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EPIDEMIOLOGIA DELLA DEMENZA E DEL MCI IN ITALIA

1.100.00 casi con demenza 
Late onset (> 65 anni)

24.000 casi con demenza 
Early onset (< 65 anni)

950.000 casi con Mild 
Cognitive Impairment

2 milioni circa di casi e 4 milioni di italiani 
che vivono con queste persone 



26.720 casi con demenza 
Late onset (> 65 anni)

496 casi con demenza 
Early onset (< 65 anni)

21.300 casi con Mild 
Cognitive Impairment

48.500 circa di casi e 97.000 familiari  
che vivono con queste persone 



SETTEMBRE 2000



Accordo in Conferenza Unificata del 2014 - GU n.9 del 13-1-2015
Allegato A: Piano Nazionale Demenze. 
Misure di sanità pubblica nel loro complesso finalizzati ad una corretta 
gestione integrata della demenza.

Piano Nazionale Demenze

OTTOBRE 2014



Piano Nazionale Demenze: 4 Obiettivi, 17 Azioni

Obiettivo 1: Interventi e misure di Politica 
sanitaria e sociosanitaria

Obiettivo 2: Creazione di una rete 
integrata per le demenze e realizzazione 

della gestione integrata

Obiettivo 3: Implementazione di strategie 
ed interventi per l'appropriatezza delle 

cure

Obiettivo 4: Aumento della 
consapevolezza e riduzione dello stigma 
per un miglioramento della qualità della 

vita 

7 Azioni 3 Azioni

2 Azioni 5 Azioni

Misure di sanità pubblica che possano promuovere interventi appropriati ed adeguati, di contrasto 
allo stigma sociale, di garanzia dei diritti, di conoscenza aggiornata, di coordinamento delle attività, 

nel loro complesso finalizzati ad una corretta gestione integrata della demenza. 





1. Dementia as a public health priority
2. Dementia awareness and friendliness
3. Dementia risk reduction
4. Dementia diagnosis, treatment & care
5. Support for dementia carers
6. Information systems for dementia
7. Dementia research and innovation

2017-2025



DICEMBRE 2020



FONDO PER L’ALZHEIMER E LE DEMENZE 2021-23
15 MILIONI DI EURO - OPERATIVITA’ DOPO 19 MESI

Circa 2000 di OPERATORI DELLE 120 ASL O AZIENDE OSPEDALIERE-UNIVERSITARIE
2329 familiari di persone con demenza (Indagine nazionale dei caregiver)
187 professionisti/e sanitari/e che hanno partecipato ai 42 focus-group

142 familiari/caregiver che hanno partecipato ai 42 focus-group

31 PROGETTI REGIONALI





Linea progettuale 1 - Diagnosi 
precoce del Disturbo 
Neurocognitivo (DNC) minore/ MCI 
e sviluppo di una carta del rischio 
cognitivo (n =9)

ABRUZZO
MOLISE
EMILIA ROMAGNA
TOSCANA
CAMPANIA
MARCHE
SARDEGNA
PUGLIA
BASILICATA

Linea progettuale 2 - Diagnosi 
tempestiva del DNC maggiore
(n =4)

LAZIO
TOSCANA
MARCHE
UMBRIA



LOMBARDIA
SICILIA
EMILIA ROMAGNA
TOSCANA
P.A. BOLZANO
BASILICATA

Linea progettuale 4 
Interventi di Teleriabilitazione 
(n=3)  

VENETO
FRIULI VENEZIA GIULIA
CALABRIA

Linea progettuale 3 
Interventi di Telemedicina (n =6)

Linea progettuale 5 – Trattamenti psico-
educazionali, cognitivi e psicosociali nella 
demenza (n=9) ABRUZZO

EMILIA ROMAGNA
FRIULI VENEZIA GIULIA
LIGURIA
P.A. TRENTO
PIEMONTE
SARDEGNA
VAL D’AOSTA - PUGLIA

31 progetti regionali
Circa 2000 persone coinvolte
Tra tecnici e funzionari regionali
e delle ASL







