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Liste des abréviations

A C P e e e e e e b et e e e e e e et —————eeeeeaa e ————eaaeeeaaaa——ataaaeeaaaanranees Advance Care Planning
D PO RRT S Activities of Daily Living
DCLIMC L ..ottt e e e e e e e e e e e e e e e s a e e e e e e e e sennnraeaaaeean Démence/maladie a corps de Lewy
3 PO SURTR Dégénérescence lobaire fronto-temporale
L PO UPPPPPPPN Mild cognitive impairment
L Musicotherapie
P A D et e e e e e e e e e e e e e e e e nnaaeeaaaeaaannaeaeaaaaaaan Personnes atteintes de démence
1 N Potentially inappropriate medication
SCD.co Subjective cognitive impairment, Subjective Cognitive Decline (Trouble cognitif subjectif)
SCPD .. Symptémes comportementaux et psychiques de la démence
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1 Introduction

Le traitement des personnes atteintes de troubles cognitifs et de syndromes démentiels est
complexe. Outre les options médicamenteuses, il existe une multitude de traitements non
médicamenteux. L'indication des différentes options thérapeutiques varie fortement en
fonction des symptémes individuels, des pathologies sous-jacentes, de I'age, du stade de la
maladie et de la disponibilité. Il peut donc étre difficile, surtout pour les non-spécialistes, de
déterminer, pour chaque personne atteinte de démence (PAD) , la bonne combinaison de
thérapies au bon moment. C'est pourquoi il est de plus en plus recommandé de faire appel a
des Dementia Care Managers (DGPPN, 2023). L'association Swiss Memory Clinics (SMC)
publie dans le présent document des recommandations sur le traitement de la démence en
Suisse, en complément des recommandations sur le diagnostic de la démence développées
dans le cadre de la stratégie nationale en matiére de démence. Les dernieres
recommandations pour le traitement de la démence en Suisse ont été publiées en 2012.
(Monsch et al., 2012). Les recommandations se limitent aux thérapies autorisées et
disponibles en Suisse.

Pour la publication actuelle, le groupe d'auteurs a également pris en compte les lignes
directrices publiées dans d'autres pays et, en tenant compte de la littérature existante et de
I'avis d'experts, il émet des recommandations adaptées a la situation suisse. La version 4.0 de
la ligne directrice S3 de I'Allemagne a été prise en compte (DGPPN, 2023). Généralement,
les sections sur les thérapies spécifiques ont été rédigées par les associations
professionnelles correspondantes. Une place a été explicitement accordée a I'expérience
clinique. Lorsqu'il n'existe pas de recommandation thérapeutique pour une procédure, nous
faisons la distinction entre les données généralement manquantes et les données qui
s'opposent a une recommandation.

Les recommandations suivantes s'adressent en principe a tous les groupes professionnels et
a tous les settings. Comme pour les recommandations en cours d'actualisation concernant le
diagnostic (Burge et al., 2018) il nous tient a cceur d'aborder ici en particulier les soins
primaires. Pour la classification des groupes de diagnostic, y compris le degré de sévérité des
démences, nous renvoyons a nos recommandations sur le diagnostic susmentionnées. Dans
la mesure du possible, nous différencions nos recommandations thérapeutiques selon le type
de maladie, le degré de sévérité et le setting thérapeutique (ambulatoire, hpital de soins
aigus, soins stationnaires ou soins de proximité de longue durée). Il existe en outre des
recommandations pour le traitement des PAD dans les institutions de longue durée (OFSP
2020), auxquelles nous renvoyons dans les passages correspondants de cette publication.
Concernant les approches non médicamenteuses, ni la pratique ni les données probantes ne
permettent souvent de différencier entre les formes de démence et les degrés de sévérité. La
prévention primaire n'est pas abordée, mais la prévention des complications au cours de la
maladie l'est. A ce sujet, il est important d'identifier les besoins thérapeutiques dans le cadre
d'évaluations réguliéres. Cela vaut en particulier pour le risque de malnutrition et de troubles
de la déglutition aux stades avancés de la maladie, et devrait également inclure des aspects
concernant le service social tels que le besoin de soutien financier. Sauf indication contraire
explicite, tous les sexes sont concernés.
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2 Objectifs thérapeutiques généraux

Par définition, les démences sont des maladies chroniques. De plus, les démences
neurodégénératives sont évolutives. Les traitements des déficits cognitifs actuellement
disponibles ne peuvent que ralentir leur progression. Ces maladies représentent une lourde
charge pour les personnes directement concernées et leurs proches. Souvent, ce ne sont pas
les déficits cognitifs, mais les symptdomes comportementaux et psychiques de la démence
(SCPD) qui sont a I'origine du passage en maison de retraite ou en établissement médico-
social. Ceux-ci font I'objet de recommandations séparées (Savaskan et al., 2024, 2014).

Les présentes recommandations traitent de I'amélioration de la qualité de vie des PAD et de
leurs proches, du maintien de l'autonomie et de la stabilisation des performances cognitives.
L'accent est donc moins mis sur les SCPD dans le sens d'une aggravation aigué. Néanmoins,
il existe de nombreux recoupements. Nous partons également du principe que les
recommandations thérapeutiques formulées ici sont susceptibles de prévenir de futurs SCPD.
Il convient de noter que les objectifs thérapeutiques généraux tels que la qualité de vie sont
certes trés importants, mais hautement individuels. Des études de grande qualité
méthodologique sur les antidépresseurs et les interventions cognitives n'ont considéré la
qualité de vie que de maniére marginale. Alors que les interventions purement cognitives ne
montrent aucun avantage pour la qualité de vie, les thérapies multimodales sont efficaces, en
particulier lorsqu'elles comportent une composante éducative et pertinente pour la vie de tous
les jours (Chandler et al., 2016). Le tableau 1 présente les principales composantes de la
démarche dans le cas d'une démence nouvellement diagnostiquée.

Composante Mise en ceuvre

Thérapie Information, établissement du diagnostic,
définition des objectifs, implication de I'entourage

Orientation vers des offres locales Préférer les services de conseil locaux qui

de soutien et de conseil / Advance connaissent souvent mieux les possibilités de

care planning soutien de proximité disponibles.

www.alzguide.ch/fr comme répertoire des offres.

Directives anticipées du patient / Expliquer I'importance, éventuellement le besoin

mandats pour cause d'inaptitude de mise a jour. Indiquer explicitement la phase
durant laquelle la capacité de discernement n'est
plus donnée.

Tableau 1 : Liste de contrdle en cas de démence nouvellement diagnostiquée
3 Thérapie non médicamenteuse

Les interventions non médicamenteuses visent en grande partie a permettre des moments de
bien-étre dans les dimensions bio-psycho-sociales et spirituelles, ainsi qu'a maintenir, alors
que la maladie progresse, les fonctions et la participation des PAD aussi longtemps que
possible. Cela permet de réduire ou de ralentir les restrictions supplémentaires et d'améliorer
ou de stabiliser la qualité de vie (Tesky et al., 2023). En dehors des interventions cognitives
spécifiques décrites plus loin, I'amélioration ou la stabilisation de la cognition est plutdt un effet
secondaire positif. Pour que les thérapies non médicamenteuses soient efficaces, les
professionnels de la santé et du travail social, entre autres, mais aussi les proches aidants ont
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besoin de connaissances et de compétences concernant les concepts et les interventions
mentionnés ci-dessous. Les formations sont donc essentielles. En raison de la nécessité de
recourir a du personnel qualifié, les mesures non médicamenteuses dépendent de la
disponibilité de ce dernier. Les colts salariaux correspondants doivent étre mis en relation
avec les charges liées aux complications évitables en soi (environnement chargé, mesures de
restriction de la liberté) et les colts du traitement des complications (séjours hospitaliers). Il
convient de développer une sensibilité pour la prise en charge, la thérapie et les soins des
PAD (quel que soit le stade de la maladie), dans leurs situations actuelles, de maniére
empathique et centrée sur la personne.

Avec la progression de la démence, les personnes concernées perdent souvent leurs
compétences linguistiques ou parlent par métaphores et la communication se fait de plus en
plus par le biais des éléments non verbaux et paraverbaux du langage (rythme de la parole,
tonalité de la voix, expression affective du langage), du langage corporel et du contact
physique. Ici, il est important de noter que, mieux on connait la biographie de la personne
malade et I'on est proche de celle-ci, plus les expressions, les gestes, les mimiques et le ton
de la voix peuvent étre clairement attribués a un état d'esprit ou @ un domaine de vie (famille,
profession, loisirs, etc.) ou compris comme I'expression d’'un sentiment actuel.

