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La démence avancée

INTRODUCTION

La population belge vieillit et, dés lors,
I'incidence de la démence augmente en
proportion. Les choix que nous de-
vons faire en tant que médecin ou dis-
pensateur de soins lors du traitement
de personnes avec une démence avan-
cée ne sont pas simples. Une profonde
confusion régne quant a l'efficacité et
a la sécurité des médicaments chez ces
patients. En effet, ces médicaments
n‘ont été que trés rarement étudiés
dans ce groupe de personnes agées.
De méme, le rapport risques/bénéfices
se modifie. Les risques d’un traitement
médicamenteux sont plus importants
dans ce groupe de personnes. Pour
ce qui est des bénéfices, I'accent est
également placé sur I'amélioration de
la qualité de vie plutdt que sur la pro-
longation de sa durée.

Dans ce numéro du FormulR/info,
nous vous proposons, en tant que pro-
fessionnel de la santé, un fil conduc-
teur pour le traitement de patients
atteints de démence avancée. Nous
parlerons de l'utilité et du timing des

soins palliatifs, de la planification an-
ticipée des soins et de la réduction
progressive des médicaments. Nous
analyserons ensuite le traitement des
problémes médicaux les plus fréquents
chez ces patients.

1 COMMENT DETERMINER LE
STADE DE LA DEMENCE ?

La démence est une affection neu-
rologique progressive pour laquelle
nous distinguons différents stades.
Dans cette lettre, nous traiterons uni-
quement de la prise en charge de la
démence avancée. Les instruments de
mesure suivants nous permettent de
déterminer le stade de démence ou
se trouve le patient, sur base de son
fonctionnement au quotidien.

= La ‘Clinical Dementia Rating Scale’
(CDRS) distingue cinq stades. Le
Stade 4 ‘le moi caché’ et le stade
5 ‘le moi disparu’ sont considérés
comme des stades avancés de dé-

mence. Vous trouverez plus de dé-
tails sur cette échelle en page 31 de
ce FormulR/Info.

= Lla ‘Global Deterioration Scale’
(GDS) distingue 7 stades dans ['évo-
lution de la démence. Selon cette
échelle, les patients aux stades 6 et
7 sont atteints de démence avancée.
Pour plus de détails : voir http://
www.geriatrie.be/mediastorage/FS-
Document/129/appendix_nl.pdf?

2 PRISE EN CHARGE PALLIATIVE

La démence est non seulement une
source importante de limitations phy-
siques et mentales, mais elle est éga-
lement une cause majeure de déces®.
La survie moyenne apreés le diagnostic
varie de 3 a 12 ans. Lors de leur déceés,
29,5% des personnes démentes ont
atteint un stade avancé®™ 3 et 'espé-
rance de vie moyenne de personnes
présentant une démence avancée est
de 1,3 annéel®. La démence avancée
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doit donc étre considérée comme une
maladie terminale. Chez des patients
atteints de démence avancée, il est des
lors indiqué de mettre l'accent sur le
contréle de la douleur et des symp-
tomes ainsi que sur la qualité de vie
des patients et de leurs proches™. On
opte donc pour une prise en charge
moins technique, plus humaine (low
tech, high touch) (controle des symp-
tomes, soins buccaux, évaluation ré-
guliére de la douleur, alimentation de
confort, attention a la dignité, rééva-
luations fréquentes, mesures de récon-
fort (massage, musique) par la famille
et les dispensateurs de soins®. Une
telle prise en charge palliative permet
une diminution des symptomes chez le
patient et une réduction de la charge
de travail pour le dispensateur de
soins. Elle contribue a mieux aligner le
traitement sur les besoins du patient
et ceux de ses proches®.

Tant pour les professionnels de la
santé que pour les proches, il est
souvent difficile de renoncer a des
interventions qui prolongent la vie.
Il est crucial que les professionnels
de la santé et les proches soient bien
conscients du fait que cette décision
ne correspond pas a I'abandon du pa-
tient, mais qu'il s'agit de le mettre a
I'abri de thérapies et d’interventions
par trop contraignantes. Il importe de
bien informer les proches et le per-
sonnel soignant a ce sujet et de les
rassurer. Si la famille comprend que la
démence est une affection terminale,
le décés pourra se dérouler de facon
plus confortable pour le patient. C'est
ce qui ressort d'une étude dans des
maisons de repos aux Pays-Bas. Une
autre étude tire des conclusions simi-
laires. Lorsque l'entourage d'un pa-
tient présentant une démence avancée
connait les complications cliniques de
cette maladie et comprend que 'espé-
rance de vie du patient est limitée, le
risque que la personne démente doive
subir des traitements contraignants au
cours des trois derniers mois de sa vie
diminue ", L'information de la famille
et des proches quant a la progression

de la démence fait donc partie inté-
grante du traitement de ces malades.

