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PRESIDENZA
DEL CONSIGLIO DEI MINISTRI |. Sulla necessita di definire ed implementare 1l «Pia-
CORERRENZA HIEICATA no nazionale demenze». Allegato 4), parte integrante del
PROVVEDIMENTO 30 ottobre 2014. presente atto, inteso come strategia globale per la promo-
Accordo, ai sensi dell’articolo 9, comma 2, lett. ¢) del de- zione ed il miglioramento della quallta e dell’approprna-
creto legislativo 28 agosto 1997, n. 281, tra il Governo, le >

resini - e Brovins b Nl G e e tezza degli interventi assust_enznah nel settore, parthdo
province, i comuni e le comunita montane sul documento dal presupposto che. come in tutte le patologie cronico-

recante: «Piano nazionale demenze - Strategie per la promo- Rl T PP s _”'l T s
zione ed il miglioramento della qualita e dell’appropriatez- dcgenerﬂtl\re nelle quall I approccio farmaco 0gI1Cco non

za degli interventi assistenziali nel settore delle demenze>».

(Rep. atti n. 13S/CU). ¢ risolutivo nel modificarne la storia naturale, occorre

- ‘ - prevedere un insieme articolato ed organico di percorsi
LA CONFERBNZA UNIEICATA assistenziali, secondo una filosofia di gestione integrata
Nell’odierna seduta del 30 ottobre 2014: della malattia.

ALLEGATO A. Piano Nazionale
Demenze — Strategie per la
promozione ed il miglioramento
della qualita e dell’appropriatezza
degli interventi assistenziali

Ministero della Salute

Direzione Prevenzione; Direzione Programmazione; Direzione Sistemi
Informativi

Referenti Regionali

Istituto Superiore di Sanita

Rappresentanti delle tre Associazioni nazionali di pazienti e familiari
Ministero delle Politiche Sociali

Di Fiandra T et al. The Italian Dementia Plan. Ann Ist Super Sanita 2015;51(4): 261-4



Piano Nazionale Demenze 2014: 4 Obiettivi, 17 Azioni

Obietfivo 1: Int i : di Obiettivo 2: Creazione di una
e S rete integrata per le demenze e

Politica sanitaria e sociosanitaria realizzazione della gestione
integrata

Obiettivo 4. Aumento della
Obiettivo 3: Implementazione di consapevolezza e riduzione
strategie ed interventi per dello stigma per un
I'appropriatezza delle cure miglioramento della qualita della
vita
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Il Tavolo permanente sulle demenze: funzioni

Attivo fin dal febbraio 2015, e stato formalizzato nel 2021 con Decreto del
Direttore Generale della Prevenzione Sanitaria (che lo coordina) e
regolamentato nel 2022

Le sue funzioni prevedono

Monitorare recepimento e implementazione del PND da parte delle Regioni,
definendo gli indicatori per la valutazione

Aggiornare con cadenza quinquennale il PND
Definire indicatori e criteri di qualita per la rete dei servizi
Individuare criticita emergenti e proporre soluzioni

ormulare Linee di indirizzo per il corretto approccio alle diverse fasi
dell’assistenza

T Redigere documenti di approfondimento scientifico su tematiche prioritarie

Promuovere tutte le azioni mirate al miglioramento della qualita di vita delle
persone con demenza e dei loro familiari

Consente un confronto permanente tra lo Stato e le Regioni



Il Tavolo permanente sulle demenze:
composizione

L'originaria composizione del Tavolo prevedeva:

il coordinamento da parte del Ministero della Salute attraverso la Direzione
Generale della Prevenzione, nonché la partecipazione della Direzione
Programmazione e Direzione Sistemi Informativi

Referenti Regionali e delle PP.AA.

