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C haque année, plus du tiers des résidents des 
centres d’hébergement et de soins de longue 
durée québécois décèdent en raison de l’ag-

gravation de diverses maladies aiguës et chroniques et 
de l’évolution des démences et des maladies apparen-
tées qui affectent plus des trois quarts de la clientèle 
de ces établissements. Tout comme l’ensemble des 
individus qui décèdent dans les milieux de soins 
aigus, ces personnes et leurs familles devraient 
pouvoir profiter en fin de vie de l’amélioration du 
confort et de la qualité de vie préconisée par l’ap-
proche palliative.

Pour ce faire, et en tenant compte des particula-
rités et des obstacles liés à la fin de vie des personnes 
atteintes de démence et autres maladies apparentées, 
l’intervention palliative en CHSLD nécessite la mise 
en place d’interventions et de programmes de soins 
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ÉLÉMenTS De BonneS PraTiQueS 
De SoinS PaLLiaTifS en CHSLD

palliatifs multidimensionnels, systématiques et 
adaptés aux besoins de toute la clientèle1. une revue 
des études et des recommandations de pratique en 
soins palliatifs destinées aux personnes qui décèdent 
en soins de longue durée montre que l’efficacité de 
tels programmes repose sur le respect d’un ensemble 
d’éléments qui interpellent conjointement l’établisse-
ment, les résidents, les soignants et les familles2-11. 
avant d’implanter un programme de soins palliatifs 
en CHSLD, il importe que les autorités de ces 
milieux soient sensibilisées à l’importance d’utiliser 
l’approche palliative et s’assurer que tous les soignants 
aient accès à une formation adaptée aux besoins de 
l’ensemble des résidents. L’organisation locale doit 
également pouvoir compter sur une personne ou un 
groupe de personnes qui jouera le rôle d’agent de 
changement et de ressource en soins palliatifs dans 
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l’établissement. Les équipes soignantes doivent être 
adéquatement formées et disposer de moyens appro-
priés pour informer les résidents et leurs proches sur 
le déroulement de la fin de vie, notamment lorsque la 
personne malade souffre de démence, et pour les 
accompagner dans l’établissement de directives de 
soins anticipées. enfin, les soignants doivent 
connaître les approches structurées et les outils perti-
nents pour la gestion optimale des symptômes, l’éla-
boration de plans de soins individualisés et le suivi 
des interventions mises en place dans le respect des 
directives de soins préalablement établies.

SenSibiliSation à l’approche 
 palliative  

au Québec, les atteintes physiques et cognitives 
des résidents des CHSLD sont si importantes que la 
presque totalité des admissions dans ces établisse-
ments se terminent par un décès. Malgré le fait que 
jusqu’à 70 % de ces décès soient attribuables à une 
démence ou à une maladie apparentée12, plusieurs 
intervenants et familles ne reconnaissent pas les 
pathologies dégénératives du cerveau comme des 
maladies potentiellement mortelles et surestiment le 
pronostic de survie des personnes atteintes, même 
lorsque ces dernières arrivent au stade avancé et 
terminal de ce type de maladie. Quoique cette survie 
puisse être extrêmement variable selon le type de 
démence et les individus atteints, la trajectoire de la 
démence de type alzheimer, par exemple, montre 
une survie moyenne d’une durée de 4 à 8 ans pendant 
laquelle la maladie évolue graduellement jusqu’au 
décès13-14. Dans leurs phases tardives, toutes les 
démences peuvent donc être considérées comme des 
maladies mortelles au même titre que les cancers et 
autres maladies chroniques en phase terminale15-16. 
en raison de la grande vulnérabilité de la clientèle, la 
priorité accordée à l’approche palliative en soins de 
longue durée et sa mise en œuvre deviennent donc 
indispensables pour assurer une fin de vie confortable 
et un soutien adéquat à tous les résidents et à leurs 

familles. une prise de position ferme et sans 
équivoque exprimée par les personnes en autorité 
dans ces établissements en faveur d’une offre de soins 
palliatifs de qualité contribue à la mobilisation et à la 
participation de tous les acteurs du milieu17. 

