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Résumé Du fait de l’augmentation prévisible du nombre de personnes atteintes de la mala-
die d’Alzheimer, l’accompagnement de la fin de vie de ces malades va être de plus en plus
fréquent. Cet article présente une étude faite à l’hôpital Paul-Brousse (AP—HP) et une revue
de la littérature sur les soins palliatifs proposés aux patients atteints de maladie d’Alzheimer et
apparentées. Les données de cette étude ont été recueillies sur les 30 derniers jours de vie à par-
tir du dossier médical et infirmier : MMS, autonomie, comorbidités, symptômes et traitements
(antibiotiques, antalgiques, antidépresseurs et alimentation/hydratation). L’analyse rétrospec-
tive des dossiers sur une période de 4,5 ans a porté sur 33 décès sur un total de 182 malades
hospitalisés (18,1 %). Les pathologies associées les plus fréquentes étaient les infections (94 %) et
la dénutrition (78,8 %). Des escarres étaient présentes chez 42,4 % des patients. Les symptômes
les plus fréquents étaient : douleur (100 %), encombrement bronchique (75,7 %), fièvre (42,4 %)
et agitation (21,2 %). La majorité des patients ont eu une alimentation (94 %) et une hydratation
(64 %) par voie orale. La prescription d’antibiotiques a été de 71,6 % et celle d’antidépresseur
de 48,5 %. Tous les patients douloureux ont eu un traitement antalgique avec un morphinique
dans 82 % des cas. Notre conclusion est la nécessité de reconnaître une approche palliative dans
la prise en charge des patients atteints d’une maladie d’Alzheimer en phase terminale.
© 2009 Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés.
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Summary End-of-life care for patients with end-stage Alzheimer’s disease is increasingly
important because of the rising number of patients with this disease. This article presents
a study in Paul-Brousse Hospital (AP—HP) and reviews palliative care interventions for patients
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of the cases. Our conclusion is that the need for a palliative approach to care in end-of-life
dementia should be recognized.
© 2009 Elsevier Masson SAS. All rights reserved.

I

I
s
l
d
s
1
r
e
l
s
t
e
v

1
n
s
c
D
p

l
a
l

M

D
p
p
s
d
m
s
l
d
a
d
m
s
p

R

D
s
p
d
8
s
j
p
1
p
c
t
p
(
p
l
t

l
L
y
t

s
(
3
t
P
é
o
c
r
l
c
l
(

ntroduction

l y aurait actuellement, en France, 870 000 personnes pré-
entant une démence et 220 000 nouveaux cas par an dont
es deux tiers ont une maladie d’Alzheimer [1,2]. La moitié
es cas survient après 85 ans. Trois cent trente mille per-
onnes ont actuellement une démence sévère avec environ
50 000 nouveaux cas de démence sévère chaque année. Si
ien ne change, il devrait y avoir 1 200 000 cas de démences
n 2020 dans notre pays et 2 100 000 en 2040. C’est de
oin la principale cause de dépendance lourde chez le
ujet âgé et le motif le plus fréquent d’entrée en insti-
ution : 60 % des patients ayant une démence sévère sont
n institution et c’est donc là qu’aura lieu leur fin de
ie.

On estime le nombre de décès de patients déments à
00 000 par an, souvent lié aux pathologies associées. De
ombreuses études montrent que la démence entraîne une
urmortalité avec un risque de décès pratiquement doublé
hez les patients déments par rapport aux non déments [3].
e plus, le risque de décès précoce serait plus important
our la démence à corps de Lewy et la démence vasculaire.