Istituto Superiore di Sanita

Rappresentanti delle tre Associazioni nazionali di pazienti e familiari (AIMA,
Federazione Alzheimer Italia, Alzheimer Uniti ltalia)

Ministero delle Politiche Sociali

Nel corso degli anni il Ministero e stato poi rappresentato soltanto dalla DG

Prevenzione menire sono entrati a far parte del Tavolo:

> i Rappresentanti delle tre societa scientifiche piu direttamente coinvolte nella
gestione delle demenze (AIP, SIMG, SINdem)

> Esperti di settore

Attualmente e in corso di revisione I'assetto della composizione del Tavolo
per renderne piu mirato e piv agile il lavoro



I FONDO 21-23 Legge 30 dicembre 2020, n. 178 (Legge di Bilancio 2021)

Linee di progettualita attribuite alle REGIONI
(finanziamento di 14.100.000 euro)

v potenziamento  della  diagnosi precoce  del Disturbo Neurocognitivo  (DNC)
minore/(Mild Cognitive Impairment - MCI ¢ sviluppo di una carta del rischio
cognitivo per la pratica clinica, mediante investimenti, ivi incluso l'acquisto di
apparecchiature sanitarie;

v diagnosi tempestiva del DNC maggiore;

v sperimentazione, valutazione ¢ diffusione di interventi di telemedicina tesi ad
assicurare la continuita delle cure nei diversi setting assistenziali:

v sperimentazione, valutazione e diffusione di interventi di tele-riabilitazione tesi a

garantire un progetto riabilitativo mirato, con lo scopo di mighiorare partecipazione.
inclusione ¢ qualita della vita del paziente:

v sperimentazione, valutazione e diffusione dei trattamenti psico-educazionali, cognitivi
¢ psicosociali nella demenza,




mpiti
tribuiti

ALS

(Finanziamento

9200.000 euro)

ATTIVITA' 1

ATTIVITA' 2

ATTIVITA' 3

ATTIVITA' 4

ATTIVITA' §

ATTIVITA' 6

ATTIVITA’ 7

['ed

[T Ministero della salute, avvalendosi dell'lstituto Superiore di Sanita. provvede alla
redazione di Linee Guida sulla dingnosi e sul trattamento della demenza, nell'ambito del
Sistema Nazionale Linee Guida (SNLG), sulla base dell’evoluzione delle conoscenze
fisiopatologiche e terapeutiche derivanti dalla letteratura scientifica ¢ dalle buone pratiche
nazionali e imernazionali, con il coinvolgimento di tutti gli attori istituzionali nonché
con la  collaborazione delle maggiori Associazioni di pazienti e familiari ¢ delle
principali Societa scientifiche.

Il Ministero della salute, avvalendosi dell’Istituto Superiore di Sanita, provvede
all"aggiornamento del Piano Nazionale delle Demenze (PND).

Il Ministero della salute, attraverso il Tavolo permanente sulle demenze ¢ con |l supporto
teenico dell”Istituto Superiore di Sanitd, svolge le seguenti attivita. che recepiscono aleuni
degli obiettivi gia previsti dal vigente PND e concorrono alla loro realizzazione:

v Monitoraggio del recepimento del PND nonché dei documenti successivamente
claborati dal Tavole permanente sulle demenze e verifica del loro stato di
implementazione:

v Aggiornamento della mappa dei servizi dedicati alla diagnosi ¢ alla presa in carico
delle persone con demenza anche mediante la conduzione di Survey sui servizi esistent
¢ capacita di presa in carico:

¥ Promozione di strategie e programmi per la prevenzione primaria ¢ secondaria. cosi
come previsto dall’azione 1.1 del PND;

v Definizione e attuazione di iniziative di formazione per raflorzare, preferibilmente con
modalita integrate. conoscenze ¢ competenze specifiche di tutte le figure coinvolte, in
ambito sanitario. socio-sanitario ¢ sociale. nonché dei familiari. nella diagnosi ¢ presa
in carico delle persone con demenza.

v Definizione ¢ implementazione di una cartella clinica informatizzata dei CDCD per la
raccolta di dati clinici dei pazienti con demenza. propedeutica all'istituzione di un
Sistema Informativo per la Demenza di livello nazionale, cosi come previsto
dall’azione 1.7 del Piano Nazionale vigente,




I Fondo 2024-2026 Legge 30 dicembre 2023 n.213 (Legge di Bilancio 2024)

