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1. Contexte général 
La médecine se taille depuis des années la part du lion dans les travaux de recherche sur les 
démences bien que jusqu’ici, outre qu’aucun médicament n’a été développé contre les maladies 
démentielles, les aspects sociaux dominent aux yeux tant des personnes atteintes de démence 
que de leurs proches, en début de maladie notamment. Dans son rapport actuel, la Commission 
Lancet mentionne à ce sujet douze facteurs de risque de démence potentiellement 
influençables : faible niveau de formation, hypertension, troubles de l’audition, tabagisme, 
obésité, dépressions, manque de mouvement, diabète, manque de contacts sociaux, 
consommation excessive d’alcool, lésions cérébrales traumatiques et pollution de l’air 
(Livingston et al., 2020). Ces facteurs ont fait l’objet d’interventions psychosociales variées. 
 
Par ailleurs, les soins et l’accompagnement des personnes atteintes de démence dépendent 
largement du personnel infirmier, les autres groupes professionnels n’étant guère considérés 
comme main-d’œuvre potentielle (p. ex. éducateurs spécialisés). En outre, l’académisation de 
la profession soignante au cours des dernières années a abouti à une pénurie de personnel 
soignant de base (au chevet des malades). 
 
À l’heure actuelle, la littérature scientifique fournit peu de précisions sur la manière de réaliser 
des interventions psychosociales fructueuses. Leur efficacité sera toutefois d’autant plus 
grande qu’elles sont : (a) ciblées sur les patients et leurs aidants informels, pour tenir au mieux 
compte de leurs besoins ; (b) confiées à du personnel spécialement formé ; (c) poursuivies au 
fil du temps avec des contacts réguliers, afin d’obtenir des effets significatifs. 
 
 

2. Interventions psychosociales et qualité de vie en cas de démence 
Il ressort d’une étude européenne recensant les thèmes pertinents pour la recherche que les 
personnes atteintes de démence souhaitent participer aux interventions (psychosociales) visant 
à améliorer leur bien-être, leur confiance en elles, leur santé, leur inclusion sociale et leurs 
droits humains. Cette constatation montre à quel point des avancées s’imposent dans la 
recherche psychosociale où il n’existe guère à ce jour de données probantes dans tous ces 
domaines (Oksnebjerg et al., 2018). 
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2.1 Données probantes des interventions psychosociales visant à améliorer la 
qualité de vie des personnes atteintes de démence 

Ces dernières années, de nombreuses études ont porté sur l’efficacité des interventions 
psychosociales en faveur des personnes atteintes de démence (p. ex. Van der Steen et al., 2018). 
Pour diverses raisons, leurs résultats sont toutefois très incohérents : hétérogénéité des études 
et des interventions, qualité insuffisante des études, ou encore manque de fiabilité des preuves. 
La transposition des approches psychosociales efficaces dans la pratique clinique s’avère 
compliquée quand les preuves sont insuffisantes. Quoi qu’il en soit, il existe des preuves 
suffisantes que certaines approches psychosociales contribuent à stabiliser sinon améliorer à la 
fois le bien-être, les fonctions physiques et cognitives en général, et les activités du quotidien. 
 
La recherche sur les interventions psychosociales livre en ce moment des preuves que les 
facteurs relationnels, l’engagement social et les capacités fonctionnelles sont associés, chez les 
personnes atteintes de démence, à une meilleure qualité de vie. A contrario, il existe une 
corrélation entre une moins bonne santé physique et mentale (dépression et autres symptômes 
neuropsychiatriques compris) et un moindre bien-être du proche aidant, d’une part, et une 
qualité de vie diminuée, d’autre part. Aussi les interventions permettant d’améliorer ces aspects 
de l’existence semblent-elles convenir pour améliorer la qualité de vie (Marty et al., 2018). 
 