Le but de cette étude était d’évaluer les soins pratiqués
ors de l’accompagnement en phase terminale de patients
tteints de maladie d’Alzheimer ou apparentée et hospita-
isés.

odalités

ans un contexte de peu de données sur la fin de vie des
atients déments, nous avons effectué une étude rétros-
ective dans une unité spécialisée (composée de 10 lits de
oins de suite et réadaptation et de 12 lits de soins de longue
urée) pour la prise en charge de patients atteints de la
aladie d’Alzheimer et de maladies apparentées au sein du

ervice de gérontologie 1 de l’hôpital Paul-Brousse, à Vil-
ejuif (AP—HP). L’objectif était de présenter les pratiques
’une équipe lors de l’accompagnement de fin de vie en

nalysant la totalité des patients décédés sur une période
e 4,5 ans. Les données analysées ont concerné le dernier
ois de vie pour les pathologies associées, et la dernière

emaine pour les symptômes de fin de vie et les soins mis en
lace.
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urant la période de l’étude, il a été observé 33 décès
ur 182 patients hospitalisés dans cette unité (18,1 %). Les
atients se composaient de 15 femmes, âgées en moyenne
e 85,8 ± 9,3 ans et de 18 hommes, âgés en moyenne de
0,8 ± 7,7 ans. Parmi ces 33 patients, 26 étaient en SSR et
ept en SLD. La durée moyenne d’hospitalisation jusqu’au
our du décès était de 4,4 mois (extrêmes : 0,2—16,6 mois)
our les patients en SSR et de 4,1 années (extrêmes :
,5—7,5 années) pour les patients en SLD. Vingt-deux
atients présentaient une démence de type Alzheimer,
inq une démence mixte, trois une démence vasculaire,
rois un syndrome démentiel non étiqueté. La majorité des
atients présentait une démence à un stade très sévère
Tableau 1), avec une dépendance très importante ; 97 % des
atients étaient totalement dépendants pour la toilette et
’habillage, 85 % pour l’alimentation et 80 % pour la locomo-
ion.

En dehors de la démence, les patients présentaient éga-
ement d’autres pathologies au cours du dernier mois de vie.
a fréquence de ces pathologies figure sur le Tableau 2. On
voit la très grande prédominance des pathologies infec-

ieuses et de la dénutrition.
Parmi les 31 pathologies infectieuses, les principaux

ites étaient : pulmonaire (n = 15), urinaire (n = 11), cutané
n = 2), oropharyngé (2 mycoses) et digestif (n = 1). Sur les
1 patients infectés, seuls cinq (16 %) ont reçu une antibio-
hérapie, dont la voie d’administration était sous-cutanée.
our les néoplasies, les principaux organes concernés
taient : la vessie (n = 2), la prostate (n = 2), puis divers
rganes (n = 5 : voies biliaires, foie, poumon, cerveau et car-
inose péritonéale). Les pathologies neurologiques étaient
eprésentées par six épilepsies et deux accidents vascu-
aires cérébraux ischémiques. Pour les escarres, les zones
oncernées étaient : le sacrum (n = 10), les talons (n = 6),
es malléoles (n = 2), le trochanter (n = 1) et les omoplates
n = 1).

Tous les symptômes présents en fin de vie (dernière
F. Lopez-Tourres et al.

with Alzheimer’s disease and other dementias. Data were collected from clinical and nursing
records referring to the last 30 days of life: mental status, autonomy, comorbidities, symptoms
and treatments (antibiotics, analgesics, antidepressants and nutrition/hydration). Thirty-three
deaths among 182 hospitalized patients (18.1%) were retrospectively analyzed during the 4.5-
year period study. The most frequent associated pathologies were infectious diseases (94%)
and malnutrition (78.8%). Almost 42.4% of the patients had pressure sores. The main symptoms
were: pain (100%), respiratory tract secretions (75.7%), fever (42.4%) and agitation (21.2%).
The majority of patients received nutritional support (94%) and hydration fluids (64%) orally.
Patients were frequently given antibiotics (71.6%), and antidepressants (48.5%). Attention to
physical suffering was good; all the patients with pain had an analgesic with morphine in 82%
emaine) ont été étudiés, en sachant qu’un même patient
ouvait avoir plusieurs symptômes à la fois. Il s’agissait de
ouleurs pour 33 patients (100 %), d’un encombrement bron-
hique pour 25 patients (75,7 %), de fièvre pour 14 patients
42,4 %), de refus de soins pour dix patients (32 %), de cris
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Tableau 1 Scores de MMS et niveaux de dépendance des patients étudiés.

