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Introduction

Les soins palliatifs ont d’abord été développés pour les 
patients atteints de cancer, et commencent seulement 
à trouver leur place dans les stratégies de prise en 
charge d’autres maladies chroniques. Les pathologies 
démentielles n’ont été considérées comme une cible 
potentielle que tardivement, leur diagnostic se situant 
à la frontière du somatique et de la psychiatrie. Le fait 
que la démence est non seulement une maladie chro-
nique, mais représente aussi, après les maladies cardio-
vasculaires et le cancer, la troisième cause de décès 
chez les personnes âgées, est quelque chose dont les 
médecins n’ont conscience que depuis quelques an-
nées. Preuve en est qu’aux Etats-Unis, par exemple, le 
nombre de décès attribués à la démence a augmenté de 
89 % entre 2000 et 2014 [1]. Encore faut-il que la patho-
logie démentielle soit diagnostiquée, ce qui dépend du 
niveau d’information de la population et de la sensibi-
lisation des médecins. La baisse des performances co-
gnitives reste souvent minimisée ou passée sous si-
lence par les personnes concernées (patients et 
proches) et les professionnels.
Les diagnostics respectifs de cancer et de démence gé-
nèrent chez les personnes concernées des inquiétudes 
très différentes. Cela commence par les premiers 
symptômes et l’établissement du diagnostic: en cas de 
démence, les premiers signes de dysfonctionnement 
ne sont pas des symptômes et des altérations d’ordre 
corporel, comme c’est le cas pour d’autres maladies 
graves, mais des changements dans la gestion du quo-
tidien et, souvent aussi, des modifications de la person-
nalité. Quelqu’un qui tousse du sang va consulter le 
médecin en craignant une affection cancéreuse incu-

Pour accompagner et traiter les patients souffrant de démence, il ne suffit pas de sa-
voir diagnostiquer cette pathologie et traiter les différents problèmes qui se pré-
sentent au cours de son évolution. Comme il s’agit d’une maladie incurable et à l’is-
sue fatale, sont également nécessaires des compétences en médecine palliative 
adaptées aux exigences particulières de cette catégorie de patients.

rable. Et si un cancer est effectivement diagnostiqué, il 
se posera des questions importantes: Quel est mon pro-
nostic, combien de temps me reste-t-il à vivre? Qu’est-ce 
qui m’importe dans le temps qui me reste à vivre? Où 
dois-je poser des limites? Mais après un diagnostic de 
démence, les personnes concernées et leurs proches se 
posent de tout autres questions, au premier rang 
desquelles figure le plus souvent la peur d’être de plus 
en plus dépendant et de perdre les fonctions sociales 
occupées jusqu’ici. Les demandes de pronostic 
concernent bien davantage les progrès de la dégrada-
tion cognitive que la réduction de l’espérance de vie. Le 
fait que la démence est une affection évolutive, incu-
rable et à l’issue fatale, et pose donc les mêmes ques-
tions qu’une affection cancéreuse incurable, n’est gé-
néralement pas un enjeu pour les médecins traitants, 
les patients et les proches. Il serait pourtant essentiel 
de prendre le temps de discuter de ces questions, d’au-
tant plus que la capacité de discernement du patient, et 
donc la possibilité de planifier sa prise en charge, va ra-
pidement se réduire.

Objectif qualité de vie

Les soins palliatifs visent la qualité de vie, et non la 
prolongation de la vie. Mais pour une personne at-
teinte de démence, la qualité de vie comprend bien da-
vantage qu’une réduction efficace des symptômes. Une 
prise en charge et un accompagnement adaptés à la dé-
mence doivent impérativement respecter et renforcer 
les éléments suivants :
–	 L’estime de soi: le besoin de reconnaissance est es-

sentiel à l’être humain. La personne atteinte de dé-
mence veut elle aussi se sentir utile et acceptée.
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–	 L’autonomie: la maîtrise de ses actes; la capacité, 
dans la mesure du possible, à prendre part à l’amé-
nagement de sa propre existence.

–	 La sécurité: les habitudes, les rituels hérités du quo-
tidien peuvent transmettre un sentiment d’intimité 
et de sécurité.

–	 Les émotions positives: l’humour, la joie, le rire, la 
satisfaction sont des déclencheurs essentiels du 
bien-être.