Une approche palliative ne peut étre
assimilée a des soins terminaux. Les
soins terminaux sont administrés dans
la toute derniére phase de la vie, alors
qu’une approche palliative peut étre
proposée beaucoup plus tot. Il n'est
cependant pas simple de déterminer
le moment propice pour commencer
I'approche palliative, et la question fait
'objet de nombreux débats. Dés le
stade initial de la démence ? En cas de
signes ou de symptomes de démence
avancée ? Ou encore lorsqu’il ny a
plus lieu d’attendre d’effet favorable
du traitement curatif d'une comorbidi-
té 212, Des experts conseillent, lors de
I'instauration d’'un traitement palliatif,
de tenir compte de la perte de fonc-
tionnalité plutét que de I'espérance de
vie estimée ™,

La question surprise (‘surprise ques-
tion’) : « Seriez-vous surpris si votre
patient venait a décéder au cours de
I'année a venir ? » est proposée comme
‘déclic’ pour contribuer a l'identifica-
tion des patients a risque. Le fait de
poser cette question peut faire com-
prendre aux dispensateurs de soins,
aux aidants proches, aux proches, que
le patient est arrivé au stade des soins
palliatifs. La question surprise est la
premiére question de [I'échelle PICT,
proposée pour aider a déterminer les
besoins en matiére de soins des pa-
tients au stade palliatif (www.palliatief.
be/pict)™,

3 PLANIFICATION ANTICIPEE
DES SOINS

Les gens ne pensent souvent pas ou
alors trop tard a leurs souhaits en
matiére de fin de vie. Et s’ils y réflé-
chissent, ils n’expliquent pas toujours
leurs attentes a leurs proches ou a leur
médecin. En pratique, la discussion
des souhaits concernant la fin de vie
s'effectue souvent trop tard, lorsque
'état de maladie du patient est déja
fort avancé™. Pour que le traitement

en fin de vie corresponde au mieux
aux souhaits et aux besoins (futurs) du
patient, il est donc important de discu-
ter avec [ui en temps utile de son point
de vue a ce sujet. Cette planification
anticipée des soins est un processus de
réflexion et de dialogue continu et dy-
namique avec le patient, ses proches et
les professionnels de la santé. Il s’agit
de formuler, au préalable, au patient,
les objectifs et les choix quant aux mo-
dalités des soins au moment ou il ou
elle ne serait plus capable de prendre
ces décisions!l,

L’absence d’une planification anticipée
des soins est associée & un recours plus
fréquent a une alimentation par sonde,
a plus d’hospitalisations en fin de vie, a
plus de traitements invasifs de la pneu-
monie, a moins de satisfaction de la
famille au sujet des derniers soins, a
plus de troubles mentaux dans la fa-
mille et a moins de recours aux soins
palliatifs@79, Une étude transversale
dans des maisons de repos flamandes a
montré qu’en présence de documents
écrits de planification anticipée des
soins, les proches ressentaient moins
de stress émotionnel (angoisse) chez
la personne démente dans son ultime
phase de la vie®. || se peut que les
proches acceptent alors mieux ['évolu-
tion de la maladie .

La planification anticipée des soins doit
commencer le plus tét possible, tout
en respectant le rythme des patients
et de leur entourage. Il ressort d'une
étude transversale dans des maisons de
repos flamandes que 39,1% des rési-
dents déments décédés étaient encore
a méme, au moment de leur prise en
charge dans une maison de repos et
de soins, de prendre des décisions et
de participer activement a des conver-
sations au sujet de la planification anti-
cipée de leurs soins @1, Cette derniére
peut figurer comme sujet a discuter
lors de la concertation multidiscipli-
naire prévue un mois aprés la prise en
charge en MRS (voir 'AR du 9 mars
2014, art. 2). L’étude réalisée en Flandre
montre en outre que plus de la moitié



des patients ne sont plus capables de
prendre des décisions concernant leur
traitement futur au moment de leur
admission. La planification anticipée
des soins sera donc mise en route de
préférence avant 'admission en MRS.