Total (n = 33) Hommes (n = 18) Femmes (n = 15)
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MMSE score/30 2,9 ± 6
ADL score/6 0,3 ± 6,6

pour quatre patients, de troubles du comportement pour
sept patients (agressivité : 3, agitation permanente : 2, agi-
tation nocturne : 2 ; soit 21,2 %) et de rigidité musculaire
pour sept patients (21,2 %),

Ces différents symptômes retentissaient tous sur la qua-
lité de la prise en charge en fin de vie. Par exemple,
la rigidité musculaire entraînait une difficulté majeure
pour la manipulation des malades lors des soins, de la
toilette et des transferts. Pour la douleur, celle-ci était pré-
sente avant la dernière semaine de vie chez 28 patients
(84,8 %), soit d’origine musculosquelettique soit liée aux
soins. Pour quatre patients seulement (12,1 %), pour lesquels
il existait des difficultés d’évaluation de la douleur, une
échelle d’hétéroévaluation comportementale de la douleur
(Doloplus®) a été utilisée.

Tous les patients douloureux avaient un traitement antal-
gique, avec, pour 82 % d’entre eux, un palier III de l’OMS
(morphine). Lors de l’introduction du traitement morphi-
nique, la voie orale était privilégiée (20 traitements per
os versus 7 par voie sous-cutanée) ; en revanche, le der-
nier jour de vie, il n’y avait plus que cinq traitements par
voie orale contre 22 par voie sous-cutanée (p < 0,0001). La
durée moyenne du traitement par chlorhydrate de morphine
était de 12,3 ± 10,3 jours, avec une durée minimale de deux
jours et maximale de 41 jours. La posologie d’initiation du
traitement morphinique était pour la grande majorité des
patients de 2,5 mg toutes les quatre heures (espacée parfois
à toutes les 6 heures en cas d’insuffisance rénale impor-
tante). La posologie terminale atteinte était très variable,

allant de 28 ± 26,4 mg par 24 heures per os (extrêmes :
15—75 mg) à 55,6 ± 52,2 mg par 24 heures par voie sous-
cutanée (extrêmes : 10—225 mg).

Tableau 2 Principales pathologies associées à la
démence au cours du dernier mois de vie. Un même
patient peut avoir plusieurs pathologies.

Pathologie Nombre de patients (n) (%)

Infectieuse 31 94
Dénutrition 26 78,8
Escarres 14 42,4
Néoplasique 9 27,3
Neurologique 8 24,2
Pulmonairea 4 12,1
Néphrologiquea 4 12,1
Digestivea 3 9,1
Cardiovasculaire 3 9,1
Endocrinienne 2 6,1
Orthopédique 2 6,1

a Pathologies présentes en dehors d’une cause infectieuse.
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4,4 ± 6,9 2,1 ± 5,4
0,5 ± 0,8 0,2 ± 0,2

Dans cette étude, 16 patients (48,5 %) recevaient un trai-
ement antidépresseur, dont quatre avec un antidépresseur
érotoninergique.

Pour les apports alimentaires, on note une prédomi-
ance d’alimentation (94 %) et d’hydratation (64 %) per
s. Une seule sonde nasogastrique (SNG) avait été mise
n place dans l’indication de majorer les apports alimen-
aires, mais son indication sera finalement rediscutée et,
evant son inefficacité, elle sera enlevée au bout de six
ours.

Pour ce qui est des directives en cas d’aggravation,
1 patients (94 %) présentaient une consigne écrite sur le but
e la prise en charge dans le dossier médical.

En ce qui concerne les aidants, toutes les familles des
atients de notre étude avaient rencontré au moins une
ois une psychologue et avaient reçu, en cas de besoin, une
ide psychologique. Par ailleurs, 14 familles (42,4 %) avaient
assé des nuits dans l’unité. Et pour 13 patients (39,4 %), au
oins un des membres de la famille était présent au moment
u décès.

iscussion

ême si notre étude est relativement petite, elle donne
es informations importantes sur la période de fin de
ie des patients atteints de démence de type Alzheimer
u apparentée et sur la charge en soins qu’elle repré-
ente.

