HAS ~ PARCOURS DE SOINS DES PATIENTS
PRESENTANT UN TROUBLE NEUROCOGNITIF
S ASSOCIE A LA MALADIE D’ALZHEIMER
OU A UNE MALADIE APPARENTEE

10. Accéder a la recherche et a
Pinnovation

Plusieurs disciplines sont associées pour mieux comprendre l'origine et les facteurs protecteurs de
ces maladies, les traiter et prévenir. L'innovation sur les structures, organisations et parcours de
soins ou tout autre domaine diagnostique ou de prise en charge est également riche. Ainsi, sur ces
questions, sont impliquées la recherche fondamentale, la recherche sur les médicaments et
thérapeutiques non médicamenteuses, la recherche épidémiologique, les sciences humaines et
sociales notamment.

Une personne atteinte de maladie neurodégénérative ou a risque de, doit, si elle le souhaite, étre
informée des études en cours. Un site Internet multi-institutionnel référencant I'ensemble des
essais clinigues devrait prochainement étre accessible (mesure 68 du plan maladies
neurodégénératives). Les essais actuels sur le médicament s’adressent principalement aux
personnes présentant un trouble neurocognitif Iéger et aux formes familiales. Cela conditionne
donc un diagnostic dés les stades légers.

Des personnes a risque, des personnes avec une maladie débutante et des personnes non
malades (témoins) sont aussi sollicitées pour constituer des cohortes auprés desquelles sont
recueillies différentes données (cliniques, sociales, biologiques, radiologiques) permettant de
mieux comprendre les déterminants de ces maladies. La France participe activement a plusieurs
cohortes.

La personne concernée doit étre dument informée de maniére adaptée a sa capacité de
compréhension dans les conditions définies par l'article L. 1122 du Code de la santé publique.

Les maladies d’Alzheimer ou apparentées interrogent de fagon spécifique la notion de
consentement L’inclusion dans un programme de recherche suppose de disposer d’un diagnostic
précis des lésions ou des troubles. Le consentement des personnes malades sollicitées ou de leur
représentant Iégal doit étre recueilli dans les conditions définies a l'article L. 1122-1-1 et suivants
du Code de la santé publique.
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