–	 L’appartenance, la relation: c’est un besoin humain 
fondamental que de faire partie d’une vie de fa-
mille, d’un cercle d’amis, et en fin de compte de la 

société; de ne pas se sentir exclu, mais accepté dans 
sa propre importance.

–	 Aimer et être aimé: pouvoir se sentir proche 
d’autres gens, recevoir et montrer de l’affection. 

–	 Le plaisir et la jouissance, la sensualité: un bon re-
pas, une caresse, une mélodie, un beau paysage, un 
parfum envoûtant, un super morceau de musique 
ou un câlin: tout cela contribue à la qualité de vie.

–	 Eviter les émotions négatives: personne n’aime être 
ridiculisé. La peur, la honte, le sentiment d’échec et 
la pression sont à éviter absolument.

–	 Eviter les contraintes: personne n’aime être forcé à 
faire quelque chose. Chez les personnes atteintes 
de démence, cela s’applique aux activités quoti-
diennes, telles que manger, se doucher, aller aux toi-
lettes.

Aspects spécifiques des soins palliatifs

Le modèle SENS [2] décrit les quatre aspects fondamen-
taux des soins palliatifs: la gestion des symptômes 
(Symptom-Management), le processus décisionnel 
(Entscheidungsfindung), le réseau (Netzwerk) et le sou-
tien (Support). Ce modèle s’avère très utile, notamment 
dans le contexte ambulatoire. Que signifie-t-il en pra-
tique dans la prise en charge des patients atteints de 
démence?

La gestion des symptômes
Des symptômes lourds tels que les douleurs, l’insuffi-
sance respiratoire, la nausée, l’agitation et l’angoisse 
peuvent fortement réduire la qualité de vie pendant la 
maladie et la fin de vie. Tous relèvent toutefois du res-
senti subjectif, et ne sont que très partiellement objec-
tivables. Les capacités de communication verbale di-
minuent de plus en plus au cours d’une pathologie 
démentielle, ce qui rend l’identification des symp-
tômes toujours plus difficile, et conduit souvent à ce 
que ces derniers échappent à l’observation. Qu’est-ce 
qui peut nous aider dans cette situation? Les change-
ments comportementaux du patient doivent être iden-
tifiés, et sans cesse réévalués à l’aune de son ressenti 
corporel. Les observations des aidants sont à cet égard 
essentielles, et doivent être prises en compte dans 
l’évaluation. L’agitation, le refus et l’agressivité peuvent 
être l’expression de douleurs non détectées [3]. Des ins-
truments spécifiques permettent d’en faciliter l’identi-
fication, comme par exemple l’échelle d’évaluation 
PAINAD [4], qui repose sur une observation de deux 
minutes (tab. 1).
Dans le choix d’un analgésique, la capacité du patient à 
coopérer est un facteur plus important que l’observa-
tion des directives. Les prescriptions à la demande ne 

Tableau 1: Evaluation de la douleur chez les personnes atteintes de démence, PAINAD [4].

Respiration (indépendamment de la vocalisation) non oui Score

normale � � 0

occasionnellement laborieuse � �
1courtes périodes d’hyperventilation

(respiration rapide et ample)
� �

bruyante et laborieuse � �

2
longues périodes d’hyperventilation
(respiration rapide et ample)

� �

respiration de Cheyne-Stoke (augmentation du 
volume courant, puis baisse de la ventilation avec 
apnée)