Équipe interdiSciplinaire 

La satisfaction des besoins d’aînés qui présen-
tent des problèmes de santé multiples et complexes 
nécessite la participation de tous les soignants, des 
professionnels de la santé et des familles. Le travail en 
équipe interdisciplinaire permet de mieux coor-
donner ces différentes expertises afin de mieux 
répondre aux besoins exprimés18. Dans la littérature 
médicale, de nombreuses évidences appuient l’effica-
cité du travail d’équipe en gériatrie pour améliorer la 
qualité et la continuité des soins, la communication 
entre les soignants, la sécurité du patient et la 
réduction des effets indésirables des médicaments et 
des admissions en soins aigus19-21. en soins palliatifs 
gériatriques, le travail interdisciplinaire permet à 
l’équipe soignante d’identifier les options disponi-
bles, de déterminer la priorité des actions à entre-
prendre pour répondre aux besoins des résidents et 
des familles et d’en assurer la coordination 22-23.

reSSource en SoinS palliatifS

Les lignes directrices sur l’approche palliative 
reconnaissent l’importance du rôle et de la participa-
tion d’une personne ou d’un groupe de personnes à 
titre de ressource locale en soins palliatifs et de fin de 
vie dans les établissements de soins de longue durée10, 

24-25. Cette ressource, également considérée comme 
agent de changement dans l’établissement, doit être 
disponible pour l’ensemble des soignants, des profes-
sionnels et des médecins, de même que pour les 
résidents et leurs familles. Sa première responsabilité 
est d’évaluer les pratiques cliniques, les connaissances 
et les attitudes du personnel relatives aux soins de fin 
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de vie. après avoir identifié des cibles d’amélioration, 
la ressource en soins palliatifs offre des sessions de 
formation continue, agit comme modèle de rôle en 
utilisant l’approche palliative auprès de tous les 
résidents en fin de vie, soutient les équipes de soins et 
offre une rétroaction à la suite de la mise en place des 
interventions cliniques. L’évaluation de l’incidence de 
ce type de ressources dans les programmes de soins 
palliatifs démontre une meilleure gestion des 
symptômes, la réduction du nombre de transferts 
hospitaliers et l’accroissement de la dispensation des 
soins palliatifs dans les établissements de soins de 
longue durée où ces ressources sont en fonction9, 26.

formation du perSonnel

Les recommandations et les guides de pratique 
en soins palliatifs reconnaissent unanimement l’im-
portance de la formation des intervenants dans les 
établissements de soins de longue durée. Pourtant, la 
formation des médecins et de tous les soignants en ce 
qui a trait aux soins palliatifs et de fin de vie en milieu 
de soins de longue durée, est encore souvent reconnue 
comme insuffisante27-28. Cette formation, qui doit 
tenir compte de la prévalence élevée des problémati-
ques de démences avancées dans les CHSLD, vise à 
modeler le jugement clinique et les interventions des 
soignants, en modifiant leurs connaissances, leurs 
valeurs et leurs croyances8. Les besoins de formation 
les plus fréquemment cités sont liés au soulagement 
de la douleur, à la prise en charge des difficultés respi-
ratoires et des autres symptômes, à la communication 
avec les résidents et leurs familles à propos des soins 
de fin de vie, aux connaissances sur la physiologie 
humaine et les étapes de la fin de vie ainsi qu’à l’éla-
boration et à la mise en œuvre de directives de soins 
anticipées29-31.

outre l’amélioration des connaissances, la 
formation doit également viser à ébranler les fausses 
croyances et les stéréotypes et à proposer une 
démarche clinique interdisciplinaire et systématique 
en soins palliatifs. Pour être pertinente et efficace, 

cette formation doit tenir compte des besoins spécifi-
ques des intervenants et des milieux, et des obstacles 
liés à la charge de travail et à la mobilité du personnel. 
Parmi les pistes à considérer lors de l’élaboration de 
programmes de formation en soins palliatifs, on 
trouve l’utilisation des nouvelles technologies de l’in-
formation32, une formation commune donnée à tous 
les membres d’une même unité fonctionnelle de 
travail18, les discussions de cas en équipe de soins et la 
disponibilité, le soutien et la rétroaction proposés par 
une ressource en soins palliatifs33. un ratio soignant/
résident adéquat et la stabilité du personnel favorisent 
également l’implantation de programmes de 
formation continue en soins palliatifs et le maintien 
de ces compétences chez les soignants9, 29, 34.

