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La prise en charge palliative 
des patients atteints de démence

Objectifs pédagogiques : 
Identifier les spécificités de la prise en charge palliative pour ces patients 

notamment dans le repérage et la prise en soins
Soutenir les équipes dans l’accompagnement des patients atteints de démence en 

situation palliative 
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Introduction 

Rappel :

• Démence = maladie évolutive, dont la trajectoire est longue et difficilement prévisible

(répétitions des épisodes aigus) mais l’évolution vers un stade avancé est inéluctable

• Difficulté à repérer la phase terminale = Sous - recours aux soins palliatifs chez ces

patients

→ Les patients déments ont des besoins comparables aux patients atteints d’autres 
pathologies en fin de vie, mais restent insuffisamment identifiés comme relevant d’une 
approche palliative (Lopez & Lefebvre, 2009).

→ Le pronostic est difficile et peu prédictible, avec une évolution marquée par des épisodes 

de décompensation intercurrents ( Duzan , 2011).



Trajectoire de fin de vie: personnes avec démences 
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En 2016, 16% des décès 
correspondent à cette 
trajectoire 

Source : Adaptée de Murray et al.

Murray SA et al. Illness trajectories and palliative care. BMJ 2005;330:1007-11

Source : CNSPFV –Atlas des soins palliatifs et de la fin 

de vie en France -2é édition-2020

Survie moyenne après
diagnostic : 8 ans lorsque
le diagnostic est fait entre
65 et 70 ans, 3 ans quand il
est fait à plus de 85 ans .
(Saint-Hubert, 2016)

Durée de la phase sévère 
=> 1 à 3 ans  ( Duzan, 
2011) 



Démarche palliative/démarche gériatrique 
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Proximité des démarches

-Une approche globale de la personne

-Un travail en équipe pluridisciplinaire

-Privilégier le confort, la qualité de vie

-Indications examens/thérapeutiques

-Effets bénéfiques/effets iatrogènes et inconfort

« Fondamentalement, la culture palliative doit faire partie intégrante de la pratique gériatrique » 
Renée Sebag-Lanoë



Particularités gériatriques des soins palliatifs 
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Fragilité, déclin fonctionnel, multimorbidité => approche globale 

=> Multimorbidité= plusieurs maladies chroniques: laquelle entraîne le décès ? 

-Déclin fonctionnel et dépendance qui en résulte ne doit pas être confondu avec l’autonomie de la 
personne 

-Fin de vie difficile à anticiper dans les maladies chroniques et la démence

-Risques de poursuivre des actes curatifs quand des soins palliatifs seraient plus indiqués 

-Difficultés de communication ( facteurs sensoriels et cognitifs) 

-Importance et fragilité des aidants 

Accompagnement en soins palliatifs dans les maladies chroniques/la démence peut-être long => 
nécessité d’y trouver un sens 

(Saint-Hubert, 2016)



Evolution de  la démence 
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(Duzan, 2011)

3 Phases de soins

Phase de stimulation

Phase de soins palliatifs 
chroniques

Phase de soins terminaux 



La phase terminale de la maladie ?  
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Importance du diagnostic précoce de la démence

Les maladies intercurrentes et les complications => anticiper, réflexion éthique, communication

(Duzan, 2011; Saint-Hubert, 2016) 

L’entrée dans la « fin de vie » d’une démence est particulièrement difficile à pronostiquer

Stade sévère de la maladie :

Altération profonde des fonctions supérieures
Troubles du comportement,
Troubles de l’alimentation
Incontinence urinaire et fécale,
Troubles de la locomotion menant à un état
grabataire .

Symptômes associés à la phase terminale :

le delirium
l’incontinence urinaire
la douleur
la dépression
la constipation
la perte d’appétit
la dyspnée
la fièvre



Quand parler de soins palliatifs chez les patients atteints de démence ?  
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- Des facteurs prédictifs:

- l’âge
- la gravité de la démence
- la dégradation fonctionnelle

- la dépendance
- les comorbidités

L’entrée dans la « fin de vie » d’une démence est particulièrement difficile à pronostiquer. On

ne peut pas prédire le risque de décès d’un malade dans les six mois même si l’on sait que ce

risque augmente avec la sévérité de la démence ou l’âge de la personne atteinte.