Stabilisce il rinnovo del precedente Fondo, incrementandone |
finanziomento con uno stanziomento economico di circa 35 milioni
€ totali per il triennio 2024/26 (di cui 33.400.000 assegnati alle
Regioni e 1.500.000 all'Istituto Superiore di Sanita)

| criteri di erogazione sono stati modificati per consentire una piu
rapida disponibilita dei fondi assegnati a ciascuna Regione

Sono confermate le precedenti 5 Aree strategiche di progetto per
le Regioni, in continuitad con quanto avviato/realizzato nel triennio
Y copertura del primo finanziomento. In_alcune di gueste
rogettuadlita di competenza regionale I'ISS ha anche compiti di
collaborazione e supporio diretti (ad es. Area 1, Area 4)

Per il nuovo friennio I' ISS la individuato 8 Linee di attivita che
sanciscono Il potenziomento di alcune azioni condotte nel
precedente friennio, ne completano e finalizzano alire,
Infroducono la sperimentazione e valutazione di nuove strategie
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Lo stato di avanzamento dei PND a livello globale

Current national dementia plans and plans in development

From Plan to Impact VII
Dementia at a crossroads

. Countries with plans
. Countries developing plans

Mo plan at present

European region WHO Member HIC Stage 4A Inadequate funding

Stati (membri WHO) hanno implementato il
loro PND, equivalente al 26.7% del target di
146 paesi previsto dal WHO GAP

Stati stanno attualmente sviluppando un
PND o stanno integrando la demenza in

piani piu ampi prre _
«Q.¢ Osservatorio
" Demenze

ISTITUTO SUPERIORE DI SANITA

ti o territori (anche non WHO) hanno
ND




IL percorso metodologico per la stesura del huovo PND (1)

le Demenze

Ministero della Salute

Istituto Superiore di
Sanita (ISS)

Regioni e PP.AA.

\
Tavolo permanente per

Societa scientifiche ed
esperti nominati

Associazioni di Familiari
e Utenti

E stato costituito un sottogruppo con il
compito di redigere un documento di
aggiornamento del Piano (a por’rlre
dal draft gia consegnato nell’ambito
del primo fondo), da sottoporre alla
discussione e approvazione del
Tavolo.

Il sottogruppo si e riunito due volte in
plenaria, ha individuato la struttura

del documento, e ha poi confinuato
le attivita in piccoli gruppi che si sono
anche distribuiti i capitoli da scrivere

Attualmente i comitati di scrittura
stanno mettendo a punto i testi che
verranno integrati nel documento da
inviare al Tavolo quanto prima



I IL percorso metodologico per la stesura del huovo PND (2)

La base metodologica di questo PND prende spunto dal Piano d’azione globale
per le demenze dell’Organizzazione Mondiale della Sanita-OMS/WHO ("The
Global action plan on the public health response to dementia, 2017-2025" esteso
per altri 6 anni nel corso della 78esima Assemblea Mondiale tenutasi a Ginevra, a
Maggio 2025) e da ulteriori Guide di settore dell’OMS e di Alzheimer’s Disease
International

Si efitenuto utile valutare anche le raccomandazioni strategiche dei documenti
ufficiali prodotti dall’Unione e dalla Commissione Europea negli ultimi anni (ad
s. i documenti scaturiti dalle JAs)

- Infine, sono stati presi in considerazione i piu recenti Piani nazionali di 12 diversi
Paesi ed analizzati come modelli comparativi
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WHO Global Action Plan on the public health response to dementia 2017 — 2025
Le Aree di azione
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Cross-cutting
principles

The global action plan is
graounded in the followrinag
sewen cross-cutting principles.

Multisectoral collaboration on the
puvblic health response to dementia

Aocormp rehe nsive and coordinated
response o dementia requires
collaboration among all stake holders
Lo IMmMprowve prewention, risk reducticon,
diagnosis, treatrment and care.