Lors de la planification anticipée des
soins, on peut tirer parti du plan par
étapes suivant?? :

1 Anticiper : prévoir quels soins et
traitements devront probablement
étre mis en ceuvre

2 Informer : des circonstances qui
peuvent se produire au cours de la
derniére phase de vie

3 Faire linventaire des souhaits et
des valeurs

4 Décider : déterminer les objectifs
du traitement

5 Fixer le but thérapeutique princi-
pal et le mentionner dans le dos-
sier médical

6 Evaluer

Les souhaits au sujet d’une éventuelle
réanimation doivent absolument étre
discutés lors de la planification antici-
pée des soins. Chez des patients avec
une démence avancée, la réanimation
cardio-pulmonaire (RCP) n’a gueére de
chances de réussite et est associée a un
risque élevé de déclin considérable et
de morbidité. Les patients ainsi que les
représentants de patients incapables
d’exprimer leur volonté sont disposés
a discuter de la politique de réanima-
tion avec le médecin lors de I'entretien
standard de prise en charge dans un
département de gériatrie®?®. I existe
néanmoins un besoin d’introduction
plus prudente du sujet et davantage
d’explications au sujet de la réanima-
tion et de ses chances de réussite. Plus
de 43% des sujets ont déclaré que des
informations préalables sur la réanima-
tion et I'annonce de I'entretien sur la
politique de réanimation a l'aide d’un
dépliant seraient une plus-value. En ef-
fet, la question d’une réanimation ou
non était inattendue pour beaucoup
d’entre eux?,

Comme l'euthanasie n’est pas possible
en cas de démence avancée (le patient
doit pouvoir exprimer sa volonté pour
une euthanasie), on peut discuter, lors
de la planification anticipée des soins,
de l'abstention de nourriture et de
boisson. Le patient peut préférer de
ne plus recevoir d’alimentation ni de
boisson en certaines circonstances. Par
exemple si le patient ne peut plus s'ali-
menter ou boire de fagon autonome
ou s’il ne reconnait plus personne. Il
mourra alors par déshydratation®,
L'interruption de I'alimentation et des
boissons peut étre considérée comme
une expression de volonté négative.
C’est une option acceptable. Si I'on in-
terroge des parents de personnes dé-
mentes récemment décédées au sujet
de scénarios en cas de démence avan-
cée, la plupart préféraient, dans les
scénarios de planification anticipée des
soins, I'option de déces par abstention
de nourritures et de boissons?.,

Il est utile de former les profession-
nels de la santé pour les soutenir dans
la communication avec le patient et/
ou avec sa famille en ce qui concerne
le décours de la maladie. C'est pos-
sible a l'aide de jeux de roéles ou par
e-learning. Des cours par internet sont
également efficaces pour transmettre
I'information, mais ne contribuent pas
directement a améliorer les aptitudes
de communication 4,

Vous trouverez notamment plus d’in-
formations au sujet de la planification
anticipée des soins via les liens sui-
vants :

= Les chercheurs canadiens ont dé-
veloppé une brochure pour aider
les membres de la famille lors de
décisions en matiére de fin de vie :
‘Un guide pour les proches : Les
soins de confort en fin de vie dans
la maladie d’Alzheimer et les autres
maladies  dégénératives du cer-
veau’ 1, Une version en néerlandais
existe : ‘Zorg rond het levenseinde,
Een handreiking voor familie en
naasten’ 28,
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= |'hopital universitaire de Gand met
lui aussi une brochure a la disposi-
tion des patients : ‘Bespreek tijdig
het levenseinde’® (Fin de vie : par-
lez-en a temps) est un guide pra-
tique utile.

= Un guide de pratique récemment
publi¢  “Vroegtijdige zorgplanning
bij personen met dementie’ insiste
fort sur les entretiens anticipés de
planification des soins 7.

= |[ est possible d’établir un document
a 'appui des décisions prises lors de
la planification anticipée des soins,
méme si ce n'est pas le but majeur
de la planification anticipée des
soins®. Un formulaire uniforme de
codage des soins a été développé
par le SEL Midden-Westvlaanderen.

= YouTube propose un film au sujet
de la discussion de la fin de vie (‘Een
mooi einde’) .