À ce jour, il n’existe toujours pas de conduite à tenir
tablie et validée pour la prise en soins en fin de vie des
atients atteints de démence, pourtant, l’ensemble des
ymptômes présents (douleurs, encombrement bronchique,
èvre, agitation. . .) — en particulier dans notre étude —
ontre bien la nécessité d’une prise en charge palliative

isant à assurer le confort. Actuellement encore, peu de
atients déments bénéficient d’une prise en charge pallia-
ive par une équipe spécialisée [4,5].

Dans l’absolu, les soins palliatifs doivent pouvoir être
ppliqués là où se trouve le malade (domicile, service hos-
italier ou institution), d’où l’intérêt des unités mobiles de
oins palliatifs et des réseaux. Actuellement, la mission des
SP est de ne prendre en hospitalisation que des malades en
hase terminale de leur maladie qui présentent une symp-
omatologie incontrôlée. Il est exceptionnel qu’un patient
tteint de maladie d’Alzheimer en fin de vie aille en USP ;
n revanche, il arrive qu’il soit pris en charge dans une unité
e soins palliatifs gériatriques.

Les objectifs des soins palliatifs des patients souffrant de

émence avancée doivent combiner trois éléments primor-
iaux :
une thérapeutique orientée vers le contrôle des symp-
tômes, dans le respect du patient et pour son plus grand
confort ;
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la mise en œuvre de moyens adaptés pour traiter les
maladies concomitantes en choisissant l’attitude théra-
peutique la plus adéquate ;
la prise en charge des familles.

De par la loi, les professionnels de santé doivent mettre
out en œuvre pour limiter les souffrances et assurer à cha-
un une vie la moins difficile possible jusqu’à la mort [6].
ans cet objectif, la loi Léonetti du 22 avril 2005, relative
ux droits des malades et à la fin de vie, est venue renforcer
a loi du 9 juin 1999, relative aux soins palliatifs, et donne
n cadre de réflexion précis permettant de prendre les déci-
ions les plus éthiques possibles, en tenant compte de tous
es aspects d’une situation [7].

La loi Léonetti décrit l’application de la procédure col-
égiale pour le patient devenu incapable d’exprimer sa
olonté, soit typiquement le patient dément. Il est alors
ndispensable de consigner cet objectif de soin précis dans le
ossier, notamment lors de décisions d’abstention thérapeu-
ique et de soins de confort prioritaires. Dans notre étude
réalisée juste avant la loi Léonetti), 31 patients (94 %) pré-
entaient une consigne écrite sur le but de la prise en charge
ans le dossier médical. Cette pratique est loin d’être fré-
uente. Une étude portant sur la survie de patients ayant
ne démence sévère après un épisode fébrile note que, pour
0 % des patients, aucune discussion sur le but du traitement
’est retrouvée dans le dossier médical [6]. Actuellement,
’existence de directives anticipées est exceptionnelle, et
a désignation d’une personne de confiance est rarement
ffectuée. La personne de référence reste l’aidant princi-
al qui a accompagné son parent malade tout au long de
’évolution de sa pathologie. Il faut aussi noter la réforme
es tutelles (loi du 5 mars 2007) qui prévoit un mandat de
rotection future et une protection à la personne.

L’évolution de la maladie d’Alzheimer et des maladies
pparentées tend vers l’aggravation progressive du déficit
es fonctions cognitives et une dépendance croissante dans
es actes de la vie quotidienne, comme l’illustre notre étude
Tableau 1). La prise en soins des patients déments en fin
e vie doit pouvoir pallier à tous ces handicaps, mais elle
oit aussi aller plus loin, jusqu’à la réflexion éthique sur
e bien-fondé de certains examens et de certaines théra-
eutiques [8]. Il est indispensable d’analyser les situations
vec bon sens et de considérer la situation du malade dans
on ensemble. Ces malades sont particulièrement exposés à
’acharnement thérapeutique, mais ils sont aussi exposés à
a non-assistance ou à l’abandon thérapeutique.