A hieving such collaboration requires
engagernaent at the govermnment lewel
of all relevant public sectors, such as
health (including alignment of existing
noncormmunicab le disease | meental
health and ageing efforts), social
services, education, employrment,
justice | and housing, as well as
partnerships with relevant civil society
and private sector entities

Y\ \

S Human rights of people

ww ith de me ntia

Policies, plans, legislation,
programrmes, interventicons
arnd actions should kbe
s=nsitive o the neaeds,
expectaticons and hurman
rights of people with
dermentia, consistent with
the Comvention on thhe
Rights of Persomns with
Drisabilities and other
intermational and regional
human rights instrurme nts.

= Universal healkth and
social care cowverage
for dementia

Dresigning arnd
implementing health
prograrmmees for universal
health coverage must
include fimancial risk
protection and ensuring
equitable acocess o a
bBroad range of promotive
preventive, diagnostic and
care services (including
palliative, rehakilitative
arnd social support) for all
people with dermentia arnd
their carers.

Emp owerment and
engagement of people
wwith dementia and
their carers

FPeople with dementia,
their carers and
organizations that
represent theaem should e
em povwered and involbved
in adwvocacy, policy,
planning, legislaticon,
service orowvisicon,
monitoring and research
of derme ntia.

Eguw ity

Al efFfores o implermeaent
public health responsaes

o dermentia must suUpport
gender eqguity and

take a gender-sensitive
perspective, kesping im rmvirnd
all vulnerabilitie s spe cific

o each national contesca
consistent with the 2o=zo
Aagenda for Sustainable
CDreveloprment, which
recognizes that people who
are vulnerakle, including
pecople with disabilitie s
aolder pecple and migrants |
rmust bBbe erm porsvwerec

WHO Global Action Plan on the public health response to dementia 2017 — 2025 (prorogato al 2030)
I Principi trasversali

Ewvide nce-based
practice for dementia
risk reduvction and care

Based on scientific evide nce
and or best practice, it

is iMmportant o deve lop
strategies and interventions
for dementia risk reducticon
and care that are person-
centred, cost-=ffective,
sustainable and affordalzle,
and ake public health
principles and cultural
aspects iNnto acocourt.

Appropriate attention
to dementia preve ntion,
cure and care

Steps to realize this focus
include using existing
kEnowledge and experience
T MM rce e Dresw eernticr,
risk reducticon, care arnd
support for people with
dementia and their carers
and generation of news
kEnowledge towards
finding discase-modifying
treatrments Or &8 cure,

effe ctive risk reduction
iNnterventicons and
iNnnovative models of care.



I | principi trasversali da rispetiare per delineare,
dare significato e forza alle azioni
Promuovere:

| diritti umani delle persone con demenza

Empowerment e coinvolgimento delle persone con demenza e
dei loro familiari

Pratiche basate sull’evidenza per la riduzione del rischio e per le

ollaborazione multisettoriale per una risposta di sanita pubblica
Coperiura universale per I'assistenza sanitaria e sociale
Equita, con rispetto del gender e della vulnerabilita

!

Appropriata attenzione alla prevenzione, ai tfrattamenti e alla cura




Le fasi e i passaggi essenziali

Figure 3. Amulti-phased approach to developing a dementia plan

PHASE A:
PREPARING FOR THE
DEMENTIA PLAN

IMPLEMENTING THE
DEMENTIA PLAN

LEADERSHIP,
GOVERNANCE,
MULTISECTORAL
COLLABORATION

STAKEHOLDER
ENGAGEMENT

PHASE B:
DEVELOPING THE
DEMENTIA PLAN

\\

5.The dementia plan:
essential steps

PHASE A

PREPARING
FORTHE
DEMENTIA PLAN

PHASE B

DEVELOPING
THE DEMENTIA PLAN




I Allineamento con la WHO Guide «Towards a dementia Plan»
2018

Sempre nella logica di garantire il raccordo con le indicazioni degli Organismi internazionali,
il processo complessivo di aggiornamento e strutturato in tre fasi: preparazione, sviluppo e
attuazione del Piano.