ISS

ATTIVITA’ 2

ATTIVITA’ 1

ATTIVITA’ 3

ATTIVITA’ 4

ATTIVITA’ 5

ATTIVITA’ 6

ATTIVITA’ 7

LINEA GUIDA

AGGIORNAMENTO PND

IMPLEMENTAZIONE 4 DOC

SURVEY CDCD, RSA E CD

PREVENZIONE

FORMAZIONE

CARTELLA INFORM.
CDCD



23 miliardi di euro l’anno (63% a carico delle famiglie)



Elaborazione e grading delle raccomandazioni utilizzando GRADE

Letteratura 
scientifica

Percorso di 
identificazione 

e diagnosi

Modelli 
assistenziali e 

coordinamento 
delle cure

Trattamenti 
farmacologici

Trattamenti non 
farmacologici

Sintomi non 
cognitivi, malattie 

intercorrenti e 
cure palliative

Prove qualitative
(Q6, Q7, Q10, 

Q24)
Totale

Reperiti tramite 
strategie di ricerca 30.779 65.129 22.971 27.688 38.147 31.767 216.481

Selezionati in full-text 259 189 332 456 162 93 1.491

Studi inclusi* 192 206 173 228 199 56 1.054

Strategie di ricerca: 01/2017 – 11/2023

Quesiti n= 47
Raccomandazioni di comportamento clinico n = 167
Raccomandazioni di ricerca n= 39

Percorso di identificazione e diagnosi supporto post diagnostico (Q=10; Rac=39;RacR= 7)
Modelli assistenziali e coordinamento delle cure (Q=16; Rac=37;RacR= 9)
Trattamenti farmacologici per i sintomi cognitivi (Q=10; Rac=23;RacR= 3)
Trattamenti non farmacologici per i sintomi cognitivi (Q=5 Rac=32;RacR= 10)
Sintomi non cognitivi, malattie intercorrenti e cure palliative (Q=6; Rac=36;RacR= 10)



English version



Survey nazionali sui nodi assistenziali per la demenza WHO GAP
Area di 

Azione 4. 
Diagnosi, 

trattamento e 
supporto per 

le persone 
con demenza

Fonte: Osservatorio Demenze; https://www.demenze.it/

Centri per i Disturbi Cognitivi 
e Demenze

Strutture rispondenti = 450 (84%)

• Composizione del personale
• Disponibilità di un PDTA e di un archivio 

computerizzato
• Strumenti di valutazione clinica e cognitiva 

utilizzati
• Attività clinica 
• Numero di persone valutate annualmente
• Tipo di diagnosi
• Servizi psicosociali, educativi e riabilitativi 

forniti direttamente o in convenzione

Canevelli et al., JAD, 2021

UPDATE

Survey basate sui dati 
del 2019

Residenze Sanitarie 
Assistenziali

• Tipo di struttura (privata, pubblica, 
convenzione)

• Posti letto disponibili per persone con 
demenza

• Caratteristiche delle strutture
• Composizione del personale
• Costi
• Procedure di accesso e tempi di attesa
• Rete assistenziale 
• Attività e interventi offerti 

Strutture rispondenti = 1759 (48,8%)

Centri Diurni

• Tipo di Centro Diurno
• Accoglienza di persone con demenza
• Composizione del personale
• Numero di giorni di apertura settimanali
• Costi
• Procedure di accesso per le persone con 

demenza
• Attività e interventi offerti 

Strutture rispondenti = 494 (45,6%)

Strutture raggiunte per 
email o per telefono

Strutture raggiunte 
anche con il supporto 
dei referenti regionali

Bacigalupo et al., Neurol Sci. 2024

https://www.demenze.it/


Sito dell’Osservatorio Demenze – La mappa dei servizi WHO GAP
Area di 

Azione 4. 
Diagnosi, 

trattamento e 
supporto per 

le persone 
con demenza

Nome della struttura
(CDCD, CD, RSA)