L'entourage doit faire preuve d'empathie, de patience, de créativité et d'un réel intérét pour
communiquer avec les PAD. Les PAD sont souvent trés sensibles a la congruence des
messages verbaux et au comportement des partenaires de communication. S'ils ne se sentent
pas compris ou mal a l'aise dans une situation, ils réagissent souvent en se retirant ou en
adoptant un comportement défensif. Il est donc indispensable que le personnel d'encadrement
se familiarise avec différents concepts de communication et sache les appliquer en
conséquence. Citons par exemple les différents concepts de la Validation. Cette forme de
communication et d'attitude respectueuse soutient la « normalité » du monde de vie de la
PAD. Etant donné que la communication passe par toutes les voies sensorielles, les concepts
de stimulation basale et de kinesthésie, entre autres, font partie de I'organisation des relations
(voir chapitre correspondant 3.3.1 Interventions multisensorielles). Outre les activités
d'activation, il faut toujours offrir la possibilité de se retirer.

Les mesures non médicamenteuses sont envisageables a tous les stades de la démence.
Dans l'idéal, elles sont proposées en continu et s'adaptent a I'évolution des capacités des PAD
au cours de la maladie. La majorité des interventions sont indépendantes du setting, mais ce
dernier doit étre pris en compte lors de leur mise en ceuvre. La durée de séjour dans un
hopital de soins aigus est beaucoup plus courte que dans un établissement de soins de
longue durée, c'est pourquoi le travail biographique, par exemple, y est éventuellement
proposé dans le cadre d'une psychothérapie adaptée. Inversement, une infrastructure
appropriée faisant partie d'un environnement thérapeutique est importante pour la prise en
charge et 'accompagnement des PAD. Cela concerne aussi bien I'hdpital de soins aigus que
I'établissement de long séjour. Le point commun est que I'environnement social (p. ex.
interlocuteurs désignés, inclusion, concept de soins/d'accompagnement) et architectural (p.
ex. signalisation claire, lumiére du jour, espaces de mouvements sécurisés) ainsi que la
structure de la journée (p. ex. davantage de flexibilité avec la progression de la démence)
doivent s'adapter a la diminution des compétences environnementales. Aux stades précoces a
modérés de la démence, les aides a I'orientation spatiale, temporelle et personnelle peuvent
encore étre reconnues et apportent une sécurité au quotidien.
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3.1 Approches intégratives

Les paragraphes suivants présentent un large éventail de thérapies non médicamenteuses. Le
choix devrait dépendre en premier lieu des besoins des personnes concernées. De plus, la
disponibilité dans le milieu concerné joue également un réle. En raison de la diminution de la
mobilité des personnes atteintes de démence, le rayon d'action des thérapies se réduit au fur
et a mesure de I'évolution de la maladie. Ainsi, les offres de proximité, tant dans le domaine
ambulatoire que dans le domaine hospitalier, peuvent apporter une contribution précieuse a la
qualité de vie et a la promotion des capacités restantes des malades.

Etant donné que la plupart des thérapies suivantes ont été étudiées séparément, on sait peu
de choses sur les avantages supplémentaires des combinaisons et, par conséquent, sur la
question de savoir si des facteurs communs ou différents sont efficaces. Les aspects suivants
sont communs aux thérapies :

- Haute personnalisation

- Interdisciplinarité et interprofessionnalité

- Implication de I'entourage et des proches en particulier
- Valorisation, reconnaissance des émotions, etc.

- Communication non verbale

Le niveau de preuve pour chaque procédure est trés différent. Il convient en outre de délimiter
I'objectif. Ainsi, I'amélioration de la cognition par des approches non médicamenteuses est
plus facilement réalisable au stade de la démence Iégére & modérée. De nombreuses
interventions, telles que la stimulation cognitive, la thérapie par réminiscence, I'ergothérapie, la
thérapie par la musique et la danse, sont en revanche décrites dans la lignes directrice S3
(DGPPN, 2023) pour tous les stades de la démence pour le traitement des symptdomes
dépressifs. Le degré de recommandation va de « élevé »" pour la thérapie par le mouvement
et la psychothérapie a « faible » pour la réminiscence et I'ergothérapie. Malgré les
nombreuses études existantes, la ligne directrice S3 (DGPPN, 2023) n'apporte aucune preuve
d'efficacité des méthodes non médicamenteuses contre les symptémes d'anxiété.

3.2 Psychothérapie

Il existe de bonnes preuves d'efficacité de la psychothérapie, notamment pour le traitement
des symptémes dépressifs dans les cas de démence légére et de Mild cognitive impairment
(MCI) (DGPPN, 2023). Les objectifs thérapeutiques sont la psychoéducation, I'activation des
ressources, le renforcement des stratégies d'adaptation et la promotion de I'efficacité
personnelle. Il est également essentiel d'impliquer et conseiller les proches. Il est
recommandé d'adapter le traitement par rapport aux personnes sans déficit cognitif. La
préférence devrait étre donnée a des séances de thérapie plus courtes mais plus fréquentes.
De plus, les éléments cognitifs devraient étre adaptés aux capacités de la personne.

3.3 Concepts de soins spécifiques

Les concepts de soins infirmiers impliquent généralement une combinaison d'interventions et
d'approches différentes. Les soins n'étant pas une thérapie en soi, ils intégrent souvent des
éléments thérapeutiques de disciplines voisines. Par exemple, les activités quotidiennes sont
complétées par des interventions stimulant le mouvement, ou bien des interventions
musicales sont intégrées dans la structure de la journée et produisent ainsi leurs effets (p. ex.
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maintien ou réactivation des ressources, promotion de la qualité de vie). Les interventions
présentées ici ne sont donc pas exclusivement proposées par le personnel soignant.

Etant donné que la démence est un syndrome complexe avec des symptdmes cognitifs,
psychiques, fonctionnels et comportementaux, I'application d'approches a multiples
composantes peut représenter une stratégie efficace (Ablinger et al., 2022), par exemple en
intégrant la thérapie de réminiscence dans des activités quotidiennes, offrant ainsi une
occupation qui a du sens pour les PAD. La « prise en charge » des PAD et de leurs proches
se concentre sur les soins et I'accompagnement. Ceux-ci impliquent un large éventail de
mesures complexes non médicamenteuses. L'efficacité d'une intervention de soins ou
d'assistance ne se déploie pas dans le cadre d'un seul mécanisme d'action isolé, mais dans le
cadre de l'interaction, de I'attention et de la compétence interprétative des soignants. La
condition préalable a cela est I'approche globale des soins, centrée sur la personne, prénée
par différents modéles de soins.

3.3.1 Interventions multisensorielles

Soins aromatiques et aromathérapie

Les soins aromatiques et I'aromathérapie sont souvent utilisés comme synonymes dans la
littérature et comprennent I'utilisation externe d'huiles essentielles.ll n'y a pas de preuve claire
d'efficacité en ce qui concerne la qualité du sommeil ou I'amélioration de la qualité de vie. Une
revue de 5 études ne trouve aucune preuve d'efficacité de leur utilisation en cas d'agitation
(DGPPN, 2023). Dans les recommandations de Savaskan et ses collégues sur les SCPD
(Savaskan et al., 2024, 2014) ainsi que dans les recommandations d'Alzheimer

Suisse (« Recommandations pour établissements médico-sociaux : Alzheimer Suisse,
2020)»les soins aromatiques et I'aromathérapiesont également mentionnés, mais sans plus de
précision. Des études montrent qu’ils peuvent avoir une influence positive sur d'autres
groupes cibles, par exemple sur I'anxiété, le sommeil, le stress ou la douleur (Freeman et al.,
2019; Gong et al., 2020). Bien que les études portant spécifiquement sur le groupe cible
«PAD » soient trés rares (Ball et al., 2020; Smith and D’Amico, 2020)les expériences en
matiére d'aromathérapie et de soins aromatiques dans la pratique des soins sont souvent
positives, quel que soit le stade de la démence. L'huile de mélisse semble étre le produit qui
donne globalement les meilleurs résultats. Il est nécessaire d'observer attentivement les
personnes atteintes de démence pendant I'utilisation de I'aromathérapie afin d'interrompre
immédiatement l'intervention en cas d'éventuelles réactions négatives. Lors de la premiére
utilisation d'un produit, la prudence est de mise en raison d'une possible réaction allergique et
un test d'allergie doit étre effectué si nécessaire.