4  DEPRESCRIRE

La déprescription est le processus de
réduction progressive, de larrét, de
l'interruption ou de l'abstention d’un
traitement médicamenteux dans le
but de controler la polymédication
et daméliorer la situation clinique.
Il faut toujours envisager la dépres-
cription chez des patients présentant
une démence avancée. En effet, suite
a l'absence quasi systématique de per-
sonnes agées fragilisées dans les études
cliniques controlées, une grande incer-
titude régne au sujet de [efficacité
et de la sécurité réelle de nombreux
médicaments utilisés chez ces patients.
En outre, les patients atteints de dé-
mence avancée sont plus sensibles aux
effets indésirables des médicaments.
Une prudence particuliére est de mise
pour les effets indésirables anticholi-
nergiques, notamment en raison du
risque de déclencher un délire.

L’administration et la réduction pro-
gressive des médicaments chez des
patients avec une espérance de vie
limitée doit reposer sur ['espérance
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de vie, le délai avant bénéfice et les
objectifs thérapeutiques. Pour plus de
détails sur la réduction progressive des
médicaments, nous renvoyons a une
série de FormulR/Info concernant la
déprescription : ‘s’Abstenir de pre-
scrire’ et ‘s’Abstenir de prescrire, se-
conde partie’.

5 PROBLEMES MEDICAUX EN CAS
DE DEMENCE AVANCEE

51 Douleur

Il n’est pas simple de mesurer la douleur
chez des patients avec une démence
avancée. Un guide de pratique hollan-
dais estime que la valeur de l'auto-dé-
claration et ['utilisation des instruments
habituels de mesure de la douleur sont
trés limitées chez des personnes avec
des limites cognitives (MMSE < 18)52,
C’est pourquoi l'observation du com-
portement douleureux (expression du
visage, verbalisations, vocalisations,
mouvements corporels, position assise
ou couchée, changement des interac-
tions avec les autres, modification des
activités et des routines, modifications
du status mental, modifications physio-
logiques), de préférence a l'aide d’une
échelle, est importante, ainsi que I'hété-
ro-anamnese. En Hollande, les échelles
DOLOPLUS-2, PACSLAC-D et PAI-
NAD sont déclarées suffisamment ap-
plicables, valides et fiables 2,

Toutes les mesures, pharmacologiques
ou non, jouent un roéle dans le traite-
ment de la douleur chez des personnes
atteintes de démence avancée. Nous
renvoyons au formulaire des soins aux
personnes agées pour une discussion
détaillée du traitement de la douleur.

52 Dyspnée

Les opioides comme la morphine
peuvent soulager les symptomes. Si les
opioides sont inefficaces, les benzodia-
zépines peuvent soulager la dyspnée.
L’administration d’oxygéne peut ameé-
liorer la saturation en oxygéne, mais

n‘améliore pas la dyspnée, qui est liée a
I'épuisement des muscles respiratoires.
Nous conseillons de poursuivre 'ad-
ministration d’oxygéne uniquement si
le patient semble s’en porter mieux.

53 Infections
5.3.1 Pneumonie

La pneumonie est une cause fréquente
de décés, méme en cas d’administration
d’'un antibiotique (AB). Les différentes
études montrent des résultats diver-
gents. Si un AB permet un rétablis-
sement, l'amélioration du patient est
visible dans les 48 heures. Si aucune
amélioration ne se manifeste dans ce dé-
lai, on peut preéférer interrompre I'’AB.
Une bonne communication avec les dis-
pensateurs de soins concernés et avec
les proches du patient est indispensable.
En de telles circonstances, une sédation
palliative est une option pour rendre le
décés supportable, tant pour le patient
que pour ses proches. Un traitement
symptomatique de la douleur et de la
dyspnée a l'aide d’opioides, d’anticho-
linergiques contre les sécrétions respi-
ratoires génantes et de benzodiazépines
contre l'angoisse et I'agitation convient
souvent mieux que des antibiotiques®.