communication avec leS familleS 
et leS procheS

Les centres de soins de longue durée deviennent 
les milieux de vie substituts des résidents qui y sont 
admis, et par extension celui de leurs familles et de 
leurs proches. Dès l’admission du résident en 
CHSLD et tout au long du déclin fonctionnel et 
cognitif graduel associé aux maladies chroniques et 
aux démences, les familles vivent de nombreux stress 
et inquiétudes liés à leur inexpérience des milieux de 
soins de longue durée et à leur méconnaissance du 
processus de fin de vie. Les proches ressentent de la 
culpabilité, éprouvent des doutes et sentent le besoin 
de « faire quelque chose » pour le résident, de le 
protéger et de le défendre. en situation d’urgence, la 
présence de ces sentiments et l’absence d’information 
pertinente et de communication préétablie avec le 
médecin et l’équipe soignante peuvent entraîner la 
mise en place d’interventions inadéquates ou futiles 
telles que des transferts à l’hôpital ou encore l’admi-
nistration d’antibiotiques à répétition16, 35-37. La 
crainte qu’éprouvent certaines familles à l’idée de 
discuter trop prématurément du décès du résident 
atteint de démence peut également contribuer à 
amplifier leur détresse38.
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À l’inverse, plusieurs études montrent que les 
discussions régulières avec le médecin traitant et 
l’équipe soignante aident le résident et les familles à 
prendre les décisions nécessaires à l’élaboration des 
directives de soins anticipées et la détermination de 
l’intensité des soins1, 37, 39. Des résidents et des proches 
informés et encouragés seront ainsi en mesure de 
mieux comprendre l’influence des maladies chroni-
ques et de la démence sur l’état de santé et d’acquérir 
les connaissances et les informations nécessaires pour 
participer aux décisions visant à assurer le confort et 
la dignité de la fin de vie40-41.

directiveS de SoinS anticipÉeS

L’établissement d’une relation respectueuse et 
personnalisée entre les résidents, les proches et 
l’équipe de soins et l’élaboration de directives de soins 
anticipées constituent les pierres angulaires des soins 
en fin de vie chez les aînés vulnérables et répondent 
aux principes éthiques d’intervention chez cette 
clientèle42-43. Qu’elles soient déterminées à l’avance 
par le résident ou encore par sa famille et l’équipe de 
soins, lorsqu’il n’est plus apte à le faire, ces directives 
doivent tenir compte des volontés verbales ou écrites 
du résident (mandat ou testament biologique), de ses 
désirs relatifs à sa fin de vie exprimés directement à 
l’équipe de soins ou encore à sa famille lors de discus-
sions antérieures et des valeurs qui ont guidé sa vie. 
Les équipes soignantes, les familles et les proches 
s’assurent ainsi de donner préséance aux préférences 
du résident pour orienter les objectifs de traitement 
et guider le processus de prise de décision dans les 
derniers moments de sa vie. L’établissement de telles 
directives de soins anticipées permet également de 
diminuer le fardeau des proches, d’augmenter leur 
satisfaction et de réduire, en fin de vie, le recours à 
des interventions potentiellement inutiles ou même 
nuisibles telles que la réanimation cardiorespiratoire, 
l’hydratation intraveineuse, l’alimentation par gavage 
et les transferts hospitaliers16, 44-46. L’élaboration des 
directives anticipées évite également les situations, 

souvent observées, où les familles doivent prendre 
une décision dans des situations urgentes et émotion-
nellement intenses. elles peuvent alors avoir l’impres-
sion d’abandonner leur proche lorsqu’elles choisissent 
de cesser les traitements47. 

La préparation de directives destinées à planifier 
les soins et les interventions à privilégier en fin de vie 
pour un résident inapte à le faire lui-même, exige 
l’établissement d’une bonne communication entre les 
médecins, les soignants et les proches. Lors de 
rencontres réunissant l’équipe interdisciplinaire et la 
famille, les soignants présentent le diagnostic, le 
pronostic et les options thérapeutiques appropriées et 
évaluent les objectifs de soins et l’intensité thérapeu-
tique souhaitable. Les proches agissent à titre de 
représentants du résident et partagent avec l’équipe 
soignante toutes les informations qui permettent de 
mieux comprendre les valeurs de vie, les préférences 
et les croyances du malade. L’article 15 du Code civil 
du Québec précise d’ailleurs que la ou les personnes 
qui ont la responsabilité de décider dans l’intérêt du 
résident doivent le faire en se fondant sur ce qu’il a 
écrit (testament biologique ou autre), ce qu’il a dit 
(opinion émise sur le sujet lors de discussions anté-
rieures), ce qu’il a véhiculé (en paroles ou en actes) et 
ce qui serait raisonnable de faire en pareil cas48. 