Stimulation basale

La stimulation basale favorise la perception, par exemple par la stimulation sensorielle au
moyen de massages, mais aussi de maniére multimodale par le mouvement et la parole
(chanter/ fredonner). Les études sur |'utilité de la stimulation basale dans les soins et
I'accompagnement des personnes atteintes de démence sont peu nombreuses. Les
recommandations existantes pour les soins et 'accompagnement des personnes atteintes de
démence mentionnent la stimulation basale (Savaskan et al., 2024). Une autre étude (Kohler
et al., 2018) a fourni des indications selon lesquelles le toucher basal peut avoir un effet positif
sur l'acceptation des actes de soins. L'étude qualitative de Saynisch et Beer (Saynisch and
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Beer, 2021) montre que la communication non verbale et les offres de mouvement et de
toucher peuvent améliorer le bien-étre des PAD dans le cadre d'actes de soins spécifiques. lls
décrivent cela en prenant I'exemple des soins buccaux. Il existe une revue qui recommande
clairement I'utilisation de massages chez les personnes atteintes de démence en ce qui
concerne lI'amélioration de la qualité du sommeil, de I'agitation et du bien-étre psychique
(Smith and D’Amico, 2020). En principe, certains aspects de la stimulation basale peuvent étre
appliqués a chaque stade de la démence. Dans les cas de démence trés avancée,

I'interaction tactile est souvent le seul accés aux personnes et la stimulation basale est donc
fortement recommandée dans cette situation.

Kinesthésie

La kinesthésie est une science empirique qui se base sur la perception de son propre
mouvement et - dans le cadre des soins et de l'assistance - également sur le mouvement et la
compétence de mouvement de l'autre personne. La kinesthésie met I'accent sur l'interaction
afin de permettre aux personnes atteintes de démence, par exemple, de passer du lit a la
chaise de la maniére la plus indépendante possible. En principe, un élément central de la
kinesthésie est d'explorer et d'utiliser les potentiels existants dans la mobilité physique. II
n'existe actuellement aucune étude d'intervention prouvant I'efficacité de la kinesthésie en
termes de qualité de vie ou de mobilité chez les PAD. Une étude qualitative (Maurer et al.,
2018) fournit des indications selon lesquelles une assistance au mouvement adaptée selon les
principes kinesthésiques conduit a une activité propre accrue dans la mobilisation et a une
plus grande satisfaction chez les résidents dans les établissements de soins stationnaires de
longue durée. Ces résultats et les expériences pratiques justifient la recommandation de
l'utilisation de la kinesthésie dans les soins et I'accompagnement des personnes atteintes de
démence. On peut partir du principe qu'il est particulierement judicieux d'appliquer la
kinesthésie dans l'interaction avec des PAD.

Snoezelen

La thérapie Snoezelen, également appelée thérapie multisensorielle, consiste a stimuler
différents sens par des offres visuelles, acoustiques, olfactives, tactilo-haptiques, vestibulaires
et/ou vibratoires au quotidien. Cette thérapie multisensorielle peut se dérouler dans un espace
clos (salle Snoezelen), dans le cadre d'un plan de traitement axé sur les taches ou encore
dans le cadre d'une prise en charge 24h/24. Une diminution des capacités sensorielles (c'est-
a-dire 'ouie, la vue, le goQt, I'odorat, le toucher) est fréquente chez les adultes agés. En
stimulant un petit nombre de sens dans le cadre de la thérapie Snoezelen, une personne
atteinte de démence peut néanmoins recevoir des stimuli via ses sens fonctionnels restants.
Partant de ce principe, différents sens devraient étre stimulés dans cette méthode
multisensorielle. Les preuves de la thérapie Snoezelen sont partagées, mais majoritairement
positives. Une thérapie Snoezelen individualisée dans le cadre d'une prise en charge 24h/24 a
montré des effets positifs et a permis de réduire des symptdmes pénibles tels que I'apathie,
I'agressivité et la dépression. La thérapie multisensorielle Snoezelen peut avoir des effets sur
le plaisir et I'activité des personnes atteintes de démence modérée a sévére (Testerink et al.,
2023). D'autres auteurs (Cusic et al., 2022) décrivent dans leur revue de la littérature les effets
positifs de la thérapie Snoezelen chez les personnes atteintes de démence modérée a sévére
en établissement médico-social, en termes d'agitation, d'humeur et de comportement, de
qualité de vie, ainsi que d'interaction accrue avec I'environnement. Sur la base des preuves
existantes et de I'expérience pratique, la thérapie Snoezelen peut étre recommandée pour les
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personnes atteintes de démence modérée a sévere (Cusic et al., 2022; Duff, 2018). Les effets
de la thérapie Snoezelen sont plus importants lorsque la personne qui propose la thérapie
(soignants, proches) est formée a I'utilisation d'interventions multisensorielles (Cusic et al.,
2022).

3.4 Entrainement de la mémoire / Thérapie de stimulation cognitive

L'éventail des approches de thérapie cognitive va de procédés d'activation relativement peu
spécifiques (stimulation cognitive) a des entrainements (fonctionnels) concentrés sur certains
domaines cognitifs. On y ajoute parfois I'entrainement a I'orientation dans la réalité. lls
proposent également des approches orientées vers la transmission de mise en place de
stratégies (utilisation d'aides a la mémorisation, etc.) et vers des méthodes d'entrainement
primaires. De nombreuses offres de groupe pour les personnes atteintes de démence légére a
modérée, qui sont désignées comme « entrainement de la mémoire », doivent cependant en
fin de compte étre classées dans la stimulation cognitive, car il n'y a généralement pas
d'enseignement de stratégies de mémorisation au sens strict du terme. De nombreuses
approches sont liées a l'interaction sociale et devraient étre utiles pour cette seule raison. Les
participants ont parfois estimé que leur qualité de vie était meilleure. Mais la confrontation
avec ses propres déficits peut aussi avoir des effets négatifs sur I'état psychique.

Au stade MCI, selon une méta-analyse (Sherman et al., 2017) les programmes d'entrainement
dont les contenus mettent I'accent sur les performances de la mémoire et qui, dans l'idéal,
prennent en compte d'autres composantes, sont pertinents.

L'avantage des interventions cognitives dites a composantes multiples est de ne pas viser
uniqguement I'amélioration ou la stimulation cognitive, mais d'inclure en plus des aspects tels
que I'éducation a un mode de vie et une alimentation saine pour préserver les réserves
cognitives, ainsi que la motivation pour les activités de loisirs et les contacts sociaux. Plusieurs
études contrdlées randomisées ont pu démontrer des effets positifs sur les aspects cognitifs et
non cognitifs chez les personnes en stade MCI grace a des interventions a composantes
multiples (Lissek and Suchan, 2021).

Au stade de démence légére a modérée, plusieurs lignes directrices internationales (DGPPN,
2023; Duff, 2018) ainsi qu’'une revue Cochrane (Woods et al., 2023) recommandent une
stimulation cognitive qui, outre une amélioration de la cognition, peut également avoir des
effets positifs sur la qualité de vie et la communication, comparables a ceux pouvant étre
obtenus dans le cadre de thérapies médicamenteuses établies. La ligne directrice S3 émet
une recommandation faible pour la stimulation cognitive dans le traitement des symptédmes
dépressifs dans le cadre de la démence. L'entrainement spécifique de la mémoire avec
I'enseignement de stratégies ou les méthodes psychothérapeutiques pour le traitement des
déficits cognitifs sont déconseillés au stade de démence.

3.5 Réhabilitation cognitive

La réadaptation cognitive se référe a l'identification individuelle d'objectifs fonctionnels
pertinents pour la personne atteinte de démence et qui doivent étre atteints en collaboration
avec la personne concernée, ses proches et ses soignants. Dans ce contexte, I'accent est mis
sur I'amélioration ou le maintien des capacités fonctionnelles dans la vie quotidienne et sur la
recherche de possibilités de compensation des déficits ainsi que sur la promotion de
I'indépendance. L'objectif est de réduire les impacts des limitations existantes. Il convient de

10



aEE

&= Swiss

=== Memor
Recommandations thérapeutiques de SMC ‘II c“nicsy

distinguer en conséquence les rééducations proposées en cas de démence non
neurodégénérative (par exemple aprés un accident vasculaire cérébral).

Du point de vue méthodologique, I'accent est mis sur I'apprentissage implicite d'informations
individuellement significatives par des approches d' « apprentissage sans erreur » (errorless
learning) ainsi que sur la procéduralisation de routines quotidiennes utiles et sur I'utilisation
d'outils (par ex. aides-mémoires) a travers la répétition fréquente et la diminution progressive
des indices.