A quel moment le patient atteint de démence doit recevoir des soins palliatifs ? = une question
complexe
A quel moment le confort devient l’objectif prioritaire ?



Quand parler de soins palliatifs chez les 
patients atteints de démence ?  

Outils -> SPICT-FR

12

https://www.spict.org.uk/the-spict/france/



Quand parler de soins palliatifs chez les 
patients atteints de démence ?  

Approche palliative intégrée

https://recherchesoinspalliatifs.ca/approchepalliativeintegree-2/
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Quand parler de soins palliatifs chez les patients atteints de démence ?  
Approche palliative intégrée
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Quand parler de soins palliatifs chez les patients atteints de démence ?  
Outils -> Grille de questionnement éthique ( Dr Sebag Lanoë) 

« SOIGNER LE GRAND AGE »

ED DESCLEE DE BROUWER. PARIS 1992
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Comment parler de soins palliatifs chez les patients atteints de démence ?  
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Le patient dément ne doit pas être écarté de la réflexion sur les soins 

L’autonomie de la personne reste un principe fondamental.

Le médecin évalue les possibilités de décisions de la personne :
- Possibilités de communication 
- Possibilités de comprendre les explications données
- Implication possible dans les décisions
- Capacité de raisonnement
(Saint Hubert, 2016)

Capacité de discernement peut s’évaluer en interrogeant la personne sur la situation donnée
Ce n’est pas la famille ou les proches qui décident du niveau d’engagement thérapeutique
Décision médicale
Recherche des directives anticipées (valables seulement si rédigées par le patient) 
Recueil avis proches
Recueil assentiment à la proposition la plus raisonnable faite en connaissance de cause 
Concertation pluridisciplinaire, avis d’experts extérieurs, communication +++ 



Objectifs des soins palliatifs pour les personnes souffrant de démence avancée 
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- Contrôle des symptômes dans le respect du patient et pour son plus grand confort

- Prise en soins et traitement des maladies concomitantes => attitude thérapeutique la plus 
adaptée

- Prise en charge des aidants et des proches

=>  Risque d’obstination déraisonnable et risque d’abandon thérapeutique

=>Un projet thérapeutique = un plan de soins et de traitements individualisé à un patient 
dans une situation donnée , nourrie par une réflexion  en interdisciplinarité, prise en compte 
des données multidimensionnelles => importance du niveau de soins, continuum de soins en 
soins curatifs et palliatifs.



Les spécificités de la PEC des symptômes 

La Douleur 

Elle est sous-évaluée (difficultés d’expression, manifestations atypiques type agitation, troubles du
comportement).

Tout changement de comportement doit évoquer une potentielle douleur chez un patient dément

→ La douleur est fréquemment sous-diagnostiquée du fait des troubles de communication et de
présentations non spécifiques (Lopez & Lefebvre, 2009).

Prise en soins :

• Utilisation d’échelles d’évaluation adaptées (EVS, Algoplus, Doloplus) 
• Observation comportementale fine et répétée 

• Traçabilité dans le dossier patient 

• Test thérapeutique antalgique si doute 

• Réévaluation systématique après traitement 

• Anticipation de la douleur liée aux soins (toilette, mobilisation, pansements) : gestes doux, installation 
adaptée, antalgie avant le soin si nécessaire en respectant le délai d‘action 
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Chez le patient attient de démence et présentant des troubles de la communication l’origine
de la souffrance est difficile à évaluer.

- Douleur physique ? 

- Anxiété? 

- Autre gêne corporelle : besoin physiologique, installation à revoir, surstimulation etc …
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Anxiété, souffrance psychique et troubles du comportement (agitation, cris, opposition)

→ Ces manifestations sont fréquemment l’expression d’un inconfort, d’une douleur ou d’un besoin non 
satisfait (Saint-Hubert, chap. 28 ; Lopez & Lefebvre, 2009).

Prise en soins :

• Rechercher systématiquement une cause somatique (douleur, constipation, globe vésical, infection…) 
• Analyse des facteurs environnementaux (bruit, agitation, rupture de repères) 

• Approche relationnelle : présence attentive, réassurance, validation émotionnelle 

• Adaptation de l’environnement (qui doit être calme, sécurisé, repères stables) 
• Traitement antalgique si suspicion de douleur 

• Psychotropes uniquement si nécessaire, à dose minimale et réévaluée 

• Éviter contention et surmédication

• Se faire aider de spécialistes  (gérontopsychiatre, psychologue, …) 
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Troubles de la déglutition avec complications :  encombrement, pneumopathies répétées, dénutrition

→ Marqueurs d’évolution avancée et associés à un pronostic péjoratif (Duzan, 2011).