information aux familleS

Tout comme chez les soignants, le manque d’in-
formation et les fausses croyances concernant les 
interventions et les soins palliatifs à privilégier durant 
la fin de vie sont encore très répandus chez les familles 
et les proches49-51. Pour être en mesure de jouer 
adéquatement leur rôle auprès du résident et de 
l’équipe soignante et d’en retirer la plus grande satis-
faction possible, les familles doivent être informées, 
dès l’admission du résident en centre de soins de 
longue durée, de l’évolution des maladies chroniques 
et des démences, des complications possibles, des 
options de traitement et des soins de confort disponi-
bles lorsque la fin de vie est proche38, 52. un livret 
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d’information sur les soins de confort en fin de vie 
dans la maladie d’alzheimer et des autres maladies 
dégénératives du cerveau conçu par une équipe de 
recherche québécoise53-54 aborde toutes ces notions. 
Destiné aux familles et aux soignants, et écrit dans un 
langage accessible au grand public, ce livret est 
présenté sous forme de questions suivies de réponses 
brèves et aborde l’éventail des préoccupations des 
familles lorsque la fin de vie approche. Les six sections 
du livret décrivent l’évolution naturelle des 
syndromes démentiels, les problèmes fréquemment 
observés en fin de vie dans la démence, les rôles 
respectifs du médecin et de la famille dans le 
processus de décisions de soins, les approches recom-
mandées pour contrôler les symptômes et les incon-
forts, le caractère paisible des derniers moments 
lorsque les symptômes sont bien contrôlés et les 
évènements qui suivent le décès et le processus de 
deuil. une étude réalisée en 200955 a montré que ce 
livret est très apprécié des intervenants et des familles 
et qu’il permet aux familles une meilleure compré-
hension des enjeux et une participation plus éclairée 
aux décisions de fin de vie. il s’est avéré un outil 
efficace pour la formation du personnel53 et a été 
adapté au Canada anglais, en italie, aux Pays-Bas et 
au Japon. il a également été reconnu par l’oMS 
comme un exemple de bonnes pratiques en soins 
palliatifs gériatriques3.

GeStion deS SymptômeS

Pour la majorité des proches et des soignants, 
une « bonne mort » ou une mort digne se déroule en 
l’absence de tous les symptômes physiques qui ont le 
potentiel de nuire au confort du patient dans les 
derniers moments de la vie56-59. il existe une grande 
similitude entre les symptômes de fin de vie des 
patients en phase terminale de démence et ceux des 
patients en fin de vie de cancers et d’autres maladies 
chroniques. Pourtant, malgré une prévalence compa-
rable des symptômes de douleur et de dyspnée, des 
problèmes d’hydratation et de nutrition, d’infections, 

des ulcères de décubitus et d’agitation46, le soulage-
ment et le contrôle de ces différents symptômes sont 
souvent insuffisants chez les personnes souffrant de 
démence avancée16, 60-62. Cette différence s’explique 
en grande partie par la présence, chez les résidents en 
phase avancée et terminale de démence, d’importants 
déficits cognitifs et de difficultés de communication 
qui compliquent la détection, l’évaluation et le suivi 
des symptômes. 

afin de surmonter ces obstacles et soulager effi-
cacement le résident qui n’est plus en mesure de s’ex-
primer efficacement, l’équipe soignante doit s’assurer 
d’observer attentivement la personne en fin de vie, de 
recueillir les observations de tous les membres de 
l’équipe et des familles et des proches et d’utiliser, 
lorsqu’elles sont disponibles, des grilles de dépistage 
et d’évaluation telles que le PaCSLaC-f pour la 
douleur et le rDoS pour les difficultés respiratoires, 
spécifiquement développées et validées pour une 
clientèle atteinte de démence. 