� �

Vocalisation négative

aucune � � 0

gémissements ou grognements occasionnels � �
1discours peu élaboré à voix basse 

avec un aspect négatif ou de désapprobation
� �

appels inquiets répétés � �
2forts gémissements ou grognements � �

pleurs � �

Expression faciale

souriante ou inexpressive � � 0

triste � �
1effrayée � �

soucieuse � �

grimaçante � � 2

Langage corporel

détendu � � 0

tendu � �
1va-et-vient nerveux � �

remuant � �

rigide � �

2

poings serrés � �

genoux repliés � �

s’éloigne ou repousse � �

frappe � �

Consolation

pas besoin d’être consolé � � 0

distrait ou rassuré par la voix ou le toucher � � 1

impossible à consoler, distraire ou rassurer � � 2

TOTAL __/10
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fonctionnent pas; il faut respecter un schéma thérapeu-
tique simple avec des préparations à action retardée, en 
s’assurant que le patient puisse les avaler (taille des com-
primés!). A cause du risque de chute et de délire, il faut 
être très prudent dans le dosage des opiacés; les sys-
tèmes transdermiques sont particulièrement adaptés.
Les pathologies démentielles peuvent non seulement 
s’accompagner de symptômes corporels provoquant 
des douleurs, mais aussi de symptômes neuropsychia-
triques telles que délires, hallucinations, agitation et 
agressivité. Pour réduire ces symptômes, l’usage ciblé 
de psychotropes peut tout à fait se justifier. Il faut tou-
tefois respecter la devise: «autant que nécessaire, mais 
le moins possible et le moins longtemps possible». Le 
but doit être toujours de réduire les symptômes pour le 
patient, et non de rendre ce dernier plus docile. 

Le processus décisionnel
Au cours d’une pathologie démentielle, le patient, les 
proches et l’équipe soignante se trouvent sans cesse 
confrontés à des décisions médicales. Dans cette situa-
tion, quels examens et quels traitements sont justifiés 
et servent l’intérêt du patient? Puisque la capacité de 
discernement, et donc la compétence décisionnelle, di-
minue continuellement au cours d’une pathologie dé-

mentielle, il est très important d’établir un diagnostic 
suffisamment tôt. On peut ainsi profiter de ce que le pa-
tient est encore capable de discernement pour définir 
un Advance Care Planning, discuter de ses valeurs per-
sonnelles, et établir un mandat pour cause d’inapti-
tude. Plus la maladie progresse, plus les décisions 
prises par les proches à la place du patient sont impor-
tantes. Ces derniers ont besoin d’informations et de 
soutien pour pouvoir prendre leurs décisions. Les pa-
tients dont les proches sont bien informés sont soumis 
à des examens et à des traitements pénibles beaucoup 
moins souvent que ceux dont les proches ne sont pas 
informés [5]. Les points à évoquer lors des entretiens 
sont les suivants:
–	 Etat des lieux: quand et comment la maladie a-t-elle 

commencé, comment a-t-elle évolué jusqu’ici, où en 
sommes-nous aujourd’hui? Un regard rétrospectif 
sur ce que le patient était encore capable de faire il y 
a six mois, et sur ce qui n’est plus possible au-
jourd’hui, permet de clarifier la progression de la 
maladie.

–	 La décision médicale doit se fonder sur une repré-
sentation objective des complications qui appa-
raissent fréquemment au cours de la maladie. De 
telles informations aident à traiter la question: le 
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patient va-t-il mal à cause de la complication, ou 
souffre-t-il de la complication parce que son état s’est 
dégradé sous l’effet de la démence?

–	 Il y a toujours plus d’une option thérapeutique pos-
sible. Pour chaque option, on peut déterminer dans 
le dialogue la Balance of Burden and Benefit, l’équi-
libre coût/bénéfice pour le patient. Cela vaut aussi 
pour la question des examens, comme par exemple 
les examens radiologiques, les gastroscopies ou les 
prises de sang. Le choix se présente souvent entre 
l’amélioration de la précision diagnostique et un 
traitement à titre expérimental sans données pré-
cises.

–	 La question de l’objectif du traitement est toujours 
centrale: que préfère le patient dans telle ou telle si-
tuation? Quand on peut se référer à une planifica-
tion du projet thérapeutique, à une directive antici-
pée, à une anamnèse des valeurs, ou au moins à des 
déclarations effectuées par le patient avant ou au 
début de la pathologie démentielle, les proches s’en 
trouvent très soulagés. Cela souligne l’importance 
d’un Advance Care Planning effectué le plus tôt pos-
sible après l’établissement du diagnostic. 

Le réseau
Le besoin d’encadrement du patient atteint de dé-
mence augmente avec sa dépendance, sa désorienta-
tion et sa perte d’autonomie. Les soins palliatifs ont 
pour but d’améliorer non seulement la qualité de vie 
du patient, mais aussi celle de ses proches. Encore 
faut-il en parler – à l’initiative du médecin de famille. 
L’espace laissé aux proches pour leurs propres besoins 
et obligations se réduit toujours davantage. C’est pour-
quoi il importe de mettre en place le plus tôt possible 
un réseau visant à les soutenir et à les soulager. Les 
offres institutionnelles que sont les conseils proposés 
par l’Association Alzheimer, les soins ambulatoires, les 
services de soins à domicile pour un soulagement de 
quelques heures, les cliniques de jour et de nuit, les sé-
jours de vacances dans une institution de soins de 
longue durée, jusqu’à l’admission définitive dans une 
institution de soins, fournissent le socle de ce réseau.