Les données relatives a I'entrainement cognitif des personnes a un stade MCI sont
inconsistantes (Lissek and Suchan, 2021). Cependant, plusieurs études montrent des
résultats positifs avec une amélioration significative de I'utilisation des stratégies de
compensation de la mémoire. La réadaptation cognitive est recommandée pour les stades de
démence légére a modérée (Duff, 2018) (NICE). Les résultats de deux revues Cochrane
(Bahar-Fuchs et al., 2013; Kudlicka et al., 2023) appuient cette recommandation. Selon
Kudlicka et al. (Kudlicka et al., 2023), la réadaptation cognitive peut apporter une amélioration
substantielle des aspects traités chez les personnes atteintes de démence Iégére a modeérée,
qui peut se prolonger plusieurs mois apres la fin du traitement si un petit nombre de séances
de maintien est proposé. Des études ont montré la supériorité de la réhabilitation cognitive
individualisée par rapport a la thérapie de groupe en ce qui concerne la promotion des
capacités fonctionnelles et le retard de l'institutionnalisation.

3.6 Physiothérapie

La littérature et les études montrent clairement I'efficacité des mesures physiothérapeutiques
en cas de douleurs et de limitations de mouvement (W. Achterberg et al., 2021). La ligne
directrice S3 se prononce fortement en faveur de I'entrainement physique pour améliorer les
activités de la vie quotidienne (DGPPN, 2023). Il s'agit ici de garantir I'accés a ces mesures
pour les personnes atteintes de démence, tout comme pour les personnes en bonne santé
cognitive, étant donné l'efficacité de la réadaptation ambulatoire et hospitaliere des patients
présentant un diagnostic associé de démence (Gates et al., 2013; Korczak et al., 2012). Les
mesures relatives a l'exercice et a I'activité physique nécessitent toutefois une approche
individualisée chez les personnes a un stade MCI ou de démence (Hobson et al., 2020; van
der Wardt et al., 2020).

Des séances d'entrainement physique et cognitif simultanées ciblées, avec des composantes
interactives montre une amélioration de la fonction physique, une amélioration de la capacité
de contrble exécutif, une amélioration de la cognition globale et une amélioration de I'état
général dans les cas de MCI et des stades Iégers et modérés de la démence (Swinnen et al.,
2021). Méme au stade de la démence sévere, I'entrainement aérobique et I'entrainement en
résistance montrent une amélioration de la fonction physique, de la mémoire spatiale et de la
fonction exécutive (Huang et al., 2022).

Grace a des examens physiothérapeutiques ciblés des structures corporelles, des fonctions et
de l'activité tout au long de I'évolution de la maladie, les déficits tels que la douleur, le risque
de chute, la dysphagie sont rapidement identifiés, permettant la planification de mesures
interprofessionnelles individuellement adaptées (Cui et al., 2018; Hobson et al., 2020; van der
Wardt et al., 2020) et une utilisation optimale des manuels d'entrainement (Bruderer-Hofstetter
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et al., 2022). Cela permet également de réduire de maniére ciblée les probléemes de
comportement (Law et al., 2020).

Dans l'idéal, les personnes atteintes de démence devraient étre systématiquement adressées
a des physiothérapeutes en cas de douleurs et de limitation des mouvements. Il est important
de maintenir la stabilité du tronc, surtout en cas de démence sévere, afin de garantir une
déglutition sare le plus longtemps possible. La collaboration avec la logopédie est
recommandée. Au stade de démence avancée, en fonction de I'évolution de la maladie, il
convient de procéder environ une fois par an a une évaluation structurelle (douleur, limitation
des mouvements), fonctionnelle (stabilité, force, équilibre, capacité cardio-pulmonaire,
dysphagie), une évaluation des capacités cognitives et motrices, et du risque de chute.

3.7 Ergothérapie

L'ergothérapie est considérée comme une thérapie visant a améliorer et & maintenir les
fonctions quotidiennes et la capacité d'action dans le but d'améliorer la participation et la
qualité de vie dans le quotidien et le cadre de vie individuel. L'ergothérapie entraine de
maniére ciblée les capacités que les personnes atteintes de démence considérent comme
importantes. Cela permet de maintenir les compétences quotidiennes et de soulager les
proches. Une partie du traitement ergothérapeutique consiste a conseiller et & mettre en
ceuvre des activités de promotion de la santé qui améliorent la qualité de vie (Chu et al., 2020)
ainsi que l'entrainement d'aptitudes physiques, cognitives, émotionnelles et sociales
pertinentes pour la vie quotidienne (Bennett et al., 2019; Chu et al., 2020; Korczak et al.,
2013). Les interventions cognitives, la stimulation sensorielle et I'entrainement des fonctions et
des compétences sont considérés comme des interventions ergothérapeutiques efficaces
(Korczak et al., 2013). Conformément a la ligne directrice S3, I'ergothérapie est également
recommandée pour le traitement des symptdmes dépressifs.

Les interventions ergothérapeutiques de groupe sont également trés répandues. En
conseillant et en mettant en ceuvre des activités de groupe adaptées, I'ergothérapie peut
souvent réduire I'agitation, les hallucinations, I'anxiété, I'agressivite, les troubles du sommeil
ou d'autres comportements psychomoteurs (de Oliveira et al., 2019).

L'ergothérapie comprend également le traitement des personnes atteintes de démence et de
leurs proches et peut les soutenirdans les domaines des activités quotidiennes, des soins
personnels, de la mobilité, des taches ménageres et des loisirs (Flotho and Sibold, 2021),
permettant ainsi de réduire la charge physique (Korczak et al., 2013) et psychologique des
proches (Abrahams et al., 2018) - (voir également le chapitre 3.12 - Offres de conseil et travalil
avec les proches en cas de maladie d'Alzheimer et d’ autres formes de démence).

3.8 Thérapie d'activation

Les spécialistes en activation ES travaillent en thérapies individuelles et de groupes.
L'activation fait appel a différents moyens (p. ex. musique, mouvement ou entrainement de la
mémoire) et méthodes (p. ex. processus de réminiscence avec travail biographique, validation
ou stimulation basale) (Roker et al., 2022). Ces méthodes ont fait I'objet d'études sur leur
efficacité.

Il existe des preuves modérées concernant les approches de thérapie d'activation chez les
PAD (Bennett et al., 2019; Sikkes et al., 2020), mais celles-ci couvrent un large éventail de
résultats et s'appliquent aussi bien directement pour les PAD que pour leurs proches. Les
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lignes directrices NICE indiquent que diverses activités physiques quotidiennes (marche,
danse, exercices d'équilibre, etc.) peuvent avoir une influence positive sur la cognition et
I'exécution des activités quotidiennes. Les activités en plein air semblent avoir un effet positif
sur I'humeur, la participation sociale et le sommeil (Ng et al., 2023).

Les offres pour I'organisation du quotidien peuvent couvrir un large spectre, il s'agit de décider
a chaque fois, en fonction de la situation et de l'individu, ce qui est approprié pour la personne
atteinte de démence. Les points de repére biographiques peuvent par exemple étre pris en
compte dans le choix des offres. L'expérience pratique montre que les plans de structuration
de la journée congus individuellement peuvent constituer une aide pour la mise en ceuvre des
activités quotidiennes planifiées. lls doivent cependant étre appliqués avec souplesse, en
particulier pour les personnes atteintes de démence avancée. Alors qu'aux stades précoces
de la démence, les structures journaliéres peuvent apporter un sentiment de sécurité, un plan
d'organisation journaliére trop rigide peut étre source de conflits chez une personne atteinte
de démence avanceée.

3.9 Logopédie

Les troubles du langage et/ou de la parole ainsi que de la communication, qui peuvent
apparaitre dans différentes formes de démence, entravent la participation sociale dans une
large mesure. Un syndrome particulier affectant le langage et/ou la parole est 'aphasie
primaire progressive. En particulier au stade MCI et en début de maladie, un traitement
logopédique est indiqué pour les variantes a dominante linguistique afin de maintenir le plus
longtemps possible une communication efficace. Bien que les troubles du langage et/ou de la
parole en début de maladie demeurent légers, il est essentiel d’également intégrer les
proches-aidants dans la prise en charge logopédique (Volkmer et al., 2020).

Les exercices doivent étre pertinents pour la vie quotidienne ou avoir une signification pour le
patient. Dépendant d’ou se situe le trouble langagier, nous pouvons travailler au niveau de
I'articulation, des sons, des mots, de la phrase ou du discours.

La lecture peut étre une ressource pour maintenir la communication, en particulier pour ceux
qui souffrent d'une démence de type Alzheimer (Hickey and Bourgeois, 2009; Steiner, 2018,
2010). Il existe également des moyens de communication alternatifs tels que des carnets de
communication, des applications ou encore la communication multimodale via le geste ou
I'écriture.

