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Comment aborder
les nouvelles thérapeutiques 

en ETP
dans la maladie d'Alzheimer ?



Liens d’intérêt

• Thibaud Lebouvier
• Investigateur ou co-investigateur dans de nombreux essais thérapeutiques industriels

• Pas de rémunération personnelle

• Missions d’expertise pour Roche, Lilly, Eisai
• Pas de rémunération personnelle

• Grâce François
• Aucun

• Pascaline Cassagnaud
• Aucun



« L’ETP vise à aider les patients à acquérir ou maintenir les compétences dont ils 
ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique » (OMS)

HAS 2007

• L’acquisition et le maintien par le patient de 
compétences d’auto-soins et de sécurité

• La mobilisation ou l’acquisition de 
compétences d’adaptation 

Plan MND 2014-2019

• Enjeu 3 : ETP (HAS 2018)
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ETP Maladie d'Alzheimer à Lille depuis 2017 

• Le maintien de l'autonomie dans :

- la prise de décision

- la gestion du quotidien

• Mobilisation de compétences 
d'adaptation

• Identification des ressources
notamment la place de l'aidant



https://www.centres-memoire.fr/outil_document/referentiel-etp/

Référentiel de compétences éducatives (2021)

• 49 programmes recensés en 2021 (Dr Céline Derollez, 

Neurologue; Dr Aude Loreaux, Gériatre; Dr Diane Mahée, Psychiatre; Dr Marie Thévenet, 

Gériatre, mémoire DIU MA2)

• Dédié aux maladies d’Alzheimer et 
apparentées

• 24 thèmes abordés

• Déclinaison pour les patients et pour les 
proches aidants

Remerciements au Dr Leslie Cartz-Piver



Référentiel de compétences éducatives (2021)



2025 un changement de paradigme 

https://ec.europa.eu/newsroom/sante/items/879055/en



Immunothérapies 
anti-amyloïde
Une révolution? 



Des résultats cliniques positifs 

10Sims, J. R. et al. Donanemab in Early Symptomatic Alzheimer Disease: The TRAILBLAZER-ALZ 2 Randomized Clinical Trial. JAMA (2023)

LECANEMAB DONANEMAB

27% de 

ralentissement par le 
lecanemab à 18m 29% de 

ralentissement par le 
donanemab à 18m

∆ de 0,451 points de 

CDR à 18 mois (/18) ∆ de 0,70 points de 

CDR à 18 mois (/18)



Des indications strictes et un traitement contraignant

• Indications
• MA de phénotype commun

• Etablie par biomarqueurs du LCS ou TEP 
amyloïde 

• MMSE ≥22*

• Relative préservation de l’IADL

• Contre-indications
• Génotype APOE E4/E4

• Comorbidités majeures

• Angiopathie amyloïde cérébrale étendue 
ou pathologie cérébrovasculaire 
significative sur l’IRM

• Traitement anticoagulant

Villain, N. et al. J. Prev. Alzheimer’s Dis. 12, 100094 (2025) 



Un risque non négligeable d’effets indésirables

• Liés à la perfusion (25%)
• Fièvre et syndrome pseudo-

grippal 

• Nausées, vomissements

• Vertiges ou 
étourdissements

• Tachycardie/bradycardie, 
sensation d'oppression 
thoracique

• Dyspnée

• Céphalées

• ARIAs



L’ETP à l’heure des nouvelles 
thérapeutiques 
Un programme à bâtir



Les enjeux de l'ETP intégrant les IAA

1. Pour qui ?  

Quels patients ? Les aidants ?

2. Quand dans le parcours de soin ?
1. Le programme d’ETP doit être préalable ou contemporain des premières injections

2. Le temps d’attente doit être minimal (<4mois)

3. La durée du programme doit être courte

3. Le contenu ? 
1. Evaluer les attentes et représentations (BE)

2. Renforcer les informations données sur le traitement

3. Accompagner la gestion de l'emploi du temps lié au traitement



Parcours de soin d'un patient éligible au LECANEMAB

Consultation/HDJ mémoire
(+/- IRM, PL, TEP)

Consultation d'annonce
- génotypage ApoE
- présentation des IAA

RCP thérapeutique

Consultation thérapeutique

Bilan éducatif

Séance ETP 1 

Début des perfusions

Séances ETP 2,3,4



Time is brain: ce que pourrait être un programme d’ETP IAA

Les séances de bilan 

éducatif partagé en vis-à-

vis sont organisées sur <3 

mois pour rencontrer/ 

évaluer les futurs 

participants

Les sessions 1-3 

sont organisées 

rapidement pour 

boucler le cycle 

en <4 mois

Le cycle se reproduit 

plusieurs fois par an pour 

permettre aux patients 

incidents de rejoindre le 

processus

Une séance 4 de 

renforcement poolant les 

groupes accueillent les 

patients ayant terminé 

l’ETP depuis >3 mois

mois



L'enjeu du consentement éclairé dans un contexte de troubles cognitifs

• COMPREHENSION : comprendre l’information sur sa situation
et les options

• APPRECIATION : mettre l’information en rapport avec sa
propre situation

• RAISONNEMENT : évaluer et comparer les alternatives,
comprendre les conséquences

• EXPRIMER UN CHOIX : relativement stable dans le temps

The MacCAT-T: a clinical tool to assess patients’ capacities to make treatment 
decisions. PS. 1 nov 1997.