douleur

en fin de vie, plus des 3/4 des patients atteints 
de démence présentent de la douleur à un moment 
ou un autre et le problème s’intensifie à l’approche du 
décès16, 60, 63. Parce qu’elle est plus difficile à évaluer 
auprès de personnes incapables de communiquer, la 
douleur est largement sous-détectée et sous-traitée 
dans la démence avancée en CHSLD64-65. Lorsque la 
détérioration des fonctions cognitives d’un résident 
empêche l’utilisation des outils habituels d’autoéva-
luation de la douleur tels que l’échelle numérique, 
l’échelle visuelle analogue verbale ou autre, les 
soignants doivent privilégier l’usage d’outils d’hétéro-
évaluation, tel que le PaCSLaC-f, qui font appel à 
l’observation par un tiers des comportements sugges-
tifs de douleur présentés par ce résident. Cet outil, 
version française du Pain Assessment Checklist for 
Seniors with Limited Ability to Communicate66, est une 
échelle d’observation multidimensionnelle déve-
loppée et validée par une équipe de chercheurs 
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canadiens67. Tout comme l’instrument original, le 
PaCSLaC-f prend la forme d’une liste à cocher de 
60  signes et symptômes évocateurs de douleur 
regroupés sous quatre catégories : Expressions faciales, 
Activités/Mouvements du corps, Comportement/
Personnalité/Humeur et Autres comportements. Cette 
dernière catégorie comprend l’observation des expres-
sions vocales, la modification des routines d’alimen-
tation et de sommeil de même que la présence de 
certains symptômes physiques. une valeur nominale 
de 1 point est attribuée à chaque comportement 
observé pour un score maximal possible de  60. 
L’utilisation du PaCSLaC-f doit toujours être 
accompagnée d’une histoire médicale et d’un examen 
rigoureux effectués par des professionnels de la santé 
compétents. idéalement, cette grille d’évaluation doit 
être complétée dans les 24 heures qui suivent l’admis-
sion d’un patient, puis à toutes les semaines pour les 
personnes âgées atteintes de démence avancée et plus 
fréquemment pour celles susceptibles de présenter de 
la douleur en raison de leur histoire médicale ou 
encore lorsque leur fin de vie est imminente. il est 
important de noter qu’il n’existe pour le PaCSLaC-f, 
aucune norme fixe à partir de laquelle on peut consi-
dérer qu’il y a présence définitive de douleur pour 
tous les individus évalués. il faut plutôt être à l’affût 
de toute hausse inhabituelle du score d’un résident 
par rapport aux valeurs obtenues lors du dépistage 
périodique de la douleur. en présence d’un score 
suggestif de douleur, un plan de traitement doit être 
rapidement instauré en s’assurant d’en réévaluer l’effi-
cacité dans les heures et les jours qui suivent sa mise 
en application. L’usage d’un journal de la douleur 
dans lequel tous les scores PaCSLaC-f sont 
consignés sous forme graphique facilite le suivi 
continu de la douleur et favorise la réévaluation des 
effets des traitements analgésiques instaurés.

difficultÉS reSpiratoireS, 
 pneumonieS et infectionS

en fin de vie et lors d’épisodes d’infections 
respiratoires, de 50 à 70 % des résidents des CHSLD 
atteints de démence avancée présentent des 
symptômes tels que la dyspnée, la détresse respira-
toire et l’embarras bronchique68-69. Dans ces établisse-
ments, les infections respiratoires constituent un des 
principaux facteurs qui menacent la survie et la cause 
la plus fréquente de décès16, 70-72. une étude portant 
sur 308 patients âgés décédés a d’ailleurs démontré 
que la bronchopneumonie était presque deux fois 
plus fréquente chez ceux atteints de démence que 
chez les patients non déments73. en raison de l’aug-
mentation de la prévalence de la dysphagie et des 
autres anomalies de la déglutition dans la démence 
terminale, l’incidence des cas de pneumonie d’aspira-
tion est également élevée dans les CHSLD74. Malgré 
le fait que ces problématiques provoquent un 
inconfort significatif tant chez le patient que chez ses 
proches, elles sont pourtant insuffisamment prises en 
charge dans les CHSLD75-76. Tout comme la douleur, 
les symptômes respiratoires sont plus difficiles à 
détecter et à évaluer chez les résidents avec démence 
avancée et terminale en raison des lourds déficits 
cognitifs qui les affectent et du déclin de l’état de 
conscience provoqué par les modifications métaboli-
ques et hémodynamiques liées à la fin de vie.