La prévalence des dysphagies dans la démence avancée est de plus de 80% (Eibl et al.,
2019; Jonas and Javorszky, 2022). Un examen clinique et logopédique détaillé de la
déglutition (DGN and DGD, 2020; Eibl et al., 2019) inclut des procédures instrumentales pour
examiner le processus de déglutition. En cas de démence avancée, cela n'est souvent pas
possible. On se rabat alors sur une observation structurée de I'alimentation. Sur le plan
thérapeutique, la méthode de choix est la thérapie fonctionnelle de la dysphagie. La déglutition
est soutenue, par exemple, par des modifications de la position de la téte, mais aussi par des
adaptations de la nourriture. Les conseils et la formation des soignants et des proches font
obligatoirement partie du plan de traitement. Une étude randomisée a en outre démontré les
effets positifs des exercices de la téte, des levres, de la langue et des joues, ainsi que des
exercices d'élocution et du massage des glandes salivaires (Chen et al., 2022).
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3.10 Art-thérapie
3.10.1 Musicothérapie

Les lignes directrices nationales et internationales ainsi que les experts recommandent de
maniére cohérente I'utilisation de la musicothérapie (MT) . Une revue Cochrane (Gassner et
al., 2022) fournit des indications selon lesquelles I'humeur, les symptédmes comportementaux,
la communication et les fonctions physiques peuvent étre influencés positivement. Des effets
mesurables sur les symptdmes comportementaux sont mis en évidence dans les cas de
démence avancée et des effets sur la communication dans les stades plus précoces.

La ligne directrice S3 considére que la musique a des effets positifs sur le traitement des
symptémes dépressifs et recommandent fortement son utilisation personnalisée en cas
d'agitation. Une méta-analyse de Zhang et al. (Zhang et al., 2017) montre que les
interventions basées sur la musique - combinées a l'interaction sociale - peuvent avoir des
effets positifs sur les symptdmes comportementaux et I'anxiété. Une tendance a I'amélioration
des signes de dépression, de la fonction cognitive et de la qualité de vie est également
constatée. Une revue de la littérature soutient ces conclusions (Fusar-Poli et al., 2018; Popa
et al., 2021), démontrant dans une méta-analyse des effets positifs sur I'attention, le langage
et la mémoire autobiographique, et décrit des effets mesurables plus importants lors de
thérapies menées par des musicothérapeutes qualifié-e-s.

Les symptomes dépressifs diminuent de maniére significativement plus importante avec la
musicothérapie de groupe qu'avec la participation a un groupe de chant (Werner et al., 2017).
La MT est également incluse dans les recommandations existantes de la Société Suisse de
Psychiatrie et de Psychothérapie de la Personne Agée (Savaskan et al., 2014). Les
interventions décrites sont le chant en commun, I'écoute en commun de musique
biographiquement pertinente choisie individuellement, accompagnée d'une discussion
thérapeutique, ou le mouvement en musique. Dans les cas de démence modérée et avanceée,
la musique joue un rdle particulier dans la génération d'émotions positives, le déclenchement
de souvenirs et la prise de contact par les soignants (Huber et al., 2021).

En résumé, la MT a des effets positifs sur la qualité de vie dés le stade MCI, la MT active
ayant la priorité sur la MT réceptive et les effets étant plus importants dans le cadre d'un
setting individuel.

Les préférences musicales devraient étre prises en compte (Garrido et al., 2018).

Des playlists/collections musicales pour se détendre, motiver ou soutenir les mesures de soins
sont recommandées (Clare et al., 2020; Huber et al., 2021). Les membres de la famille ou les
ami-e-s peuvent étre impliqué-e-s dans la collecte de morceaux appropriés. Comme une MT
plus fréquente semble renforcer les effets positifs, un traitement continu plusieurs fois par
semaine est recommandé (Moreno-Morales et al., 2020), sachant qu'en setting de groupe le
nombre des participant-e-s devrait se limiter a un maximum de 5-8 patient-e-s (Baker et al.,
2019).
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3.10.2 Autres approches d’art-thérapie

La revue Cochrane publiée en 2018 ne voit pas de preuves suffisantes pour I'art-thérapie
(Deshmukh et al., 2018). Dans la ligne directrice S3 actualisée, la thérapie par la danse est
recommandée pour le traitement des symptédmes dépressifs en cas de MCI et de démence.
Les autres approches d'art-thérapie n'y sont plus explicitement abordées et il est urgent de
poursuivre la recherche.

Dans le cadre d'une étude a méthodologie mixte menée dans trois settings : maison de
retraite, hépital et centre de jour, une intervention de groupe sous forme de lecture commune,
egalement utilisée dans le cadre de la thérapie par le drame et la parole, a montré une
augmentation du plaisir, de l'authenticité, du sens et un nouveau sentiment d'identité
personnelle. De méme, elle a montré une amélioration de I'écoute, de la mémoire et de
I'attention (Billington et al., 2013).

Dans une autre étude contrélée randomisée, la thérapie créative et la peinture améliorent, par
rapport aux activités de loisirs, la vigilance, la sociabilité et 'engagement physique et social
chez les personnes atteintes de démence modérée et sévére (Rusted et al., 2006).

Les différentes approches d’art-thérapie occupent une place importante en tant que possibilité
d'activités positives et de formes d'expression alternatives. Elles offrent également un cadre
pour des activités communes. En outre, on part du principe que les interventions peuvent avoir
des effets positifs sur I'environnement au-dela de I'offre proposée. Cela vise a son tour a
soulager les proches et les soignants (Rusted et al., 2006).

3.11 Thérapie assistée par I'animal

Le terme « interventions assistées par I'animal » est considéré comme un terme générique.
Comme pour le professionnel, les animaux utilisés nécessitent une préparation
professionnelle et intensive, ainsi qu'une certification spéciale.

En général, les interventions assistées par I'animalsont utilisées pour promouvoir les
compétences sociales, émotionnelles, physiques et cognitives (Klimova et al., 2019).

Il n'y a actuellement pas de preuve d’efficacité concernant le traitement de I'agitation.
Cependant, la recherche est loin d'étre terminée.

3.12 Offres de conseil et travail avec les proches en cas de maladie d'Alzheimer
et d’autres formes de démence

Le conseil au patient et a son entourage est un élément clé du traitement de la démence et
une condition préalable a une gestion appropriée de la maladie. Un conseil unique, par
exemple au moment de I'annonce du diagnostic, n'est pas suffisant (IQWiG, 2021). Souvent,
les questions essentielles concernant la maladie et la vie avec la maladie ne viennent a l'esprit
des personnes concernées qu'aprés un certain temps. Une approche guidée dés le début, qui
montre aux personnes malades et a leur famille quelles sont les informations pertinentes,
quelles sont les possibilités de soutien et comment mener une vie épanouie malgré la
démence, est essentielle, car elle permet de s'orienter vers le soutien et 'aide disponibles
(Aminzadeh et al., 2007). Les thémes abordés vont de la transmission d'informations et du
soutien psychosocial au stade précoce, a l'orientation vers des offres thérapeutiques
appropriées et a I'organisation de la prise en charge et des soins aux stades ultérieurs. |l s'agit

aussi de concilier les obligations des proches (enfants en bas age, activité professionnelle). Le
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travail avec les proches comprend également I'enseignement des compétences nécessaires
pour l'interaction avec les PAD, comme p.ex. concernant la communication et les SCPD.

Cette tache complexe doit étre centrée sur la personne et nécessite des compétences
professionnelles, car les personnes concernées sont généralement elles-mémes dépassées
par la situation. La facilité d'accés est importante. La ligne directrice S3 recommande par
exemple de proposer aux proches de personnes atteintes de démence une intervention
multimodale combinée a des conseils, et ce dés 'apparition de symptémes de stress légers.

Comme les approches de conseil sont multiples et donc difficilement comparables, on ne
trouve guére a ce jour d'études valables sur I'impact du conseil au sens strict pour les PAD.
L'effet thérapeutique des interventions de conseil en cas de démence vise avant tout a
influencer positivement le bien-étre émotionnel, a renforcer la résilience, a réduire le stress ou
I'anxiété et a renforcer les capacités a faire face a la maladie. Autant d'aspects qui, avec la
simple transmission d'informations, se retrouvent également dans le concept d'empowerment.

Les programmes d'éducation, en tant que forme particuliére de conseil, visent a transmettre
des connaissances et a développer ou renforcer des compétences de maniéere plus
systématique et souvent plus structurée, de sorte que les personnes atteintes de démence (et
souvent leurs aidants) puissent mieux faire face a la maladie.