Prise en soins = Alimentation plaisir 

• Adaptation des textures et des postures 

• Fractionnement des prises alimentaires 

• Ne pas forcer (principe central)

• Prioriser le confort et le plaisir alimentaire 

• Soins de bouche réguliers avant et après les repas 

• Soutien et information des proches 

• Adaptation des formes galéniques et des voies d’administration (si alternative existante) pour éviter une 
interruption des traitements (antiépileptiques, antipsychotiques, antalgiques etc)

• Savoir proposer un autre accompagnement lorsque les repas se rarifient (SBD, massage, musique…) 
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→ L’alimentation artificielle (entérale ou parentérale) n’est pas recommandée, car elle n’améliore ni la 
survie ni la qualité de vie dans les démences avancées (Saint-Hubert, chap. 28 ; Lopez & Lefebvre, 2009).

Conduite à tenir :

• Décision collégiale 

• Information claire des proches et des soignants 
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Communication et relation dans la démence

Altération voire perte du langage verbal → la communication non verbale devient centrale mais 
reste une forme de communication. 

→ La communication devient essentiellement comportementale et nécessite une observation clinique 
fine et une hétéroévaluation (Lopez & Lefebvre, 2009).

→ Le maintien du lien repose sur une approche centrée sur la personne (Saint-Hubert, chap. 28).

Prise en soins et posture soignante :

• Observer les expressions faciales, regard, posture, comportements 

• Posture relationnelle : Se mettre à hauteur du patient, utiliser le toucher, regard, voix calme 

• Expliquer les gestes au moment du soin 

• Respecter le rythme du patient 

• Assurer cohérence et stabilité des intervenants autant que possible

• Éviter la confrontation, la surstimulation 

• S’appuyer sur l’histoire de vie 
• Utiliser des approches non médicamenteuses selon la tolérance (toucher massage, Snoezelen, 

aromathérapie etc ) en étant formé
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Spécificité des soins de confort 

Soins de bases = Soins essentiels 

Nécessitent du temps et du personnel et optimisent le confort global (positionnement, soins de bouche,

prévention d’escarres, toilette relationnelle etc)

→ Le soin de base devient un soin hautement technique nécessitant des compétences cliniques et

relationnelles fines (Saint-Hubert, chap. 28).

Prise en soins :

• Adapter le rythme des soins (lever selon les périodes de veille et l’asthénie) et les gestes (douceur)

• Observer en continu les signes d’inconfort, les réactions et les signes de communication

• Transformer le soin en moment relationnel

• Prévenir la douleur induite par les soins

24



Place des proches 

Famille = Soutien essentiel et ressource importante dans l’accompagnement 

→ Les proches occupent une position centrale comme soutien et comme ressource de connaissance du 
patient (Lopez & Lefebvre, 2009).

Accompagnement des proches :

• Recueil de l’histoire de vie et des habitudes 
• Aide à l’interprétation des comportements 
• Soutien des proches dans la durée car ils occupent une double position (aidant mais devant faire face à 

leur propre souffrance) 

• Intégration dans l’accompagnement sans surcharge décisionnelle 
• Anticipation et préparation aux situations de changements (perte de l’autonomie, de la capacité a 

s’alimenter, institutionnalisation etc) 
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Place des proches dans l’orientation du projet de soins 

→ Les proches participent à la réflexion et au projet de soins, mais ne sont pas les décideurs du 
traitement. La décision relève du cadre médical collégial (Duzan, 2011).

Clarification des rôles car confusion fréquente 

• Personne de confiance : relais des volontés du patient si incapacité d’expression , seul le patient peut la 
désigner lorsqu’il est en état de le faire

• Proches / famille : apportent des informations mais n’ont pas de pouvoir décisionnel 

Prise en charge :

• Clarifier les rôles de chacun 

• Expliquer le cadre de la décision médicale , de la collégialité

• Valoriser la parole des proches comme aide à la décision 

• Favoriser une décision partagée centrée sur le patient 
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Enjeux éthiques 

• Limitation / arrêt des traitements
• Alimentation artificielle 
• Hospitalisations évitables
• Respect du patient en tant que personne 
• Volontés pas toujours exprimées avec Directives anticipées rares

→ Recommandations en faveur de l’évitement des interventions invasives sans bénéfice démontré (Saint-Hubert,
chap. 28).