Les personnes atteintes de démence veulent généralement participer aux interventions 
importantes pour elles à titre individuel, qui tiennent compte du contexte et des besoins, qui 
leur ont été présentées avec les mots « justes » et qui sous-tendent leurs propres besoins de 
sécurité et de densité de stimulation. 
 
Des preuves d’efficacité ont été obtenues, en partie du moins, pour les approches 
psychosociales suivantes : 
 

2.1.1 Aspects physiques 
Plusieurs travaux de synthèse ont permis d’identifier des améliorations d’aspects physiques 
aux effets tantôt minimes et tantôt considérables. Globalement, il est apparu que l’activité 
physique a des effets positifs sur la vitesse de marche, sur l’équilibre et sur le risque de chute. 
Les exercices à plusieurs composantes (marche, étirements, exercices de musculation) sont 
particulièrement efficaces. Encore faut-il que de tels exercices aient une intensité suffisante 
pour améliorer les paramètres physiques. 
 

2.1.2 Cognition 
Les formes d’interventions les plus fréquentes pour améliorer la cognition en cas de démence 
comprennent la stimulation, l’entraînement cognitif, la rééducation cognitive, l’orientation 
dans la réalité, les programmes combinés d’exercices cognitifs ou encore les interventions 
cognitives assistées par ordinateur. Plusieurs évaluations des effets de ces interventions ont 
toutefois livré des résultats incohérents, allant de l’absence de tout effet à des améliorations 
significatives de la cognition générale. 
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2.1.3 Affect 

Une large synthèse comprenant 21 études a analysé les effets des interventions physiques sur 
l’affect, sans révéler toutefois de résultats significatifs. 
Quelque 59 études ont fait l’objet de différentes revues sur les effets des interventions 
psychologiques et sociales. De faibles effets ont été trouvés, mais tous les travaux de synthèse 
ont montré que le nombre restreint d’études réalisées ne permettait pas de tirer des conclusions 
définitives. D’autres examens portaient sur les effets du traitement psychologique multimodal 
sur la dépression et l’anxiété, ce qui compliquait l’identification des effets potentiels des 
interventions psychologiques et sociales. Une autre synthèse encore, consacrée aux 
psychothérapies individuelles orientées sur les solutions, a constaté des améliorations de 
l’humeur chez les personnes atteintes de démence ou d’une dépression légère à modérée. Une 
dernière revue des effets indique que les thérapies de réminiscence en groupe peuvent avoir 
des effets positifs sur la dépressivité. 
 

2.1.4 Comportement 
Les effets possibles sur le comportement ont été analysés dans 68 études consacrées à 
différentes interventions psychosociales. Leurs auteurs en ont conclu que les activités agréables 
individualisées avec ou sans interaction sociale peuvent réduire l’agitation chez les personnes 
séjournant en institution de soins de longue durée. Dans une autre synthèse, les auteurs ont 
constaté que les activités de groupe, le toucher thérapeutique et les interventions basées sur la 
musique réduisaient le niveau d’agitation. Ils soulignent encore l’importance de la formation 
des soignants, afin que ceux-ci puissent réaliser des interventions efficaces (p. ex. prise en 
charge centrée sur la personne, communication). 
 

2.1.5 Activités du quotidien 
Deux des trois études consacrées aux effets des interventions physiques sur les activités de la 
vie quotidienne (ADL) ont démontré une amélioration des ADL pour divers degrés de sévérité 
de la démence. 
Les auteurs d’une autre revue sont parvenus à montrer que des exercices de plus longue durée 
mènent à des effets significatifs, quoique modérés. Par contre, les interventions cognitives 
n’ont démontré aucune amélioration des ADL. 
 

2.1.6 Interaction sociale 
Une synthèse portant sur la thérapie de stimulation cognitive et l’interaction sociale a constaté 
des effets modérés. 
 