MacArthur Competence Assessment 
Test for Decision – Paul APPELBAUM



L'enjeu du consentement éclairé dans un contexte de troubles cognitifs

Consultation/HDJ mémoire
(+/- IRM, PL, TEP)

Consultation d'annonce
- génotypage ApoE
- présentation des IAA

RCP thérapeutique

Consultation thérapeutique

Bilan éducatif

Séance ETP 1 

Début des perfusions

Séances ETP 2,3

Décision médicale partagée prolongée



Contenu : Séance de bilan éducatif partagé

• Etape indispensable en vis-à-vis et avec personne de confiance
• Médecin, psychologue, ou IDE

• Prolonge le processus de décision médical partagé, assisté par la personne de confiance

• Point de vue du patient sur sa maladie 

• Point de vue du patient et de la personne de confiance sur les immunothérapies
• Attentes (adaptées, excessives?)

Quel serait un effet cliniquement significatif du traitement?

Si discordance entre attentes et perception des EI => rediscuter l'indication du ttt 

• Compréhension des risques et des contraintes
• Sont-elles acceptables en regard du bénéfice ?

• Validation de l’ETP
• Partage des objectifs de l’ETP, adaptation éventuelle dans la mesure du possible

• Consentement à sa participation aux ateliers



Contenu : Ateliers d’ETP 

• Maladie d'Alzheimer

• Immunothérapies anti-amyloïde: 
principe, mode d'action, contraintes

• Effets indésirables: signes d'alarme, 
prévention, traitement, ressources 

• Outils d’aide à la gestion du 
planning

• Autres compétences éducatives



Contenu : Atelier 1

• Maladie d'Alzheimer
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• Effets indésirables: signes d'alarme, 
prévention, traitement, ressources

• Outils d’aide à la gestion du 
planning

• Autres compétences éducatives

• Quand? préalable au début du 
traitement ou contemporaine des 
premières injections

• Se retrouver comme collectif pour 
échanger autour de la maladie

• MAIS une priorité médicale:
• Repérage des effets indésirables, gestion 

des situations urgentes

• Sensibilisation de l'aidant

• Qui prévenir? Ressources utiles en urgence



Atelier 1

• Repérer et signaler les effets indésirables

• Quels symptômes, quelle conduite à tenir?



Atelier 2

• Quand ? Après le début du traitement 

• Approfondissement du mécanisme 
d'action des traitements

• Renforcement positif
• Pourquoi ce lourd traitement alors que je 

ne vais pas mieux? 

• Reprise des objectifs et des données 
d’efficacité de l’immunothérapie

• Renforcement de l'atelier 1 sur les EI

.

• Maladie d'Alzheimer

• Immunothérapies anti-amyloïde: 
principe, mode d'action, contraintes

• Effets indésirables: signes d'alarme, 
prévention, traitement
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Atelier 3

• Quand? Après le début du traitement

• La priorité médicale persiste:
• Renforcement sur le repérage des effets 

indésirables, la gestion des situations 
urgentes

Autres priorités:

• S’installer dans la routine
• Les outils d’aide à la gestion du planning

• Maladie d'Alzheimer

• Immunothérapies anti-amyloïde: 
principe, mode d'action, contraintes

• Effets indésirables: signes d'alarme, 
prévention, traitement

• Outils d’aide à la gestion du 
planning

• Autres compétences éducatives



Atelier 4

• Quand et comment? 
• Après plusieurs mois de traitement

• Séance possiblement collégiale, rassemblant 
plusieurs groupes d’ETP

Les effets secondaires, la gestion du planning ne 
sont plus aussi importants mais deux nouvelles 
priorités:

• Poursuivre le renforcement positif
• Pourquoi ce lourd traitement alors que je ne 

vais pas mieux? 

• Reprise des objectifs et des données d’efficacité 
de l’immunothérapie

• Vers l’ETP “classique”
• Vivre avec la maladie

• Préparation de l’après-traitement

• Maladie d'Alzheimer

• Immunothérapies anti-amyloïde: 
principe, mode d'action, contraintes

• Effets indésirables: signes d'alarme, 
prévention, traitement

• Outils d’aide à la gestion du 
planning

• Autres compétences éducatives



Les questions et défis qui persistent 

• L'urgence de l'éducation aux effets indésirables : action éducative ciblée?

• Quelle proposition en cas d'absence de proche aidant?

• Quelles propositions pour les proches aidants qui travaillent?

• Place des patients experts, des associations

• Quelles professionnels impliquer dans l’ETP IAA ?

• Quelles propositions pour les patients qui refusent l’ETP?



Perspectives
Jouer collectif



• Groupe de travail ETP à la FCM : 
• Leslie Cartz CMRR de Limoges

• Thérèse Jonveaux CMRR de Nancy

• Aurélie Mouton CMRR de Nice

• Pascaline Cassagnaud CMRR de Lille 

• Nous recrutons!
• Contacter etp@centres-memoire.fr

• Objectif : retours d'expérience +++ pour essayer différentes propositions

Perspectives



MERCI