La prise en soins palliatifs de ces malades n’est pas dif-
érente en soi de celle des autres patients en fin de vie,
ais elle présente certaines particularités liées aux troubles

ognitifs et aux troubles du comportement. Ainsi, le diagnos-
ic et l’évaluation de la douleur sont souvent plus difficiles,
a douleur pouvant s’exprimer de façon atypique : vocalisa-
ion, mutisme, anorexie. . . De nombreuses études mettent
n évidence que les patients déments sont sous-traités au
iveau de la douleur [6,9] et, en particulier, qu’ils sont moins
raités que les personnes âgées ayant des fonctions cogni-

ives intactes [10]. Il a été démontré que l’incapacité de
ommuniquer influence la reconnaissance et le traitement
e la douleur (moins d’antalgique donné) [11,12], ainsi que
e statut mental (moins d’antalgique si MMS bas) [10]. Dans
otre étude, 100 % des patients étaient douloureux au cours
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e la dernière semaine de vie et 84,8 % au cours du der-
ier mois. Il faut toujours interroger le malade et, dans les
as difficiles, une échelle comportementale (Doloplus 2 ou
CPA) de la douleur s’avère indispensable. Dans notre étude,
euls 12 % des patients douloureux avaient bénéficiés d’une
étéroévaluation. Au moindre doute, il ne faut pas hésiter
pratiquer un test thérapeutique.
Dans notre étude, tous les patients avaient un traitement

ntalgique, avec, pour 82 % d’entre eux, de la morphine.
ors de l’introduction du traitement morphinique, la voie
rale était privilégiée dans 74 % des cas ; en revanche, lors
u dernier jour de vie, le traitement était donné par voie
ous-cutanée dans 81,5 % des cas. La durée moyenne du
raitement par morphine était de 12,3 jours avant le décès
extrêmes : 2—41 jours). La posologie d’initiation du trai-
ement morphinique était, pour la grande majorité des
atients, de 2,5 mg toutes les quatre heures (espacée par-
ois jusqu’à toutes les 6 heures en cas d’insuffisance rénale
mportante), ce qui correspond au protocole d’utilisation
is en place dans le service. La posologie terminale atteinte

tait très variable, allant de 28 mg par 24 heures per os
extrêmes : 15—75 mg) à 55,6 mg par 24 heures par voie sous-
utanée (extrêmes : 10—225 mg), ce qui reste des posologies
rès faibles.

De même, la dépression peut poser une grande difficulté
e diagnostic, car le patient ne peut décrire ses symp-
ômes. Il faut donc y penser devant une agitation, des cris,
ne insomnie, un refus alimentaire. D’où l’intérêt égale-
ent de faire un test thérapeutique en introduisant un

ntidépresseur en cas de doute, même si cette attitude
st habituellement critiquée pour d’autres situations. Dans
otre étude, 48,5 % des patients recevaient un traitement
ntidépresseur.

Parmi les autres difficultés, on peut citer la prise
n charge des pathologies intercurrentes, qu’elles soient
nfectieuses, cardiaques ou chirurgicales. Quelle attitude
dopter dans ces situations qui peuvent mettre en jeu
e pronostic vital du patient ? Une réflexion éthique est
ouvent indispensable. L’idéal étant d’avoir anticipé les
omplications les plus fréquentes et de les avoir abordées à
’avance avec la famille, en expliquant les différentes atti-
udes possibles. Cela permet d’éviter les décisions prises de
açon inadaptée dans un moment critique. La pathologie la
lus fréquente étant l’infection, il se pose très souvent en
hase terminale la question de l’antibiothérapie. Dans notre
tude, 94 % des patients ont eu au moins un épisode infec-
ieux au cours du dernier mois de vie. En effet, la progression
e la démence place ces patients à haut risque d’épisodes
nfectieux pulmonaires et urinaires [13,14]. Cette prédis-
osition au développement des infections s’explique par
ne altération des fonctions immunitaires, l’incontinence,
’incapacité de marcher et le développement de troubles
e déglutition avec inhalation [15—17]. La pneumopathie
st la cause majeure de décès chez le dément [17], reflé-
ant la limitation d’efficacité d’une antibiothérapie chez
es patients [18,19]. De plus, ce traitement des infec-
ions est très souvent compliqué par une confusion et une
on-coopération du patient, impliquant souvent une conten-

ion si un traitement intraveineux est envisagé. Dans notre
tude, 16 % des patients infectés ont reçu une antibiothé-
apie à la phase terminale de leur maladie. Dans une étude
méricaine récente [20], 41,7 % des patients (42 patients sur
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99) atteints d’une maladie d’Alzheimer en fin de vie ont reçu
une antibiothérapie dans les 15 jours précédant leur décès.