Le soutien
Les proches ne souffrent pas seulement du poids de la 
prise en charge, mais aussi, et souvent davantage, du 
changement de la relation au patient. La modification 
de la personnalité du patient a pour conséquence qu’on 
ne vit plus avec la personne qu’on a épousée. Les agres-
sions, les blessures, la culpabilité et la honte peuvent 
pousser les proches dans leurs derniers retranche-
ments. Un soutien psychologique est à envisager, ainsi 

parfois qu’une décision d’intervenir pour la protection 
des proches.
Un plan de prise en charge établi lors d’une table ronde 
avec toutes les parties impliquées, dans le respect du 
modèle SENS, facilite la prise en charge interprofes-
sionnelle. Chez des patients généralement polymor-
bides, une longue liste de médicaments peut facile-
ment conduire à des erreurs. L’application «PalliaCare» 
[6], testée dans le canton de Soleure, offre un outil de 
travail numérique qui, sous la forme d’une plateforme 
collaborative regroupant les modules plan de prise en 
charge, plan médicamenteux uniforme, outil de commu-
nication et équipe de prise en charge, améliore la colla-
boration interprofessionnelle.

La fin de vie et la mort chez les personnes 
atteintes de démence

Quand commencent la dernière phase de la vie et l’en-
trée dans la mort chez les patients atteints de dé-
mence? Pour de nombreuses affections corporelles, 
nous disposons de données objectives qui rendent ce 
pronostic possible. Ces données nous manquent large-
ment pour les pathologies démentielles. C’est pour-
quoi il est très fréquent que le décès survienne bien 
plus tôt qu’envisagé par le personnel de soins en insti-
tution, ainsi que l’a montré une étude: lors de l’admis-
sion en centre de soins, le personnel de soins a pronos-
tiqué un décès dans les six mois pour seulement 1,1% 
des résidents atteints de démence à un stade avancé, 
alors qu’en réalité, 71% d’entre eux sont finalement dé-
cédés dans ce laps de temps [7]. Quels sont les indices 
d’une fin de vie dans les prochains mois? Une pneumo-
nie, des épisodes de fièvre répétés, ou une diminution 
de la prise alimentaire avec perte de poids, s’accom-
pagnent d’une mortalité allant jusqu’à 50% dans les 
mois qui suivent [8]. Quand ces complications appa-
raissent, il faut faire comprendre aux proches qu’elles 
sont dues à l’aggravation de la maladie primaire, c’est-
à-dire aux progrès de la démence. Sans cette expli
cation, la famille pense que ces complications sont 
responsables de la dégradation, et qu’avec le bon traite-
ment, tout pourrait redevenir comme avant.
La question de l’alimentation, justement, peut prendre 
un caractère très émotionnel. Si la dégradation n’est 
pas comprise pour ce qu’elle est, le désespoir peut 
conduire à une pression et à une contrainte croissantes 
lors des prises alimentaires. Cela peut se traduire d’un 
côté par une souffrance accrue du patient, de l’autre 
par des tensions avec l’équipe soignante. Seules de 
nombreuses discussions peuvent permettre aux 
proches de comprendre que la plupart des patients at-
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teints de démence mangent toujours moins dans les 
derniers mois et semaines de la vie, car ils n’en 
éprouvent plus le besoin et ne ressentent plus la faim. 
Dans une telle situation, préserver la meilleure qualité 
de vie possible ne signifie pas donner le plus de calories 
possibles, mais offrir au patient, via quelques bouchées 
de son plat préféré, une stimulation sensorielle posi-
tive.
La chute peut être un autre motif de dégradation su-
bite. Au cours de la maladie, les personnes atteintes de 
démence tombent plus souvent que d’autres personnes 
âgées. Ce risque de chute doit être évoqué avec les 
proches; il est impossible de prévenir totalement une 
fracture du col du fémur. Sachant qu’une telle blessure, 
opérée ou non, conduit presque toujours à une dégra-
dation soudaine et, chez un grand nombre des patients 
concernés, à la mort dans les semaines et les mois qui 
suivent, il faut aussi pouvoir envisager, au stade termi-
nal de la démence, une démarche purement palliative 
avec une bonne analgésie [9].
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