Dans le contexte d’'une tendance a la numérisation, les nouvelles technologies sont de plus en
plus utilisées dans le cadre des consultations.

Mais méme en dehors de la compréhension médicale stricte du conseil, les approches en
ligne ou par téléphone sont associées a des effets positifs, en particulier pour les proches
aidants. La mise en ceuvre combinée d'interventions multimodales par téléphone et par
Internet semble ainsi apporter relativement plus de résultats positifs en termes de réduction de
la dépression et du stress, ainsi que d'augmentation de I'auto-efficacité, qu’'une seulemise en
ceuvre par téléphone ou par Internet (Deeken et al., 2019; Jackson et al., 2016).

Case management et suivi personnalisé

Afin d'éviter les obstacles psychologiques dus a la stigmatisation des démences et
d'accompagner les personnes atteintes en fonction de leurs besoins, méme si la maladie
progresse, la gestion de cas spécifique a la démence, par exemple sous la forme d'un « suivi
personnalisé », constitue une approche judicieuse (Becker, 2021; Imhof and Imhof, 2020). Le
Dementia Care Manager, de plus en plus demandé au niveau international, va également
dans ce sens, avec des preuves d’'une réduction des complications et du retard des entrées
en institution (IQWiG, 2021).

Centres de consultation

En Suisse, il existe différentes structures vers lesquelles les proches peuvent se tourner : les
memory clinics, les médecins généralistes et spécialistes, les centres de consultation, les
centres de formation ainsi que divers services de conseil pour les personnes agées offerts par
les communes. Certains d'entre eux appartiennent a des organisations actives au niveau
national comme Alzheimer Suisse et Pro Senectute ou se sont développés au niveau local.
Elles se distinguent par leurs priorités (Pro Senectute, p. ex., les aspects financiers et
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juridiques ; Alzheimer Suisse, p. ex., les conseils relatifs a la maladie elle-méme et a sa
gestion), mais les passerelles sont courantes. Les offres se distinguent également par
I'étendue des prestations (p. ex. visites), la mise en réseau (parfois en étroite collaboration
avec des prestataires de services médicaux comme les memory clinics) et le financement. La
plupart du temps, les premiéres consultations sont gratuites. En outre, les nombreuses
ressources en ligne disponibles (p. ex. Alzheimer Berne: Alzheimer Berne (alzheimer-
schweiz.ch) et https://alzguide.ch/fr) peuvent étre utiles en complément.

Soutien par les pairs

Le soutien par les pairs d'autres aidants familiaux peut réduire le stress psychosocial des
aidants familiaux et renforcer le réseau de soutien des personnes atteintes de démence
(Carter et al., 2020). Le soutien par les pairs peut étre proposé en personne ou en ligne, et les
deux formes, si elles sont utilisées de maniere cohérente, peuvent étre bénéfiques pour les
aidants familiaux. En raison de I'hétérogénéité des données disponibles, il n'est pas encore
possible d'évaluer définitivement leur importance (Gilbert et al., 2023).

3.13 Procédures interventionnelles

Différentes procédures interventionnelles ont été étudiées dans le cadre de la démence. Ce
groupe comprend des procédures qui, par une impulsion interne ou externe, tentent d'activer
ou d'inhiber certaines zones du cerveau afin d'obtenir des effets sur les symptémes de la
démence. Contrairement aux innovations médicamenteuses, dont la sécurité et I'efficacité
doivent étre prouvées dans le cadre d'une procédure d'autorisation, les méthodes
interventionnelles sont moins réglementées. Ainsi, il existe sur le marché de la santé en
Suisse différentes procédures qui sont,certes certifiées CE et donc considérées comme
suffisamment sdres, mais qui n'ont pas encore pu démontrer leur efficacité dans des études
de qualité suffisante et de grande envergure. Cette situation est particuliérement
préoccupante, car certaines entreprises tentent déja de commercialiser leurs produits pour le
traitement des PAD.

Stimulation magnétique transcranienne répétitive (rTMS)

La rTMS est une méthode neuromodulatrice qui peut générer un champ électrique en
profondeur dans le cerveau par stimulation avec une bobine magnétique a la surface de la
téte. Celui-ci est en principe capable d'exciter sélectivement des régions du cerveau. Une
utilisation répétée doit permettre de moduler a long terme I'excitabilité des neurones corticaux.
Cette méthode de traitement est bien établie en neurologie et en psychiatrie dans d'autres
indications et est considérée comme ayant peu d'effets secondaires. Une méta-analyse de 13
petits essais contrbélés randomisés chez des personnes atteintes de MCI et de démence
précoce de type Alzheimer (Chou et al., 2020) a montré des effets positifs sur la mémoire et
les fonctions exécutives, en fonction des régions cérébrales stimulées. Les études incluses
étaient de bonne qualité et comprenaient, en plus du véritable traitement, un groupe contréle
avec une stimulation factice (« sham transcranial magnetic stimulation »). Une étude plus
récente (Koch et al., 2022), a pu étre démontré un ralentissement de la dégradation cognitive
et fonctionnelle aprés 24 semaines de rTMS. Dans I'ensemble, les données disponibles sont
encore trop limitées pour pouvoir recommander une large utilisation dans la démence en
dehors des études cliniques.Stimulation transcranienne par impulsions

La stimulation transcranienne par impulsions doit permettre d'exciter des structures cérébrales

profondes depuis I'extérieur a travers la boite cranienne. Selon le lieu d'application, des zones
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cérébrales peuvent ainsi étre excitées de maniére sélective. Jusqu'a présent, des études ont
certes pu mesurer des effets sur certaines fonctions importantes pour la démence de type
Alzheimer (Beisteiner et al., 2019) mais elles ont été menées sans groupe controle et ne
répondaient pas non plus a des normes qualitatives élevées. Dans I'ensemble, les données
disponibles sont encore insuffisantes et I'utilisation en dehors des études cliniques ne peut
pas étre recommandée.

Stimulation électrique transcranienne

La stimulation électrique transcranienne peut étre appliquée de différentes maniéres a la
surface de la téte. Des études ont été menées sur le courant alternatif (transcranial alternating
current stimulation, tACS), le courant continu (transcranial direct current stimulation, tDCS) ou
I'application aléatoire de courant (transcranial random current stimulation, tRCS) (Buss et al.,
2019). Tant pour la tDCS que pour la tACS, il existe des données issues d'études
randomisées et contrdlées par stimulation factice sham qui suggérent une efficacité sur les
symptémes clés de la démence de type Alzheimer, comme les troubles de la mémoire
épisodique (Benussi et al., 2022). Les effets sont restés mesurables au-dela de la période de
traitement proprement dite (Gangemi et al., 2021). Cependant, méme avec cette méthode, les
données des études sont encore hétérogénes et provisoires a I'neure actuelle, de sorte que
son utilisation en dehors des études cliniques n'est pas recommandée.

Stimulation cérébrale profonde

La stimulation cérébrale profonde (deep brain stimulation, DBS) est une procédure invasive au
cours de laquelle des électrodes sont placées en différents points cibles en profondeur dans le
cerveau. Les structures cérébrales environnantes sont alors excitées ou inhibées par des
impulsions électriques. Cette méthode est bien établie dans le traitement des personnes
atteintes de la maladie de Parkinson et d'autres troubles moteurs. Cependant, la présence
d'une démence constitue généralement une contre-indication a son utilisation dans le cadre
de la maladie de Parkinson, de sorte que les données d'études relatives a son influence sur
I'évolution de la démence sont limitées. Les études portant sur des personnes atteintes de
démence de type Alzheimer ont examiné d'autres cibles que les troubles moteurs. Elles ont
finalement donné des résultats contradictoires (Kuhn et al., 2015; Laxton et al., 2010; Lozano
et al., 2016). La méthode ne peut donc pas étre recommandée a I'heure actuelle pour les
PAD, en dehors des études cliniques.