5.3.2 Infections des voies urinaires

Une infection des voies urinaires se
présente rarement de fagon typique
chez des patients avec une démence
avancée. Les modifications du status
mental seront souvent les premiers
symptémes, en plus d’une fievre, d’'une
hématurie ou d'une dysurie éven-
tuelleBd. Les tests urinaires sont fré-
quemment positifs chez les personnes
démentes. Les tests négatifs excluent
une infection urinaire, mais les tests
positifs ne constituent pas forcément
une indication de traitement 4,

Comme les modifications de ['état
mental, provoquées par d’autres pro-
blémes physiques ou facteurs environ-
nementaux, peuvent également se pro-
duire chez des patients déments avec

une bactériurie asymptomatique, si-
tuation dans laquelle aucun traitement
n‘est nécessaire, la modification de
[’état mental ne peut en aucun cas étre
automatiquement attribuée a une in-
fection urinaire. Il importe d’envisager
également d’autres causes possibles 3,

Nous renvoyons au formulaire des
soins aux personnes agées et au bulle-
tin Formul'R/info de novembre 2014
pour le diagnostic et le traitement des
infections urinaires.

54 Problemes alimentaires

Les probléemes d’alimentation sont
fréquents dans la démence avancée®,
Ces probléemes alimentaires chez des
personnes démentes peuvent avoir
comme cause des troubles de la mas-
tication, de la déglutition, une apraxie
ou une perte d’intérét pour la nourri-
ture. Une synthése méthodique a éva-
lué I'efficacité de diverses interventions
susceptibles de favoriser la prise d’ali-
ments et de liquides chez les personnes
démentes. Les auteurs n‘ont pas pu se
prononcer de fagon univoque quant a
I'efficacité des diverses interventions en
raison d'importantes limites méthodo-
logiques. Quelques interventions ont
été évaluées comme potentiellement
judicieuses : manger avec le personnel
soignant et avec les aidants proches,
repas dans un cadre familial, musique
adéquate, prendre plus de temps pour
se nourrir, 'éducation et le soutien
du personnel soignant et des aidants
proches 3,

5.4.1 Sondes de GPE (gastrostomie
percutanée endoscopique)

Une sonde de GPE est parfois mise en
place pour alimenter le patient. Pour-
tant, l'efficacité de cette intervention
est limitée et elle présente quelques
inconvénients majeurs.

Une synthése Cochrane basée sur
7 études observationnelles n’a pas
trouvé de preuves de plus-value de
l'alimentation par sonde pour la sur-



vie, le statut nutritionnel ou [l'appa-
rition d’ulcéres de décubitus®. Une
synthése de la littérature a montré un
effet de I'alimentation par sonde sur la
prise de poids, mais pas sur le fonc-
tionnement ni sur la survie®,

En outre, la pose d’'une sonde GPE
ne peut éliminer totalement le risque
d’aspiration  bronchique (inhalation
bronchique d’aliment/boisson). L’ali-
mentation par sonde peut augmenter
le risque de pneumonie par aspiration
de petites quantités d’aliments. Des
études portant sur des patients avec
une démence avancée montrent que le
risque d’apparition d’ulceres de décu-
bitus augmente et que la guérison de
ces ulcéres diminueP®. En outre, le
patient doit étre limité dans ses mou-
vements par contention chimique ou
physique pour éviter qu’il n’enléve sa
sonde. A la [umiére des inconvénients
de l'alimentation par sonde, il est donc
préférable d’obtenir [I'apport d’une
nourriture suffisante en proposant
une alimentation plus riche en calories.

5.4.2 Abstention d'alimentation par
sonde ou d’hydratation

L’abstention d’alimentation par sonde
ou d’hydratation au stade terminal de
la démence ne s'accompagne généra-
lement pas d’inconfort, a condition
d’assurer des soins de bouche corrects
pour pallier aux ennuis de la dessic-
cation des muqueuses®?. La déshy-
dratation progressive agit comme un
anesthésique central® et I'abstention
de nourriture brile les graisses, avec
apparition de cétones qui inhibent la
sensation de faim. Par ailleurs, I'alimen-
tation par sonde ne peut prévenir la
cachexie. La cachexie n’est probable-
ment pas la résultante d'un apport
réduit de nourriture, mais découlerait
plutot de la modification d’une série
de processus métaboliques®. En cas
de déshydratation, la production de
secrétions au niveau gastro-intestinal
et des voies respiratoires est réduite,
ce qui est bénéfique pour le confort
du patient®?4, Par contre, 'administra-
tion de liquides par voie intraveineuse

ou par hypodermoclyse (perfusion
sous-cutanée) peuvent prolonger le
processus d’agonie et favoriser la ré-
tention de mucus.