Pour pallier ces difficultés, des chercheurs ont 
conçu et validé une échelle d’observation destinée à 
évaluer la détresse respiratoire des personnes incapa-
bles de la rapporter elles-mêmes77. Le Respiratory 
Distress Observation Scale (rDoS) comprend 8 para-
mètres d’observation tels que la fréquence cardiaque 
et respiratoire, la respiration paradoxale et le 
battement des ailes du nez et peut facilement être 
complété en 5 minutes. Les résultats des travaux de 
validation en cours sont prometteurs et semblent 
corroborer les données disponibles indiquant que les 
patients incapables de rapporter leur dyspnée sont 
insuffisamment traités en fin de vie. L’utilisation 
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systématique de ce type d’instrument s’avère donc 
indispensable pour assurer le dépistage et l’évaluation 
rigoureuse des difficultés respiratoires chez les 
résidents au stade terminal de la démence. 

antibiothÉrapie

Les antibiotiques sont encore largement utilisés 
dans la démence terminale même si leur impact sur la 
survie n’est pas clairement démontré et qu’ils 
semblent peu utiles lorsque l’objectif de soins visé est 
le maintien d’un confort optimal et non la prolonga-
tion de la vie. Quelques études récentes rapportent 
tout au plus, une modeste amélioration de la survie, 
mais au détriment d’un plus grand inconfort en fin 
de vie78-80. À la lumière de l’ensemble des données 
scientifiques actuellement disponibles, il importe 
donc, avant d’amorcer le traitement d’une infection 
chez un résident en phase terminale de démence, 
d’évaluer l’ensemble des risques et des bénéfices 
éventuels et de prendre en considération l’inconfort 
qui pourrait en résulter81. L’éventuelle prise de 
décision de traiter ou non un épisode infectieux est, 
encore une fois, grandement facilitée par un échange 
préalable avec les familles et les proches des résidents 
quant à la conduite à tenir en cas d’infection en fin 
de vie et par l’élaboration de directives de soins anti-
cipées. 

aGitation et autreS SymptômeS 
comportementaux

Lorsque la démence évolue vers sa phase 
terminale, la prévalence de certains symptômes 
comportementaux diminue progressivement16, 82. À 
ce stade, les personnes atteintes présentent surtout 
des gémissements, des cris et de l’agitation motrice, 
comportements souvent attribuables à la présence de 
douleur ou d’inconfort sous-jacents83. en raison des 
liens établis avec ce type de comportements et la 
douleur dans la démence terminale, de nombreuses 

études cliniques et expérimentales en arrivent à la 
conclusion que tout signe verbal ou comportemental 
observable dans la démence en fin de vie requiert une 
grande attention, une évaluation minutieuse et un 
traitement approprié84. La gravité des déficits moteurs 
et cognitifs que présentent ces résidents complique la 
détection des causes sous-jacentes à ces divers 
comportements. L’utilisation systématique et 
régulière par les soignants d’un outil tel que le 
PaCSLaC-f et la participation de la famille et des 
proches à l’observation des comportements présentés 
par le résident peuvent être utilisés pour guider le 
choix des interventions thérapeutiques et des traite-
ments médicamenteux et non médicamenteux appro-
priés dans le respect des directives de soins 
préalablement établies.