3.14 Soins palliatifs, Advance Care Planning (ACP)

La démence est un syndrome qui est le plus souvent I'expression d'une maladie incurable, qui
raccourcit la vie et qui, avec les maladies qui 'accompagnent, conduit finalement au déces,
bien que les personnes puissent vivre avec la maladie pendant des années. Des soins
palliatifs adéquats visent a améliorer la qualité de vie, a préserver les fonctions et a maximiser
le bien-étre tout au long de la maladie, et prennent également en compte les besoins des
proches (van der Steen et al., 2014). Etant donné que la cognition, la capacité de
communication et de jugement diminuent au cours de la maladie, il est important de planifier a
I'avance Advance Care Planning (ACP) avec la personne atteinte de démence afin d'établir
les préférences, les valeurs, les besoins et les attentes pour les phases ultérieures de la
maladie (Piers et al., 2018).
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Au cours de I'évolution de la maladie, le soulagement des symptomes invalidants est
essentiel. Lorsque la capacité de communication diminue, I'évaluation est remplacée par
I'observation des changements de comportement (Ahn and Horgas, 2013; Atee et al., 2021).
Les SCPD peuvent étre I'expression de la douleur, un traitement analgésique probatoire doit
alors étre envisagé (Husebo et al., 2011; Schuler, 2019). L'utilisation d'analgésiques doit étre
réévaluée régulierement (W. P. Achterberg et al., 2021). Les mesures de traitement
médicamenteuses et non médicamenteuses doivent étre appliquées dans une optique
palliative.

Au cours de la maladie, les troubles de santé nécessitent des décisions minutieuses
concernant I'objectif du traitement en tenant compte de I'ACP, afin d'éviter des hospitalisations
et des interventions inutiles (Leniz et al., 2021).

Les anti-démentiels peuvent étre arrétés dans les stades trés avancés de la démence. Cela
s'applique également a de nombreux médicaments préventifs. Par exemple, pour un score de
Mini Mental-Status de 9 points, une efficacité est encore démontrée (voir le prochain chapitre).
L’essentiel est de maintenir un bon contréle des symptémes.

4 Thérapie médicamenteuse

4.1 Traitements médicamenteux symptomatiques

Toutes les approches thérapeutiques médicamenteuses autorisées jusqu'a présent ont un
effet symptomatique. lls ne ciblent donc pas directement la neurodégénérescence a l'origine
de la maladie ou les dépbts de protéines pathologiques de la maladie d'Alzheimer (tau et
amyloide) dans le cerveau. A titre d'orientation, on peut dire que ces médicaments améliorent
d'un bon point le score du Mini-Mental Status chez les personnes atteintes de la maladie
d'Alzheimer et qu'il faut quelques semaines pour que I'effet soit maximal. L'amélioration des
fonctions quotidiennes est souvent plus importante. Comme les médicaments sont disponibles
depuis longtemps, les études d'autorisation initiales ne répondent plus aux normes actuelles.
Cela a conduit certains pays (p. ex. la France) a restreindre leur capacité de remboursement.

Pour toutes les substances, il est recommandé de procéder a une titration lente. Dans
I'ensemble, les substances sont bien tolérées.

4.1.1 Inhibiteurs de I'AChE

Maladie d'Alzheimer

Les trois inhibiteurs de I'acétylcholinestérase (AChE-I) donépézil, rivastigmine et galantamine
sont recommandés pour le traitement symptomatique de la démence Iégére a modérée due a
une maladie d'Alzheimer. Outre une amélioration de la cognition, des améliorations des
Activities of Daily Living (ADL) et une diminution de l'apathie, entre autres, ont été
démontrées. Il n'existe pas de preuve d'efficacité pour le Subjective Cognitive Decline (Trouble
cognitif subjectif) (SCD) et le MCI. En principe, si la tolérance est bonne, il convient de traiter
avec les doses maximales autorisées (10 mg/jour de donépézil ; 12 mg/jour pour la
rivastigmine en administration orale, et 9,5 mg ou 13,3 mg /24 heures en application par
patch, 24 mg/jour de galantamine). Les effets secondaires fréquents tels que les nausées, les
vertiges, l'inappétence ou la fatigue sont généralement transitoires. Une titration progressive
ameéliore la tolérance. Une péjoration cognitive lors de 'augmentation de la dose justifie I'arrét

du traitement. Pour les AChE-I, il faut tenir compte des troubles du rythme bradycardes et,
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surtout en cas de prise orale, de la diarrhée. La prudence est de mise en cas de maladies
pulmonaires obstructives.

Les données disponibles plaident en faveur d'une efficacité existante, mais moindre, des
doses plus faibles. L'effet des inhibiteurs de I'AChE est modéré, mais reste significatif méme
en cas d'utilisation prolongée, comme le montrent des travaux récents avec des données a
long terme (Xu et al., 2021). Dans cette étude et dans d'autres, les personnes atteintes de
démence sous AChE-I ont également une mortalité globale réduite. Cet effet pourrait étre di a
I'amélioration de la cognition ou a un effet de classe cardioprotecteur (Nordstrom et al., 2013).

Les AChE-I figurent sur la liste des spécialités. Les limitations exigent la réalisation répétée du
MMSE pour une évaluation du rapport bénéfice/risque. En cas de valeur inférieure a 10, les
limitations exigent ainsi leur arrét. En revanche, la ligne directrice S3 allemande et les
données de I'étude Domino-AD recommandent leur poursuite (Howard et al., 2015), mais
celle-ci devrait étre justifiée (off-label). Au stade de limitations fonctionnelles importantes (p.
ex. alitement et besoin de soins importants), le traitement devrait étre arrété.

Autres formes de démence

Le donépézil ou la rivastigmine devraient étre proposés aux personnes atteintes d'une
démence légére a modérée liée a la maladie de Parkinson ou a une Démence/maladie a
corps de Lewy (DCL/MCL) . Cela devrait également étre envisagé au stade de démence
sévere (NICE Guidelines). Dans cette indication, la rivastigmine peut avoir un effet favorable
sur les symptdmes comportementaux (Taylor et al., 2020). En Suisse, la rivastigmine en
capsules est autorisée pour la démence liée a la maladie de Parkinson ; dans les autres
indications, il s'agit d'un traitement off-label.

Dans le cas d'une démence purement vasculaire, la ligne directrice S3 recommande le
Donepezil ou la Galantamine a haute dose ainsi que la Mémantine pour le traitement de la
cognition. Il convient également de prendre en compte que les démences chez les personnes
trés agées sont majoritairement des formes mixtes. . Il est donc recommandé d'essayer le
traitement. Les AChE-I ne sont pas indiqués en cas de démence due a une Dégénérescence
lobaire fronto-temporale (DLFT) (

4.1.2 Mémantine

Maladie d'Alzheimer

La mémantine est autorisée pour la démence modérée a sévére due a la maladie d'Alzheimer.
En cas de démence modérée, il convient toutefois de donner la préférence aux AChE-I s’ils
sont bien tolérés (NICE). Ici aussi, en cas de bonne tolérance et d'augmentation lente de la
dose, il convient de traiter avec la dose maximale de 20 mg. Les limitations exigent en outre la
réalisation répétée du MMSE et un score compris entre 3 et 19 points. Les lignes directrices
internationales recommandent parfois I'ajout d'une dose de mémantine au traitement actuel de
I'AChE-Il. Cependant, la ligne directrice S3 récemment publiée le déconseille fortement en
raison des incompatibilités. Pour les cas de MCI et de SCD, il n'existe ni preuve d'efficacité ni
autorisation de mise sur le marché.

Autres formes de démence
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Pour le traitement de la démence en cas de DCL/MCL, la mémantine est considérée comme
le 2e choix apres les AchE-I (voir ci-dessus). En cas de DLFT, il est recommandé de ne pas
utiliser les deux groupes de substances. La mémantine a un effet sédatif plus marqué que les
AchE-I.

4.1.3 Ginkgo biloba

Démence de type Alzheimer et démence vasculaire

La ligne directrice S3 allemande évalue positivement le ginkgo biloba a une dose de 240 mg
par jour en ce qui concerne les « activités de la vie quotidienne » ainsi que, entre autres, les
capacités cognitives. Son utilisation est recommandée en cas de maladie d’Alzheimer Iégére a
modérée ou de démence vasculaire avec des symptémes comportementaux non
psychotiques. Le degré de recommandation pour I'amélioration de la cognition est toutefois
inférieur a celui des inhibiteurs de I'AChE, par exemple. Plusieurs préparations sont
disponibles, dont la composition chimique différe Iégérement. La plupart des études
scientifiques ont été menées avec l'extrait Egb 761. Dans I'ensemble, son utilisation est
considérée comme sdre (Gruenwald et al., 2020). En raison de I'hétérogénéité des études, on
dispose toutefois de peu de données sur la sécurité. On soupgonne une tendance accrue aux
saignements, en particulier en combinaison avec des substances anticoagulantes. Dans
I'ensemble, le traitement peut étre envisagé en cas de démence légére a modérée due a une
maladie d'Alzheimer, mais aussi a une démence vasculaire. Ceci est particulierement vrai
pour les personnes qui favorisent les phytothérapies ou pour lesquelles les autres AChE-I et la
mémantine ne sont pas envisageables.