La question de l’alimentation et de l’hydratation est
également complexe. Le problème nutritionnel est sou-
vent au premier plan dans cette phase, avec les troubles
de déglutition, le refus alimentaire et la déshydratation.
La dénutrition et les fausses routes sont pratique-
ment constantes dans les démences très sévères. Dans
notre étude, on note malgré tout une prédominance
d’alimentation (94 %) et d’hydratation (64 %) per os. Une
seule SNG a été mise en place dans l’indication de
majorer l’apport alimentaire, mais son indication sera redis-
cutée et, devant son inefficacité, elle sera enlevée au
bout de six jours. Des études montrent que la mise en
place de SNG, non seulement ne diminue pas le risque
d’inhalation [21,22], mais n’augmente pas le taux de sur-
vie et ne diminue pas le risque d’escarre ou d’infection
[21]. L’indication d’une alimentation entérale n’est pas légi-
time aux stades avancés, comme l’a démontré Gillick [23].
Elle ne change rien en termes de morbidité-mortalité, mais
est source de complications spécifiques et altère la qualité
de vie. Les mesures à adopter sont plutôt l’épaississement
des aliments, l’utilisation de suppléments protidiques, et
l’utilisation chaque fois que possible d’ordres verbaux
décomposant les actions (ouvrir la bouche, mâcher. . .). En
ce qui concerne le refus alimentaire, certains le considèrent
comme pouvant être une conséquence du processus de mort
où toutes les fonctions se dégradent progressivement [24].
Mais on peut aussi l’analyser comme le dernier espace de
liberté de ces patients en fin de vie. Aussi, faut-il l’accepter
et le faire accepter aux familles.

Au niveau de l’hydratation, un complément par voie
sous-cutanée est, en général, bien accepté par le patient.
Le recours aux perfusions sous-cutanées d’hydratation en
fin de vie font l’objet de discussions : pour certains,
l’hypodermoclyse est légitime pour le confort général ;
pour d’autres, elle est accusée de prolonger inutilement
la vie dans la phase agonique [25]. En tout cas, elle favo-
rise l’encombrement bronchique (75,7 % de nos patients),
et lorsque celui-ci survient, c’est un bon argument pour
l’interrompre. En revanche, l’humidification et les soins de
bouche sont indispensables pour assurer un bon confort.

Notre pratique est donc très différente de ce qui peut
encore être fait dans d’autres services de gériatrie. Ainsi,
dans une étude italienne [26] en soins de longue durée,
20,5 % des patients atteints de maladie d’Alzheimer en fin
de vie ont eu une sonde d’alimentation ou une gastrotomie
et 66,6 % une hydratation intraveineuse.

Enfin, une des spécificités de la pathologie démentielle
est l’existence fréquente de troubles du comportement, ce
qui concernait 21,2 % de nos patients en fin de vie. Ainsi,
l’agitation est un symptôme très fréquent chez les patients
avec une démence sévère [27]. Les troubles du comporte-
ment sont prédictifs de la mortalité des patients atteints
d’une maladie d’Alzheimer, indépendamment du MMSE ou
de l’ADL [28]. Par ailleurs, les troubles du comportement
résultent souvent d’une interaction entre le fait que les

patients ne comprennent pas les soins qui leur sont pro-
digués et un environnement parfois très intolérant envers
leur comportement, notamment s’il existe une cohabita-
tion entre patients sans trouble cognitif et patients atteints
d’une démence. D’où, premièrement, la nécessité d’une

•
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rise en charge par des soignants formés et en nombre suffi-
ant, et, secondement, l’intérêt d’avoir des institutions ou
es services où il existe une certaine harmonisation de la
opulation.