Fonte: Osservatorio Demenze; https://www.demenze.it/

Indirizzo (link a 
Google maps)

Responsabile di struttura
(nome, contatti, email)

Giorni e orari di apertura
settimanali

È possibile cercare un 
luogo specifico di 

interesse

È possible filtrare per 
tipo di struttura

È possibile filtrare per 
regione e/o provincia di 

interesse

https://www.demenze.it/


534 CDCD
1666 RSA
442 CD

2811 strutture



CDCD



CENTRI DIURNI RSA



Livingston et al 2020 Dementia prevention, intervention, and care: 2020 report of the Lancet Commission. Lancet. 2020 Aug 8;396(10248):413-446.









Ogni anno sono destinate alla realizzazione del 
Piano 200 milioni di euro dei fondi non vincolati e 
240 milioni di euro dei fondi vincolati











WHO GAP
Area di 

Azione 2. 
Sensibilizzare 
sul tema della 

demenza

Regioni Nord:
44 CAD (77.2%)

Regioni Centro:
5 CAD (8.8%)

Regioni Sud e Isole:
8 DFC (14%) 

14

11
7

6

2

2 2

2
1 1

1

5

2 1

57

Le Comunità Amiche della Demenza in Italia



Censimento delle Associazioni di familiari e pazienti in Italia

“Associazione Alzheimer 
AND *provincia*”

3 
Associazioni

Nazionali

178
Associazioni

166
Associazioni
regionali e 
provinciali

Registro Nazionale 
Terzo Settore

(RUNTS)

9
Associazioni

generali

Ministero della SaluteRicerca su internet

Fonte: Osservatorio Demenze; https://www.demenze.it/

WHO GAP
Area di 

Azione 5. 
Supporto ai 
caregiver di 
persone con 

demenza

https://www.demenze.it/


Focus group con professionisti e familiari/caregiver di persone con 
demenza

WHO GAP
Area di 

Azione 5. 
Supporto ai 
caregiver di 
persone con 

demenza

Focus group condotti: 42

• 1 per ogni regione/PA per 
professionisti socio-sanitari

• 1 per ogni regione/PA con 
familiari/caregiver

Professionisti coinvolti: 187
Familiari/caregiver coinvolti: 142

Take home messages
• Forte motivazione ad affrontare le carenze 

percepite attraverso l'azione individuale;
• Promuovere la salute attraverso una migliore 

integrazione con le associazioni e i servizi locali;
• Fornire attività di formazione, informazione e 

sensibilizzazione sulla demenza a tutta la 
comunità;

• Offrire un maggiore sostegno ai familiari e ai 
caregiver che si occupano della malattia 
attraverso servizi specificamente pensati per loro.

Contatto con 
i referenti 
regionali e 

con le 
Associazioni

Contatto 
email

Focus group 
da Ottobre 

2022 a 
Luglio 2023

90 minutes 
video e 
audio 

registrati

Risultati dalle domande (approccio deduttivo) e 
risultati dalla discussione (approccio induttivo)



Corsi di formazione per professionisti e familiari/caregiver WHO GAP
Area di 

Azione 5. 
Supporto ai 
caregiver di 
persone con 

demenza

1° Corso residenziale per familiari/caregiver

Quando

Dove

Scopo e 
obiettivi

Metodo

6 Marzo 2023
Il passo successivo è lo sviluppo di una 
versione online del corso.

Istituto Superiore di Sanità

• principali aspetti clinici della demenza
• strategie di comunicazione
• gestione della malattia
• impatti sulla salute della famiglia
• quadri giuridici, servizi locali e altri strumenti

Partecipazione attiva, lavoro in piccoli 
gruppi, esercizi pratici, materiale di lettura

1° Corso residenziale per i professionisti

Quando

Dove

Scopo e 
obiettivi

Metodo

20 – 21 Marzo 2023
Il passo successivo è lo sviluppo di una 
versione online del corso.