Une étude prospective effectuée dans
une MRS hollandaise et portant sur
24 patients déments dont le déces
était attendu dans la semaine, montre
que des patients déshydratés peuvent
également mourir tranquillement sans
traitement agressif. Tous les patients
ont recu de la morphine™, Les symp-
tomes ont été vérifiés deux fois par
jour a l'aide d’instruments d’observa-
tion précis.

L’administration artificielle de liquides
et d’aliments est considérée comme
un traitement médical. Un geste mé-
dical n'est éthiquement justifié que
s'il poursuit un objectif judicieux. A
ce stade, laisser mourir une personne
d’une mort naturelle, avec les soins
palliatifs adéquats et sans application
d’alimentation orale ou parentérale,
est une prise en charge éthiquement
correcte,

Un soutien nutritionnel, y compris
I'alimentation artificielle (par sonde),
doit étre envisagé si la dysphagie est
considérée comme passagére, mais
une alimentation artificielle ne doit pas
étre administrée a des personnes avec
une démence sévére chez qui la dys-
phagie ou le refus de nourriture est
une manifestation de la sévérité de la
maladie .

En ce qui concerne les complications
possibles et le traitement en cas d’abs-
tention de nourriture, nous renvoyons
au formulaire de soins aux personnes
agées => Soins palliatifs => Anorexie,
cachexie et & un guide de pratique hol-
landais ™,

5.4.3 Epaississement de la
nourriture

Des doutes ont été formulés a propos
de l'utilité d’épaissir la nourriture en
cas de problémes de déglutition chez
des personnes démentes™. L’épaissis-
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sement réduit ['aspiration bronchique
de nourriture dans des études fluo-
roscopiques 3. Par contre, 'épaississe-
ment ne réduit pas le risque de pneu-
monie sur un délai de 3 mois*. En
outre, le groupe recevant les aliments
épaissis présentait plus de déshydrata-
tion, d’infections urinaires et de fiévre.
Le risque accru de pneumonie ne se-
rait pas provoqué par l'aspiration de
nourriture, mais par une mauvaise hy-
giéne buccale et des médicaments pro-
voquant une sécheresse de la bouche,
de sorte que des germes d’origine
buccale sont aspirés .

55 Deépression

Il peut étre ardu de poser un diagnos-
tic de dépression chez des patients
atteints de démence, en raison des
difficultés de langage et de commu-
nication, et parce que certains symp-
tomes de dépression (apathie, perte
de poids, troubles du sommeil et
agitation) sont également des signes
de démence. La ‘Cornell Scale for De-
pression in Dementia’ peut étre utile
pour le diagnostic (http://www.nkop.
nl/praktijk/meetinstrumenten/instru-
ment/?instrument=14).

Une synthése méthodique avec mé-
ta-analyse ainsi qu’une RCT plus reé-
cente n‘ont pas pu montrer de résultat
significatif des antidépresseurs en cas
de dépression accompagnant la dé-
mence & 47,

Il importe de distinguer la dépression
de l'apathie et du délire®. Comme
montré dans le tableau ci-dessous, les
symptomes de dépression et d’apathie
sont différents, bien que ces symp-
tomes divergents soient moins utiles
en cas de démence avancée, a cause
de la perte des possibilités de commu-
nication.
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DIFFERENCES ET CHEVAUCHEMENTS DES SYMPTOMES CLINIQUES ENTRE LAPATHIE ET LA DEPRESSION 12 %1

Symptomes d'apathie

= Nivellement émotionnel
= |ndifférence

= Engagement social faible
= Perte d'initiative

Symptomes communs a |'apathie et la
dépression

= Perte d'intérét

= Ralentissement psychomoteur

= Fatigue / somnolence

= Manque de conscience de la maladie

Symptomes de dépression

Humeur sombre / morosité
|dées suicidaires
Autocritique

Sentiments de culpabilité
Pessimisme

Désespoir

L’apathie apparait plus fréquemment
lorsque les fonctions cognitives dé-
clinent, alors que la dépression est
moins fréquente aux stades avancés
de la démence. C'est donc surtout de
I'apathie qui se manifestera aux stades
avancés de la démence®. Une étude
sur 'apathie et la dépression aupres de
patients avec la maladie d’Alzheimer a
observé une perte de fonction plus im-
portante chez des patients apathiques et
plus de prescriptions de médicaments
psychotropes (surtout des antidépres-
seurs). Apparemment, I'apathie est re-
connue par les proches, mais souvent
interprétée comme une dépression .,