Per questo motivo sono stati presi in esame, per ciascuna delle aree descritte prima, alcuni
parametri chiave che ne consentiranno la successiva declinazione nei Piani operativi
regionali:

la situazione attuale nel Paese,

gli opiettivi per sviluppare un piano strategico,

le azioni proposte per il loro raggiungimento,
e fasi e i traguardi qualitativi piu rilevanti all'interno dei percorsi operativi,
I'allocazione delle risorse stimate necessarie,

gli indicatori per il monitoraggio, in accordo con quanto previsto dal Global Dementia
Observatory (GDO 2017) .



Lo schema del Nuovo PND nel documento in
elaborazione (1)

INTRODUZIONE GENERALE (che esplicita la Metodologia e fornisce raccomandazioni per un PND

governativo, per il suo finanziamento e la sua articolazione regionale)

Azioni proposte da

AREA Stato dell'arte  |Obiettivi OoMS Azioni
Azione 1 L(/demenza come priorita di sanita pubblica
/
Azione 2 / Sensibilizzare sul tema della demenza

/

Azione 3/

Riduzione del rischio di demenza

/

zion‘é4

Diagnosi, trattamento e supporto per le persone con demenza

\ /

e5

Supporto ai caregiver di persone con demenza

Sistemi informativi sulla demenza

Azi \6
\

Azion 7\

Ricerca e innovazione per la demenza




I Lo schema del Nuovo PND nel documento in elaborazione (2)

AREA Definizione del piano operativo  |Allocazionerisorse | IndicatoriGOD |  Indicatori

Azione 1 |Le demenza come priorita di sanita pubblica

Azione 2 (Sensibilizzare sul tema della demenza

Azione 3 |Riduzione del rischio di demenza

Azione 4 |Diagnosi, trattamento e supporto per le persone con demenza

Azione 5 (Supporto i caregiver di persone con demenza

Azione 6 (Sistemi informativi sulla demenza

|Azione 7 [Ricerca e innovazione per la demenza

\




| messaggi chiave di questa proposta

il Piano Nazionale deve essere assunto e promulgato dal Governo, per
garantire un approccio globale al tema delle demenze con Uintegrazione di
tutte le competenze necessarie

il finanziamento sara stabilmente assicurato con i Fondi destinati al Servizio
Sanitario Nazionale, ancorandolo quindi a un sistema che garantisca la
continuita delle risposte operative e la loro crescita qualitativa, e non piu a
scelte’progettuali vincolate temporalmente

la durata del Piano sara quinquennale, prevedendo che il suo aggiornamento
basato sul monitoraggio costante delle azioni intraprese, effettuato con
dicatori condivisi da cui scaturisce un report annuale sullo stato dell’arte

iLPND deve essere formalmente recepito dalle Regioni e PP.AA., ciascuna delle
quali redige un proprio piano attuativo di analoga durata quinquennale, basato

sull’analisi dei bisogni del proprio territorio e sulla conseguente individuazione
delle priorita




I Lo stato dell’ arte

A fronte della condivisione di tutto il Tavolo permanente circa la crucialita di questi
messaggi che costituiscono i pilastri del nuovo Piano, va richiamata la complessita del
percorso che ci froviamo davanti.

In particolare occorre:

Accelerare la stesura del testo definitivo, originariamente prevista entro la
fine dell’anno (?)

Seguire in modo stringente (e proattivo) l'iter che il documento deve
ercorrere per avere in prima battuta I'approvazione del Tavolo permanente,
successivamente essere preso in carico dal Governo (Consiglio dei Ministri) e
infine essere oggetto di Intesa in Conferenza Unificata

Vigilare sui tempi di approvazione nelle diverse fasi, con una costante
aftenzione alla dimensione economica che deve diventare una risorsa certa

Ecco perché in questi giorni dovremmo essere consapevoli della grande
opportunita che viene dalla Legge di Bilancio, per dare almeno un segnale
nella direzione di una strategia compiuta (come, ad esempio, si € giustamente
proposto per la salute mentale) ricordando comunque che il PND ancora
vigente ha ugualmente bisogno di essere finanziato!
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