 

3. Besoins de recherches sur les interventions psychosociales, la qualité 
de vie et la démence 

Les troubles de comportement dans le contexte domestique auraient besoin d’être mieux 
étudiés, la recherche sur la question s’étant quasiment limitée jusqu’ici au contexte 
institutionnel. Une approche participative servirait à formuler les questions de recherche avec 
les parties prenantes (voir Oksnebjerg et al., 2018) – dont les malades et leurs proches aidants 
à domicile. La question de recherche suivante s’avère centrale : qu’est-ce qui est nécessaire, 
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dans quelles phases de la maladie et dans quel contexte de soins et d’accompagnement, pour 
bien vivre avec une démence ? Tout le monde s’accorde à dire que de façon générale, il faudrait 
améliorer la méthode de recherche sur les interventions psychosociales. 
 
L’annexe indique des domaines ou questions de recherche qui à ce jour, n’ont pas reçu toute 
l’attention qu’ils méritaient, alors même qu’ils revêtent une grande importance pour le travail 
concret à effectuer avec les personnes atteintes de démence et leurs proches. Peu de travaux 
scientifiques portent notamment sur la période précédant le diagnostic. 
 
 

4. Perspectives 
Dans le contexte de la démence, les futures recherches sur les interventions psychosociales 
devraient rompre avec le paradigme médical de la qualité de vie. Oyebode & Parveen (2019) 
estiment en outre que les recherches à venir sur les interventions gagneraient à déplacer l’accent 
du contrôle des comportements individuels à d’autres aspects de la vie pour les personnes 
atteintes de démence. 
Cette exigence va de pair avec la nouvelle conception du vieillissement en bonne santé de 
l’OMS, selon laquelle même les personnes atteintes de démence peuvent vieillir en bonne 
santé, la priorité étant de stabiliser les aspects importants et essentiels pour l’individu. Or la 
plupart des études RCT et des études contrôlées sur les interventions ont évalué les différences 
entre les groupes avec interventions non individualisées et non l’effet d’interventions 
individualisées. Les recherches futures devraient par conséquent se concentrer sur les profils 
d’intervention individualisés, contextualisés et personnalisés (voir p. ex. Øksnebjerg, Diaz-
Ponce, Gove, et al., 2018). Il faudrait en outre prévoir des interventions spécifiques, qui 
tiennent compte du degré de gravité de la maladie et des diverses formes de démence et qui 
analysent les mécanismes de changement (McDermott et al., 2019). 
La prise en compte des personnes atteintes de démence, du personnel soignant ainsi que des 
proches constitue un objectif implicite de la recherche participative. Des études ont montré que 
les personnes atteintes de démence aimeraient avoir voix au chapitre et contribuer ainsi à 
définir les interventions psychosociales. 
Une déprofessionnalisation permettrait en outre à tout un chacun de découvrir et de pratiquer 
des interventions psychosociales à faible seuil (exemple : recours à la musique dans le cadre 
de l’accompagnement sans formation en musicothérapie). 
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ANNEXE 
 
Questions formulées en collaboration avec Bettina Ugolini, Michael Schmieder et Andreas Huber 
 
Questions de recherche sur le thème « Langage et relations dans les soins » 

• Comment le personnel soignant ou les proches parviennent-ils à établir une relation avec les 
personnes atteintes de démence / à gagner leur confiance ? 

• Quel est le rôle du langage et quel langage faut-il utiliser dans les soins aux proches ? 
• Comment favoriser la mise en place de relations intergénérationnelles (dans le contexte des 

EMS ou pour les soins à domicile avec le personnel soignant étranger) ? 
o Conditions de réussite ? 

• Comment éviter dans le contexte domestique la violence, la négligence ou les abus aux 
dépens des personnes atteintes de démence ? 

 
Questions de recherche avant le diagnostic de démence 
Lacune de la recherche : période précédant le diagnostic 

• Que se passe-t-il durant cette période ? 
• Quels sont les systèmes sociaux mis à contribution ? À quels systèmes ne recourt-on pas ? 
• Rôle du médecin de famille ? 