Istituto Superiore di Sanità
• sviluppare piani di assistenza
• gestione dei BPSD 
• strategie di comunicazione
• adattare l'assistenza quotidiana
• prevenire il burden del caregiver
• comprendere le reti di servizi per la demenza

Insegnamento attivo attraverso il lavoro in 
gruppo esercizi pratici, lettura di materiali e 
diapositive, incoraggiare la discussione.

12-16 febbraio 2024 6 marzo 2024 25-27 marzo 2024
16-17 aprile 2024 21-25 ottobre 2024

2024



Cartella clinica elettronica e sistemi informative per la demenza WHO GAP
Area di 

Azione 6. 
Sistemi

informativi
sulla 

demenza

Survey rivolta ai referenti regionali Definizione e validazione di un algoritmo per la stima dei 
casi di demenza nella provincia di Modena

14
Regioni che hanno incluso nei loro 
piani lo sviluppo e 
l'implementazione di un sistema di 
cartelle cliniche elettroniche
all'interno dei loro CDCD

Survey con 9 domande poste ai 
referenti regionali 

Lo stato attuale dell'implementazione del sistema di cartelle
cliniche elettroniche all'interno dei CDCD è stato riportato nei 

progetti regionali e inviato al Ministero della Salute.

Provincia di Modena: MMG che 
segnalano, consecutivamente
dall'elenco dei propri assistiti, i casi
con diagnosi di demenza confermata 
da un CDCD

Studio caso-controllo

200
casi

200
controlli

Se 
(95%CI)

Sp 
(95%CI)

PPV 
(95%CI)

NPV 
(95%CI)

96% 93% 93.2% 95.9%

(92.3-
98.3)

(88.5-
96.1)

(89.2-
95.8)

(92.2-
97.9)

Fonte: Bacigalupo I et al., Identification of dementia and MCI cases in health information systems: an Italian validation study. Alzheimers Dement (N Y) 2022; 8(1):e12327.









Report e pubblicazioni scientifiche 

Fabrizi et al., 2024
Paggetti et al., 2024

Di Fiandra et al., 2014
Ancidoni et al., 2023 Ancidoni et al., 2021

Giaquinto et al., 2024 Salemme et al., 2024 Bacigalupo et al., 2024

Neuropsychological tests at the Italian 
Centers for Cognitive Disorders and 

Dementias: results from a survey on 450 
specialized services

Vaccaro et al., 2024



Familiari/caregiver raggiunti
con la survey
n = 2,369

Survey nazionale rivolta a familiari e caregiver WHO GAP
Area di 

Azione 5. 
Supporto ai 
caregiver di 
persone con 

demenza

10

169

74

421

83

389

34

244

63 148
23

184
35

58

74213

11

35

61

40

Data di 
inizio

Settembre 2022

Data di 
fine

Ottobre 2023

Fonte: Osservatorio Demenze; https://www.demenze.it/

Scheda di raccolta dati
• Caratteristiche demografiche
• Informazioni sulla malattia (ad esempio, diagnosi)
• Servizi per la demenza forniti
• Contesto del territorio
• Costi legati alla demenza
• Livello di soddisfazione e proposte di miglioramento
• Informazioni sull'esperienza del COVID-19

Principali risultati

 L'80,9% dichiara di non aver usufruito di strumenti e/o figure 
giuridiche adottate nell'assistenza al paziente principalmente a causa 
di
 scarsità di informazioni (56,2%)
 Mancanza di contatti con altri familiari (21,9%).

 Il 43% dei caregiver ha espresso un'opinione negativa o molto negativa 
sui servizi per la demenza forniti

 Gli aspetti legali, i servizi domiciliari e il sostegno economico sono stati 
tra le principali proposte per migliorare l'assistenza alle persone con 
demenza.

