malattia fa fare le riflessioni più 
difficili da esprimere… la sofferenza è quella di non poter 
comunicare. Si soffre da persona normale, ma si reagisce 
da persona malata… io penso da persona normale».