problÉmatiqueS nutritionnelleS

La fréquence et la gravité des problématiques en 
rapport avec l’hydratation et l’alimentation telles que 
la dysphagie, l’aspiration causant des pneumonies 
répétées, la déshydratation, le refus de nourriture et 
d’eau, la perte de poids et la cachexie augmentent 
dans la démence terminale  85. en fin de vie, la 
capacité de mastiquer et de déglutir les aliments et 
l’intérêt du résident pour la nourriture déclinent 
progressivement86. Dans ce contexte, les études et les 
consensus s’accordent à dire que le recours à l’hydra-
tation intraveineuse et à l’alimentation par gavage est 
rarement justifié61, 87-88. Dans la démence terminale, 
ce type de traitement ne diminue pas le risque de 
pneumonie d’aspiration et n’apporte aucun bénéfice 
quant à la dénutrition, au déclin fonctionnel et au 
confort des résidents89-92. À ce stade, la littérature 
médicale suggère que les soignants continuent à 
nourrir le résident en lui offrant plus fréquemment 
de petites quantités de ses aliments et boissons 
préférés, tant qu’il est possible de le faire et en prenant 
les mesures nécessaires pour minimiser les risques 
d’aspiration et d’étouffement92-93. Des solutions, telles 
que la modification de la texture des boissons et des 
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aliments, l’ajustement des postures et des techniques 
d’alimentation et la révision de la médication et du 
format d’administration, peuvent contribuer à 
améliorer le confort et la sécurité des résidents86, 92. 
Lorsque le résident en fin de vie devient totalement 
incapable d’avaler les aliments et les liquides, une 
hygiène buccodentaire systématique et l’hydratation 
régulière des lèvres et des muqueuses de la bouche 
s’avèrent le moyen le plus sécuritaire et le plus 
approprié pour éviter la sécheresse de la bouche. Ces 
soins d’hygiène et une ingestion minimale de liquide 
lorsque cela est encore possible suffisent dans la 
majorité des cas à assurer un confort adéquat en 
phase terminale87.

problÉmatiqueS buccodentaireS

La grande majorité des patients en phase 
terminale risquent de présenter des problèmes bucco-
dentaires. La déshydratation, la sécheresse buccale, la 
candidose orale et la stomatite constituent d’impor-
tants problèmes susceptibles de provoquer un 
inconfort majeur chez les résidents en fin de vie94. en 
CHSLD, la présence concomitante de plusieurs 
facteurs de risque tels que l’âge avancé, le diabète et la 
diminution du flot salivaire dû à certains médica-
ments peut être à l’origine de l’apparition de ces 
problématiques. Dans la démence avancée et 
terminale, l’ajout de facteurs tels que la diminution 
de l’état de conscience, la dépendance totale pour les 
soins d’hygiène, la cachexie et la déshydratation 
contribuent à les aggraver95. Des approches palliatives 
de soins de bouche, basées sur l’évaluation systéma-
tique de la bouche, la dispensation régulière de 
mesures d’hygiène et de protection buccale appro-
priées et le traitement des lésions buccales permettent 
d’obtenir un confort satisfaisant chez cette clientèle 
encore trop souvent négligée96.

tranSfertS en ÉtabliSSement 
de SoinS aiGuS

La majorité des hospitalisations des résidents 
atteints de démence sévère sont associées à un 
contexte d’infection ou de difficultés respiratoires 
aiguës97. Chez un résident souffrant de démence 
avancée, ce transfert, loin d’améliorer la survie, 
accroit la mortalité et le risque de détérioration fonc-
tionnelle et cognitive81. L’hospitalisation de ces 
résidents est également associée à un risque accru de 
délirium, de plaies de pression, d’infections et de 
souffrir de douleur inadéquatement contrôlée75. La 
décision de transférer le résident entraîne également 
une détresse considérable chez le résident et sa 
famille.

Les transferts en centres hospitaliers de soins 
aigus sont également susceptibles d’influencer la 
continuité des soins pour les résidents et leurs 
familles. Des barrières, liées à la différence de contexte 
organisationnel entre les deux types d’établissement 
de soins, ont été identifiées telles que les transferts 
non planifiés durant la nuit ou la fin de semaine et le 
manque d’information concernant la personne trans-
férée98-99. Ces différences organisationnelles provo-
quent l’incompréhension du personnel et un manque 
de coordination lors de la prise des décisions relatives 
aux soins, à l’admission à l’hôpital ou encore au 
retour des résidents transférés dans leur CHSLD 
d’origine100. Plusieurs facteurs sont susceptibles d’in-
fluencer négativement l’issue d’un transfert en 
établissement de soins aigus pour les résidents au 
stade avancé et terminal de démence. une incapacité 
totale à rapporter leurs symptômes et leurs plaintes, 
les nombreuses comorbidités qu’ils présentent et les 
complications qu’elles sont susceptibles de provoquer, 
la présentation atypique de plusieurs pathologies 
dans le vieillissement et l’environnement physique 
bruyant et inapproprié dans lequel il y a peu de place 
pour les familles et les proches101-102 sont quelques-
uns des facteurs qui devraient être considérés avant de 
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prendre la décision de transférer en soins aigus un 
résident en phase avancée et terminale de démence. 