 Durante la pandemia di COVID-19, le condizioni cliniche delle persone 
con demenza sono peggiorate nel 59,2% dei soggetti non affetti da 
COVID-19 e nel 68,5% di quelli infetti.

 Tra le maggiori criticità emerse durante la pandemia vi sono: 
 difficoltà a contattare i medici
 difficoltà a raggiungere il paziente a casa
 chiusura dei servizi

https://www.demenze.it/


INDAGINE NAZIONALE SUI 
CAREGIVER DELLE PERSONE CON 
DEMENZA (n = 2369 )





IL FONDO ALZHEIMER E 
DEMENZA 2024-26



FONDO PER L’ALZHEIMER E LE DEMENZE 2024-26
34.9 MILIONI DI EURO 

Dicembre 2023

Luglio 2024

Ottobre 2024



1

2

3

4

5



PROGETTO FONDO PER L’ALZHEIMER E 
LE DEMENZE

LE ATTIVITA’ DELL’OSSERVATORIO 
DEMENZE DELL’ISTITUTO SUPERIORE DI 

SANITA’
(anni 2024-2026)





ATTIVITA’ 1 – LINEA GUIDA

Referenti regionali a Tavolo demenze

Individuazione di un Referente regionale per la Formazione
a supporto attività di disseminazione e implementazione LG e Attività 4 Piano Formazione

Individuazione di Strutture di presa in carico
partecipanti a attività disseminazione e implementazione:
1 CDCD, 1 CD, 1 RSA/CRA per ciascuna Regione

Indicazione di 1 Referente per ciascuna struttura CDCD, CD, 
RSA/CRA, per ciascuna Regione

Priorità

Auspicabile: Creazione Gruppo regionale per disseminazione e implementazione

Auspicabile: Tavolo regionale demenze



ATTIVITA’ 1 – LINEA GUIDA

• 1-2 partecipanti per struttura a corso disseminazione
 (Professionisti delle strutture di presa in carico)

• 2 partecipanti per struttura a corso implementazione
 (Direttore sanitario/Responsabile, Professionista implementazione)

Disseminazione: 1 corso residenziale duplicato in 2 edizioni (tot. 2 corsi) 
Totale max partecipanti 60

Implementazione: 3 corsi residenziali (1 per ciascuna tipologia di 
struttura) replicati in due edizioni: 2 corsi per professionisti CDCD, 2 corsi per CD, 2 
corsi per RSA (tot. 6 corsi): Totale max partecipanti 126

Sviluppo di un toolkit per implementazione (NICE, LG)

8 Corsi 
residenziali

(Fase Formazione 1)

ISS

Help desk

Attività Fase 1:  corsi formazione in ISS 

Referente per ciascuna struttura
(CDCD, CD, RSA)

 individua:

Cronogramma: 6 mesi





21 CDCD di 15 regioni (450 pazienti) 













Il costo della demenza in Italia





4 NUOVI FLUSSI PER NSISRIABILITAZIONE 
TERRITORIALE

SERVIZI DI 
ASSISTENZA 
PRIMARIA

OSPEDALI DI 
COMUNITA’

CONSULTORI 
FAMILIARI

FASCICOLO 
ELETTRONICO





FONDO ALZHEIMER E DEMENZE 2024-2026  34.9 milioni di euro

NORMATIVE DEL 2020 E DEL 2022 (PNRR)
SU SERVIZI DI TELEMEDICINA   1 miliardo di euro

FONDO NAZIONALE PER LA NON   913,6 milioni di euro
AUTOSUFFICIENZA  
(2024)

LEGGE SUI CAREGIVER (2023)   25,8 milioni di euro

DECRETO PER LE PERSONE ANZIANE NON  250 milioni di euro
AUTOSUFFICIENTI
(2025)       

ASSISTENZA DOMICILIARE INTEGRATA  250 milioni di euro    
(entro il 2026)
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