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Demenze e capacità: prospettive di un’assistenza centrata sui diritti e

sulla persona tra CRPD e riforma della disabilità in ITALIA

XVIII Convegno 

I CENTRI PER I DISTURBI COGNITIVI E LE DEMENZE E LA GESTIONE INTEGRATA DELLA DEMENZA



«Piano nazionale demenze Italia– Strategie per la promozione ed 
il miglioramento della qualità e dell'appropriatezza degli interventi 
assistenziali nel settore delle demenze»

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 



A Content Review of National Dementia 
Plans: Are Human Rights Considered?
(Harden B, Mao Y, Weiss J, Hsuan S, McDermott O, Funk M, Drew N, Seeher K, 
Dua T, Orrell M. A Content Review of National Dementia Plans: Are Human 
Rights Considered? Health Hum Rights. 2025 Jun;27(1):43-57. PMID: 
40703597; PMCID: PMC12282884)

WHO GLOBAL ACTION PLAN 

ON DEMENTIA



▪ Illegittimità o Disfunzionalità possono 
pregiudicare la soddisfazione del diritto. La realtà 
è caratterizzata da «inaccessibility of right» da 
parte di molti (J. Tronto, Moral Boundaries: A Political Argument for 
an Ethic of Care, 1993).

▪ Oltre la legalità formale: la cura è una 
responsabilità collettiva. 

❖ Riconoscere che la persona con demenza ha bisogni specifici, mutevoli e spesso non espressi chiaramente

❖ Assumersi la responsabilità di rispondere, con un piano di assistenza personalizzato

❖ Fornire la cura in modo competente e nel rispetto della dignità della persona

❖ Monitorare gli esiti per adattare l’intervento

❖ Creare condizioni strutturali affinché la cura sia sostenibile, equa, distribuita

DEMENTIA THROUGH HUMAN RIGHTS LENS 



Articolo 12

Uguale riconoscimento dinnanzi alla legge

1. Gli Stati Parti riaffermano che le persone con disabilità* hanno il diritto al riconoscimento in ogni luogo 
della loro personalità giuridica.

2. Gli Stati Parti riconoscono che le persone con disabilità godono della capacità giuridica su base di 
uguaglianza con gli altri in tutti gli aspetti della vita.

3. Gli Stati Parti adottano misure adeguate per consentire l’accesso da parte delle persone con disabilità 
al sostegno di cui dovessero necessitare per esercitare la propria capacità giuridica.

*definizione: coloro che presentano durature menomazioni fisiche, mentali, intellettuali o sensoriali che in 
interazione con barriere di diversa natura possono ostacolare la loro piena ed effettiva partecipazione nella 
società su base di uguaglianza con gli altri. 

La Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti delle persone con disabilità (CRPD), 

ratificata dall’Italia nel 2009



«La capacità» 

• La capacita giuridica: è un costrutto legale: titolarità di diritti, (Art. 1 Codice Civile) 

• La capacità di agire: la possibilità di esercitare quei diritti, (Art. 2 Codice Civile)

• La capacità di intendere e di volere: è un costrutto psicologico-psichiatrico (sebbene abbia una 
rilevanza giuridica operativa) e si riferisce alla possibilità di comprendere il significato delle 
proprie azioni (intendere) e controllare la propria volontà e i propri impulsi (volere).



▪Non ammette la dicotomia “capace/incapace”

▪Non ammette l’idea che la disabilità (anche intellettiva) implichi 
automaticamente l’incapacità giuridica o decisionale

▪ Il FOCUS è sulla valutazione funzionale, non sulla diagnosi clinica

La Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti delle persone con disabilità (CRPD), 

ratificata dall’Italia nel 2009



2. La riforma italiana sulla disabilità

Legge delega Disabilità

L. n 227 del 2021 

D.L. n 222 del 2023

Riqualificazione dei servizi 
pubblici per l'inclusione e 

l'accessibilità

D.L. n 20 del 2024

Garante delle persone con 
disabilità

D.L. n 62 del 2024

V. Base 

V. Multidimensionale

Progetto di vita 

D.L. n 29 del 2024  Disposizioni in materia di politiche in favore delle persone 
anziane, in attuazione della delega di cui agli articoli 3, 4 e 5 della legge 23 

marzo 2023, n. 33



2020       2024

IN 

AGGIORNAMENTO



Prospettive operative di un assistenza centrata sui diritti e sulla persona 
Tavolo per il monitoraggio del Piano Nazionale Demenze (PND)

ELEMENTI CHE NECESSITANO DI UN APPROCCIO DI RICERCA TEORICO/EMPIRICO PER SVILUPPARE SOLUZIONI OPERATIVE

(su tutti questi elementi disponiamo di dati limitati)

• Valutazione della capacità: sviluppare un modello funzionale, contestuale e proporzionato applicabile in contesti clinici (consenso alle cure) e 
giuridici (tutela patrimoniale, testamento, DAT).

• Standardizzazione nazionale delle procedure valutative con integrazione di strumenti psico-diagnostici validati.

• Utilizzo dei criteri ICD/ICF e del WHODAS come strumenti per una valutazione (o descrizione) funzionale personalizzata e per lo 
sviluppo del PAI. 

• Definizione di modelli per promuovere il supporto decisionale (in base alla necessità di sostegno). 

• Tradurre il riferimento ai diritti in azioni concrete, indicatori di monitoraggio coerenti con la CRPD. 

• Educazione e formazione degli operatori che comprenda modelli teorici di capacità; etica della relazione e dell’autonomia; CRPD e diritti umani; 
buone pratiche nella comunicazione in ambito clinico*.



*Nuova era della comunicazione clinica per le demenze:
nuovi farmaci e biomarcatori riscrivono il dialogo con i pazienti

Principio di proporzionalità tra rischio e livello di informazione e comprensione richiesto 
Una comunicazione efficace richiede un tempo proporzionato al grado di incertezza e di 
rischio associati ad una diagnosi o ad un trattamento. Quando aumentano la complessità 
delle informazioni, la variabilità dei profili di risposta alle terapie e la presenza di possibili 
effetti avversi significativi, cresce anche la necessità di una relazione clinica attenta, 
trasparente e personalizzata. 

Consenso informato rafforzato:  il livello di informazione deve essere più approfondito, e la 
comprensione esplicitamente verificata. 

Il fondamento etico: Autonomia e Autodeteminazione. Il paziente può esercitare un vero 
consenso libero solo se capisce adeguatamente ciò che rischia.

▪ Il paziente comprende davvero rischi e benefici?; C’è il rischio che la proposta del nuovo farmaco crei nel paziente 
speranze eccessive, decisioni guidate dall’ansia e/o dall’aspettativa mediatica?

▪ Sono pronti i professionisti sanitari e le istituzioni a comunicare, con il giusto tempo, i benefici reali e i limiti lungo 
tutto l’iter del monitoraggio biologico?
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