 
Questions de recherche après le diagnostic de démence 
DIAGNOSTIC : Que se passe-t-il maintenant ? 

• Qu’est-ce qui change en raison du diagnostic (p. ex. retrait du permis de conduire) ? 
• Quels sont les besoins des personnes atteintes de démence et de leurs proches ? 
• Que faut-il pour rester intégré le plus longtemps possible dans la société et au travail ? 
• Où intervient la participation des personnes ayant reçu un diagnostic de démence ? 
• En quoi un diagnostic affecte-t-il la capacité relationnelle ? 
• Quelles tâches reste-t-il possible d’accomplir ? 
• Vécu individuel des personnes atteintes de démence et de leurs proches 
• Accompagnement et conseil de proches 
• Possibilité d’une gestion de cas financée par les pouvoirs publics une fois le diagnostic posé 

et le réseau de soutien en place (p. ex après l’intervention de l’équipe de diagnostic et conseil 
individuel à domicile sur la démence/du Centre de conseil en gérontologie) ? 

 
QUI communique le diagnostic et COMMENT le fait-il ? 

• Qui est habilité à communiquer le diagnostic ? (médecin avec assistant social/gérontologue ?) 
• La manière d’annoncer le diagnostic a une grande influence sur la qualité de vie du malade et 

de ses proches 
 
QU’EST-CE QUI détermine la qualité de vie après le diagnostic ? 

• Que faire pour que tout continue de fonctionner (p. ex. au travail pour les jeunes malades) ? 
• Où trouver les ressources nécessaires pour préserver son mode de vie habituel ? 
• Quand dois-je informer quelles parties de mon réseau social ? 
• Que faut-il faire pour que le malade puisse rester à la maison ? 
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• Besoins des personnes atteintes de démence et de leurs proches ? 
• Les intérêts ou besoins des personnes atteintes de démence diffèrent de ceux de leurs proches 

(les proches ont beaucoup de droits). 
 

À quelles stratégies recourent les personnes tout juste diagnostiquées pour faire face à la situation ? 
• Proches ou personnes atteintes de démence ? 
• Différences fondées sur le genre dans le recours aux stratégies ? 

 
Questions de recherche liées à l’accompagnement et aux soins à domicile 

Relation conjugale en cas de démence ? 
• Stratégies face aux proches : QUE peuvent apporter les proches ? Bien des ressources 

disponibles ! 
• Différences fondées sur le genre dans les contacts / la stratégie 
• Que faut-il à une personne atteinte de démence pour qu’elle se sente en sécurité ? Équilibre 

entre mise à contribution insuffisante ou trop poussée des proches et du personnel soignant. 

 
Conflits familiaux liés à la maladie 
 
Surmenage des patients par leurs proches 

• Il est moins stressant pour une personne atteinte de démence d’être désœuvrée que surmenée. 
 
 
Questions de recherche dans le cadre des soins stationnaires 

Comment garantir à long terme l’accompagnement et les soins ? 
• Nouveaux groupes professionnels : les soins ne sont importants qu’au stade final (p. ex. 

éducateurs spécialisés, enseignants pour le soutien/l’approche relationnelle) ? 
• Problème : académisation/spécialisation des soins ; pénurie « au chevet des patients » 
• Nous avons besoin de personnes fixant d’autres priorités avec les personnes atteintes de 

démence (structures sociales, compétences pour l’aménagement du quotidien, expertise en 
relations) 

 
Approche relationnelle ? 

• Un maximum de personnes impliquées devraient disposer de telles ressources 
• Intelligence émotionnelle 
• « Bonne prise en charge au troisième âge » (voir Knöpfel et al., 2018, Fondation Paul 

Schiller) 
• Expertise en relations 

 
 
Questions de recherche en soins palliatifs 

Projet de soins anticipé (advanced care planning, ACP) : 
• Comment formuler l’ACP à un niveau qui soit compréhensible pour le personnel soignant ou 

d’accompagnement ? 
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