Les soins doivent être particulièrement doux, pour appor-
er détente et plaisir et, bien sûr, simplifiés en phase
erminale. Dans cette optique, peuvent être utilisés les mas-
ages, la musique et tout le matériel (mousse, coussin. . .)
écessaire pour le confort. Les soins de fin de vie d’une
ersonne âgée démente nécessitent beaucoup de temps de
oins infirmiers et soignants, avec dix à 12 interventions par
our. Cette prise en charge devient un vrai challenge dans les
tructures gériatriques où la plupart du temps les effectifs
ont réduits, et elle est pratiquement impossible à domicile.
e soignant peut être en grande difficulté devant une incapa-
ité parfois à calmer les cris du malade, à lui faire accepter
es soins, ou l’alimentation. Il est parfois non entendu dans
es demandes, notamment de traitement antalgique. Il est
videmment essentiel que l’avis de l’équipe soignante soit
ris en compte dans les décisions de nouvelles orientations
e prise en charge lors des réunions d’équipe pluridiscipli-
aire.

Toutes les familles des patients de notre étude avaient
encontré au moins une fois une psychologue et ont aussi
eçu, en cas de besoin, un soutien psychologique prolongé,
ar s’occuper d’un proche atteint d’une démence est épui-
ant émotionnellement et physiquement [29,30].

Notre étude pointe également la possibilité pour les
idants de venir visiter leur malade à n’importe quel
oment de la journée et, notamment en cas d’aggravation
e l’état du malade, de rester la nuit auprès de celui-ci.
’où l’importance de prévoir un salon des familles dans
oute structure accueillant des personnes âgées malades,
ue ce soit en SSR, en SLD, en EHPAD ou en soins palliatifs.
ans notre étude, 42,4 % des familles avaient passé des nuits
ans l’unité avant le décès de leur parent. Et dans 39,4 % des
as, au moins un des membres de la famille était présent au
oment du décès.
Enfin, la difficulté principale dans la prise en charge pal-

iative des pathologies démentielles est de déterminer à
uel moment les patients souffrant de démence avancée
oivent recevoir des soins palliatifs.

Les facteurs prédictifs sont l’âge, la gravité de la
émence, la dégradation fonctionnelle, la dépendance et
es comorbidités (notamment la dénutrition).

Dans notre expérience, on s’aide dans un premier temps
e ce que le malade a pu nous dire avant que l’évolution
e sa maladie ne lui permette plus de s’exprimer. Dans un
econd temps, on utilise un questionnement simple issu de
’expérience du Dr Sebag-Lanoë [31—33] :

Quelle est la maladie principale de ce patient ?
Quel est son degré d’évolution ?
Quelle est la nature de l’épisode actuel surajouté ?
Est-il facilement curable ou non ?
Y a-t-il une répétition récente des épisodes aigus rap-
prochés ou une multiplicité d’atteintes pathologiques
diverses ?
Que dit le malade s’il peut le faire ?

Qu’exprime-t-il à travers son comportement corporel et
sa coopération aux soins ?
Quelle est la qualité de son confort actuel ?
Qu’en pense sa famille ?
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Qu’en pensent les soignants qui le côtoient le plus sou-
vent ?

Pour répondre à toutes ces questions, une bonne connais-
ance du malade et de sa situation pathologique est donc
écessaire, ce qui permet d’éviter des décisions précipitées.

onclusion

es équipes soignantes, les structures sanitaires et sociales
ont devoir gérer un nombre croissant de personnes
tteintes de démence et donc savoir les accompagner au
oment de leur fin de vie.
Notre étude montre les spécificités et les caractéristiques

e la prise en charge palliative de ces malades en fin de vie.
a grande difficulté est de pouvoir prendre en charge à la fois
es troubles du comportement (21 %), les comorbidités asso-
iées, les problèmes d’alimentation et d’hydratation ainsi
ue les symptômes de fin de vie : douleurs et encombre-
ent bronchique principalement. Cela tout en respectant

es souhaits du patient (lorsqu’il peut les exprimer ou s’il
es manifeste par son comportement) et en accompagnant
es familles. Cela soulève la nécessité d’avoir des équipes
ormées et en nombre suffisant pour offrir une fin de vie
igne à ces patients.

Dans les années qui viennent, il va être urgent de déve-
opper les formations et les structures de prise en charge
pécifiques pour ces malades.
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