concluSion

Les données fournies par la littérature scienti-
fique montrent que la majorité des résidents des 
CHSLD n’ont pas encore accès à une mort digne et 
confortable, à l’image de celle que plusieurs personnes 
peuvent vivre dans les établissements traditionnels de 
soins palliatifs. Ces données indiquent également que 
les symptômes présents durant la fin de vie des 
personnes atteintes de démences et des autres 
maladies dégénératives du cerveau sont, à peu de 
choses près, comparables à ceux qui touchent toutes 
les personnes qui vivent la phase terminale de cancer 
et d’autres maladies chroniques. Bien que compara-
bles, ces symptômes demeurent encore sous-détectés, 
sous-évalués et sous-traités dans la démence avancée 
et terminale en raison des graves difficultés de 
communication causées par le déclin cognitif des 
résidents atteints. 

il est pourtant réaliste de croire qu’il est possible 
d’offrir des soins palliatifs de qualité pour tous les 
résidents des CHSLD. Pour ce faire, les établisse-
ments, où vivent et meurent ces personnes, doivent 
accepter d’accorder la priorité à l’approche palliative 
et de la rendre disponible à toute leur clientèle. Les 
intervenants doivent posséder, individuellement et en 
équipe, les compétences nécessaires pour soigner les 
personnes en fin de vie qu’elles soient ou non 
atteintes de démence. Les outils de détection et d’éva-
luation et les traitements doivent être judicieusement 
choisis pour pallier les déficits cognitifs et les diffi-
cultés de communication des résidents qui sont 
atteints de démence avancée et terminale. Les familles 
et les proches, angoissés à l’idée de perdre un être cher 
et soucieux que ce dernier puisse profiter de la 
meilleure mort possible, doivent pouvoir trouver 
information et soutien auprès de l’équipe soignante. 
en travaillant ensemble à l’élaboration de directives 
de soins respectueuses des volontés et des préférences 

du résident, la familles et l’équipe de soins sont en 
mesure de mieux orienter les objectifs de traitement 
et le processus de prise de décisions dans les situations 
urgentes et dans les derniers moments de la vie de ce 
dernier. 

en privilégiant des soins et des interventions 
dont le but ultime est d’assurer le confort et la dignité 
en fin de vie pour tous les résidents et leurs familles, 
les équipes soignantes des établissements de soins de 
longue durée partageront la philosophie de la 
Docteure Thérèse Vanier, collaboratrice de Dame 
Cicely Saunders au St Christopher’s Hospice : 
« Quand il n’y a plus rien à faire, tout reste à faire. »

meSSaGeS clÉS

tableau 1. Éléments essentiels à une prestation 
de soins palliatifs de qualité en chSld

• Sensibiliser la population et les établissements à 
l’importance des soins palliatifs pour tous les 
résidents en soins de longue durée

• assurer une formation en soins palliatifs à tous 
les soignants

• assurer à tous les soignants une formation sur 
les particularités liées aux soins de fin de vie 
dans la démence

• Permettre aux équipes soignantes d’avoir accès à 
des « champions locaux » en soins palliatifs

• Travailler en équipe interdisciplinaire et avec les 
familles 24 heures par jour et 7 jours par 
semaine

• informer et expliquer la trajectoire et le déroule-
ment de la fin de vie aux familles

• Discuter l’histoire de vie, les valeurs et les préfé-
rences des résidents avec les familles et les 
proches

• formuler et réviser régulièrement les objectifs et 
les niveaux de soins en équipe et avec les familles
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• Dépister et évaluer systématiquement tous les 
symptômes susceptibles d’être présents en fin de 
vie

• fournir au résident un soulagement efficace à la 
douleur et aux autres inconforts en fin de vie

• Évaluer et réévaluer la nécessité des traitements, 
examens et interventions thérapeutiques

• respecter les rites culturels, spirituels et religieux 
liés au résident et à sa famille en fin de vie

• Laisser aux soignants et aux familles le temps 
nécessaire pour se recueillir dans la dignité

• Établir des rituels pour aider les soignants et les 
familles à vivre les émotions liées à la mort
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