56 Apathie

L’apathie est un syndrome défini
comme un manque de motivation, qui
se manifeste comme un comportement
moins ciblé (manque d’effort, d'initia-
tive et de productivité), cognition ci-
blée réduite (intérét réduit, manque
de projets et cibles, et manque de
préoccupation au sujet de sa propre
santé ou de probléemes financiers) et
une émotion réduite en cas de com-
portement ciblé (absence de réponse
émotionnelle aux événements positifs
ou négatifs, absence d’excitation, in-
différence émotionnelle)®2. Dans le
cadre du consensus sur les critéres in-
ternationaux du diagnostic d’apathie,
il faut satisfaire a au moins un symp-
tdéme dans au moins deux des trois
domaines (comportement, cognition,
émotion), et ceci pendant la majeure
partie de la journée, pendant une pé-
riode d’au moins quatre semaines 3,

Pour vérifier la présence d’une apathie,
on peut faire appel a des questionnaires
tels que I’Apathy Evaluation Scale’ .
Cette échelle comprend 18 items et le
score total varie de 18 a 72; un score
plus élevé indique plus d’apathie. Un
score AES supérieur a 38 est utilisé
comme valeur seuil pour un syndrome
apathique. Une version abrégée en 10
questions a été développée pour I'em-
ploi chez des patients déments en mai-
son de repos®. Le “Neuropsychiatric
Inventory’ (NPI) contient [ui aussi une
partie sur I'apathie et I'indifférence, et
peut étre utilisé pour mesurer l'apa-
thie ],

L’apathie est surtout problématique
pour les proches du patient. Ceux-ci
perdent l'interaction sociale et le lien
affectif avec le patient®. Les patients
apathiques demandent une aide plus
substantielle, comme ils ne prennent
pas d’initiative eux-mémes, méme s'ils
sont capables d’effectuer certaines ac-
tions. Ils sont dés lors souvent consi-
dérés comme paresseux et doivent
étre fréquemment stimulés, notam-
ment pour leurs soins personnels et
leur alimentation. D’ou une observance
réduite et une charge supplémentaire
pour les dispensateurs de soins®?.
L’apathie est étroitement associée a la
perte de poids chez les résidents en
maison de repos 8,

Comme pour les autres affections
neurodégénératives, c’est I'approche
personnelle qui convient le mieux ici.
La prise en charge de I'apathie s'effec-
tue sous trois angles d’incidence® :

= Réduction du stress

Premiére régle : ne pas insister. En-
suite, faciliter dans la mesure du
possible chaque geste que le patient
veut exécuter.

= Augmenter la satisfaction

En proposant des choses amusantes
pour lesquelles le patient ne doit en
principe rien faire, par exemple de la
musique, une stimulation multi-sen-
sorielle contrélée (‘snoezelen’), un
repas savoureux (savourer passive-
ment).

= Récompenser toute tentative que
fait la personne agée pour réaliser
quelque chose, par exemple par un
petit compliment.

Des auteurs conseillent des interven-
tions non médicamenteuses, surtout
basées sur la musique et des activités
thérapeutiques 6% 1,

Il n'y a actuellement pas de preuves
suffisantes en faveur d’'un traitement
pharmacologique de [lapathie. Des
experts ont observé quelque amé-
lioration avec des psychostimulants
(méthylphénidate), des agonistes de la
dopamine, de la bupropione et des in-
hibiteurs d’acétylcholinestérasee. Les
antidépresseurs n‘ont pas d’effet sur
I'apathie, au contraire, les ISRS ont été
associés a de l'indifférence et peuvent
éventuellement aggraver ['apathie 8 ¢2,

La liste de références peut étre consul-
tée sur le site web: www.farmaka.be



Stades d'évolution de la démence

Les chercheurs de Qualidem ont sé-
lectionné I'échelle « Clinical Dementia
Rating Scale — Modified / CDR-M »
comme outil standardisé pour évaluer
les différents stades de la démence.
Cet instrument évalue six dimensions
du tableau clinique fonctionnel : mé-
moire, orientation (temps, espace,
personne), capacité de jugement et ré-
solution des problémes, compétences
sociales, activités domestiques, prise
en charge personnelle.