→ Nécessité de privilégier le confort et d’éviter les soins agressifs (Duzan, 2011).

- Prise en charge :

• Évaluation bénéfice/risque de chaque intervention (examens, thérapeutiques et soins) 

• Décision centrée sur le confort du patient 

• Limiter les transferts et les examens inutiles 

• Anticiper les situations de crise, avec une Fiche Urgence Pallia et des prescriptions anticipées personnalisées  

• Maintenir le patient dans un environnement sécurisant et connu 
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Fiche urgence pallia



Accompagnement de l’équipe de soins 

Risque d’épuisement professionnel face à des accompagnements longs 

→ La prise en charge des patients déments en fin de vie confronte les soignants à une forte charge 
émotionnelle et à des questionnements éthiques répétés. 
— Lopez & Lefebvre, Soins palliatifs et maladie d’Alzheimer, 2009        

→ L’accompagnement au long cours des patients atteints de démence peut conduire à un épuisement 
des équipes lorsque les espaces de soutien sont insuffisants. 
— Duzan, Maladie d’Alzheimer et fin de vie : aspects évolutifs et stratégies thérapeutiques, 2011
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Facteurs préventifs de l’épuisement professionnel : 

• Faire vivre l’interdisciplinarité (coordination entre professionnels libéraux à domicile et en EHPAD)

• Maintenir le sens afin de prévenir la dépersonnalisation des personnes accompagnées

• Trouver un équilibre entre implication relationnelle et distance professionnelle

• Organiser les temps d’échange en équipe

• Informer les équipes des décisions médicales et de l’orientation du projet de soins

• Mettre en place des temps de supervision pour permettre l’élaboration des situations complexes

• Développer des formations continues sur les spécificités de l’accompagnement des patients atteints de
troubles cognitifs avancés

• Reconnaître la charge émotionnelle liée à l’accompagnement de la fin de vie des patients atteints de
démence

• Anticiper les situations de crises afin de limiter le sentiment d’impuissance des soignants
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Equipe Mobile de Soins Palliatifs

Quand faire appel à une EMSP (gériatrique )?

L’échelle Pallia 10 Géronto constitue un support intéressant d’aide à la réflexion d’équipe mais, en pratique elle 
repère de nombreux patients relevant d’une réflexion palliative, sans pour autant nécessiter systématiquement 
l’intervention d’une EMSP. 

Intérêt dans les situations complexes de soins palliatifs :

- Symptômes réfractaires ou difficiles à soulager

- Questionnements et conflits éthiques

- Accompagnement relationnel difficile du patient ou de l’entourage
Rôle :

• Apport d’un regard interdisciplinaire et d’une expertise croisée en gériatrie et soins palliatifs

• Soutien des équipes soignantes et des proches face aux difficultés relationnelles, émotionnelles et décisionnelles

• Participation à l’anticipation des épisodes aigus tenant compte des spécificités du lieu de vie (EHPAD, domicile) et

à l’élaboration du projet de soins

• Démarche de soutien et de coordination venant compléter, et non remplacer, les équipes référentes →
Intervention sur un temps particulier puis relais par l’équipe habituelle
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Pallia 10 Géronto



Conclusion 

- La démence est une maladie évolutive et incurable relevant pleinement d’une approche palliative (Lopez

& Lefebvre, 2009)

- L’évaluation repose sur l’observation clinique, la connaissance du patient et l’attention portée aux
manifestations non verbales

- Le rôle soignant est central dans le confort, la relation, l’accompagnement des proches et la réflexion
éthique en interdisciplinarité (Saint-Hubert, chap. 28)

- L’anticipation des situations complexes et l’adaptation du projet de soins sont essentielles tout au long
de l’évolution de la maladie

Plus que jamais, une approche interdisciplinaire, individualisée et anticipée apparaît indispensable.
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Merci pour votre attention. 
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