Trouble cognitif subjectif (SCD) et trouble cognitif Iéger (MCI)

En Suisse, l'autorisation de ces substances est large (« pertes de capacités mentales »).
Ainsi, les préparations a base de ginkgo sont les seules substances qui peuvent également
étre utilisées dans le MCI. Toutefois, de grandes études randomisées n'ont pas montré d'effet
significatif sur le développement d'une démence (DeKosky, 2008; Vellas et al., 2012). En
revanche, les données des registres de prescription montrent que les personnes sous ginkgo
sont moins susceptibles de développer une démence (Bohlken et al., 2022). Cette divergence
s'explique probablement par des différences méthodologiques et la durée d'observation. En
résumé, un traitement au ginkgo peut étre envisagé au stade SCD et MCI. Il devrait cependant
toujours étre accompagné de conseils détaillés sur les mesures de prévention de la démence
(Livingston et al., 2020).

Autres formes de démence
Une preuve d'efficacité pour la DCL/MLC et la DLFT n'est pas disponible.

4.2 Thérapies de fond de la maladie

Pendant la période de rédaction des présentes recommandations thérapeutiques, des
demandes d'autorisation de mise sur le marché ont été déposées auprés de Swissmedic pour
les nouveaux traitements de fond de la maladie, le lecanemab et le donanemab. Une décision
a ce sujet est en attente. Ces médicaments ont montré dans de grandes études de phase I
qu'ils pouvaient réduire efficacement la charge amyloide dans le cerveau des personnes aux
stades cliniques précoces de la maladie d'Alzheimer et qu'ils avaient également des effets
modérés sur la progression des symptémes cliniques.
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Comme les présentes recommandations se limitent aux thérapies autorisées ou disponibles
en Suisse, nous ne procédons pas (encore) a une évaluation plus approfondie de ces
nouvelles thérapies. Nous vous renvoyons a des prises de position séparées qui seront
publiées en temps voulu.

4.3 Autres thérapies médicamenteuses

Il est tout aussi important d'utiliser des médicaments pour améliorer la cognition que d'éviter
ceux qui la détériorent. PRISCUS (Holt et al., 2010) et START-STOPP (O’Mahony, 2016) sont
des compilations de médicaments potentiellement inappropriés pour les personnes agées
(Potentially inappropriate medication, (PIM) s). Il s'agit par exemple des antidépresseurs
tricycliques, des benzodiazépines et des neuroleptiques, mais aussi des agonistes
dopaminergiques, des opioides a longue durée d'action et de nombreux antihistaminiques.

Des recommandations détaillées sur le traitement médicamenteux des symptdomes
comportementaux et psychiques de la démence (SCPD) sont déja disponibles (Savaskan et
al., 2024, 2014).

5 Thérapies a base de substances / Compléments alimentaires

L'utilisation de compléments alimentaires dans le cadre de la démence fait I'objet de
différentes approches thérapeutiques potentiellement efficaces, qui vont de
I'approvisionnement du cerveau en micronutriments neuroprotecteurs spécifiques,a l'influence
ciblée sur l'inflammation cérébrale via la modification du microbiome (algues brunes), en
passant par I'amélioration énergétique au moyen d'un régime cétogéne. Compte tenu du
caractére pilote des études scientifiques disponibles, aucune recommandation générale ne
peut étre formulée a I'heure actuelle. Cela ne concerne pas le traitement de carences ciblées
ni les recommandations générales de la médecine gériatrique concernant la vitamine D.

6 Perspectives

Pénurie de personnel qualifié et couverture des co(ts

Malgré les derniers développements en matiére de thérapies, la prise en charge et le
traitement des pathologies démentielles resteront un défi sociétal. Ces défis s'intensifient
considérablement en raison du doublement attendu du nombre de cas d'ici 2050 et de la
pénurie de personnel spécialisé. Il ne semble actuellement pas réaliste d'offrir aux personnes
atteintes de démence un traitement optimal sur I'ensemble du territoire. Bon nombre des
recommandations formulées dans ce document doivent étre adaptées en raison du manque
d'offres locales et de leur financement. Mais il est surtout nécessaire d'ouvrir un débat de
société sur ce que peuvent codter les soins en matiére de démence et sur le degré
d'intégration des PAD, par exemple.
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Nouvelles technologies

Les nouvelles technologies utilisées dans le domaine des soins concernent principalement les
technologies de suivi ou d'assistance, les interventions cognitives basées sur ordinateur ou les
robots sociaux.

Les appareils dotés de la technologie de suivi (p. ex., localisation GPS, capteur au sol)
peuvent favoriser la sécurité des personnes atteintes de démence et rassurer les aidants et/ou
les proches, ce qui leur permet par exemple de se déplacer librement a I'extérieur ou a
I'intérieur de la maison et de conserver ainsi plus longtemps leur indépendance et leur
participation sociale (Zucchella et al., 2018). Les technologies de suivi sont utilisées aux
différents stades de la démence. En revanche, les technologies d'assistance (p. ex. systémes
de notification, tablettes avec fonction de rappel ou surveillance vidéo) peuvent aider les
personnes a un stade MCI ou de démence débutante dans leurs activités quotidiennes (p. ex.
leur rappeler de prendre leurs médicaments au bon moment) et ainsi préserver leur
indépendance plus longtemps. (Zucchella et al., 2018). Ces deux technologies posent encore
des questions éthiques non résolues et ne sont pas encore suffisamment soutenues par des
directives en Suisse.

De plus amples informations sur la liste des moyens auxiliaires et sur les nouvelles
technologies sont disponibles en ligne (Page d'accueil: Alzheimer Suisse (alzheimer-

schweiz.ch)).

Les interventions basées sur l'informatique (cognitives), comme les jeux vidéo, les quiz ou le
visionnage de vidéos, ont un effet positif sur les capacités cognitives générales, I'attention et
la mémoire des personnes atteintes de démence (Pappada et al., 2021; Zucchella et al.,
2018). La ligne directrice S3 considére toutefois qu'il existe un faible niveau de preuves
concernant l'utilisation d'un entrainement cognitif auto-administré pour les PAD, lorsque
I'objectif est d'améliorer la cognition. Les études menées sont trés hétérogénes. Les effets
dépendent probablement du groupe cible et du cadre de I'entrainement (entrainement en
groupe sur ordinateur sur place ou sur Internet) ainsi que du contenu de I'entrainement. Les
personnes a un stade MCI ou de démence débutante ont tendance a préférer les taches
exigeantes (comme les quiz ou les jeux vidéo), tandis que les personnes atteintes de
démence avancée ou sévere préferent les contenus statiques et sensoriels comme écouter de
la musique ou regarder des vidéos (Pappada et al., 2021). La technologie de la réalité virtuelle
(RV), qui implique des simulations en temps réel et des interactions via plusieurs canaux
sensoriels, fait également partie de ce groupe. Selon la revue de littérature de Zhu et al. (Zhu
et al., 2021) la RV peut améliorer les fonctions cognitives et motrices des personnes atteintes
de MCI ou de démence, notamment dans les domaines de I'attention/exécution, de la
mémoire, de la cognition globale et de I'équilibre. Dans I'ensemble, il n'est toutefois pas
possible de formuler une recommandation concernant les interventions assistées par
ordinateur, car leur mise en ceuvre et leur utilisation dans la pratique suisse ont fait I'objet de
peu de recherches.

En ce qui concerne les robots sociaux, tels que PARO ou CuDDler (peluches mécaniques),
les preuves sont mitigées. Certaines études ne montrent aucun effet supplémentaire des
peluches mécaniques par rapport a l'utilisation de peluches traditionnelles (Pappada et al.,
2021). PARO, un phoque qui réagit a la voix et au toucher, est utilisé de maniére isolée dans
des homes suisses. PARO peut avoir un effet positif sur I'agitation, I'apathie, les symptémes
dépressifs ainsi que sur les interactions sociales et le bien-étre psychique (Ghafurian et al.,
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2021; Hirt et al., 2021). Cependant, les études de synthése ont recemment été plutot
négatives (Yu et al., 2022). PARO est utilisé aux différents stades de la démence. La maniére
dont les nouvelles technologies telles que les robots sociaux ou les technologies cognitives
informatisées peuvent étre mises en ceuvre au quotidien (en particulier dans le contexte
suisse) et utilisées a long terme n'a pas encore été suffisamment étudiée, ce qui explique le
faible niveau de recommandation. Il est toutefois clair que les nouvelles technologies joueront
un réle plus important a 'avenir.
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