On obtient ainsi 5 stades de CDR, qui
sont liés a 4 aspects existentiels et ap-
proches souhaitables.

1 CDRO0,5-CDR 1:
‘LE « MOI » MENACE’

I y a des problemes cognitifs, mais
les capacités mémorielles sont encore
suffisamment conservées pour vivre
dans linstant présent, ici et mainte-
nant. La personne démente est encore
en état d’agir de facon ciblée. Elle dé-
veloppe des stratégies pour gérer les
problémes cognitifs. Certains nient
ou tentent de maintenir lillusion (la
facade). La personne devient non cer-
taine et éventuellement méfiante, évite
certaines tiches. A cause de ces in-
certitudes, elle se retire, devient plus
taciturne.

Approche: informer sur la réalité
concréte (Orientation vers la Réalité,
OR). Lors des soins prendre contact
et construire la confiance. Le patient a
besoin de repéres et de routine. Cor-
riger les erreurs sans confrontation,
laisser faire ce que le patient arrive en-
core a faire. Faire usage de 'humour.
Permettre d’exprimer ses sentiments.

2 CDR2 - CDR 3: 'LE « MOI » PERDU’

Les troubles de la mémoire ne se li-
mitent plus seulement a l'assimilation
de nouvelles informations, mais des

événements non-récents sont égale-
ment oubliés. Les patients se réferent
a d’anciens souvenirs et le présent et
le passé se confondent de plus en plus.
A ce stade, ils perdent parfois leur
chemin et ne reconnaissent plus cer-
taines personnes. lls perdent la notion
du temps et semblent littéralement se
perdre. Il est encore possible d’établir
un contact, mais comme la personne
atteinte de démence peut interpréter
le comportement, par exemple des
aides-soignants, de fagon erronée, des
troubles du comportement peuvent
apparaitre. Elles ont encore toujours
des comportements adaptés et appré-
cient étre interpellées sur leurs quali-
tés. A cause du déclin du fonctionne-
ment cognitif, les besoins physiques et
le vécu émotionnel passent au premier
plan.

Approche: Offrir des repéres par des
activités familieres et des routines.
Structurer la vie quotidienne. Rémi-
niscence (permettre de regarder des
photos).

3 CDR4: 'LE « MOI » CACHE —
PERTE D'IDENTITE

I y a en apparence un isolement/
une inaccessibilité de I'environnement,
comme si la personne vivait dans son
monde intérieur. Le contact avec I'en-
vironnement se perd. La personne se
percoit encore comme sujet, mais le
vécu conscient de sa propre identité
a disparu en grande partie. Il y a trés
peu de capacités verbales et d’expres-
sions. Souvent, il y a une répétition de
gestes et de sons. La personne peut ar-
racher ou endommager ses perfusions
ou pansements. La personne reste
souvent accessible pour un contact
avec les autres mais cela doit soit faire
a linitiative dautrui. Il n’y a plus de
comportement adapté. La personne
ressent encore des émotions comme
la colére, la satisfaction mais ne peut
souvant plus les nommer ou les com-
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prendre. Les émotions doivent étre in-
terprétées a partir du comportement
observé.

Approche : Rechercher quels stimu-
li sont considérés comme agréables :
toucher, tenir, fredonner, chanter,
masser, marcher, sortir ou écouter de
la musique appropriée a 'humeur.

4 CDR 5: 'LE « MOI » DISPARU" -
ISOLEMENT

La personne est totalement enfermée
dans son propre univers, a comme
disparu. La personne démente regarde
dans le vide et est souvent alitée en
position feetale, il y a un risque de
survenue d’escarres de décubitus. Les
sentiments sont vécus comme Sécu-
risants/insécurisants, agréables/désa-
gréables. Les besoins de base comme
manger, boire, le calme et la chaleur
sont importants.

Approche : Protéger des stimuli phy-
siques tels que le froid, la faim, la
douleur, I'agitation, etc. Proposer suf-
fisamment de stimulations physiques
et sensorielles agréables (caresser,
parler doucement). Pratiquer du ‘snoe-
zelen” (NDLR : stimulation multi-sen-
sorielle dans un contexte sécurisant).
Faire surtout attention aux réactions
non-verbales de la personne atteinte
de démence afin de déterminer si quel-
que chose est agréable ou non.
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