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LA PARTICIPATION A LA RECHERCHE

La maladie d'Alzheimer est une maladie dégénérative. A I'heure actuelle, il n'existe aucun moyen de ralentir
ou d'arréter sa progression. Les chercheurs partout dans le monde travaillent assidiment pour en trouver
la(les) cause(s), un traitement symptomatique ou curatif. De plus, les chercheurs tentent de mieux
comprendre les effets psychologiques et sociaux qu’a la maladie d’Alzheimer sur I’individu et sa famille. On
espére, par conséquent, pouvoir améliorer les soins et I'appui offerts.

POURQUOI EN PARLER ?

Afin d'acquérir d'autres connaissances au sujet de la maladie, ou d'en €tudier les traitements possibles, les
chercheurs doivent faire participer 4 leurs recherches des individus de tous les stades de la maladie
d'Alzheimer. Cette participation est volontaire, et les individus ont le droit de refuser de participer ou de se
retirer de toute étude, en tout temps. De nombreuses personnes et familles touchées par la maladie
d'Alzheimer sont soulagées, satisfaites et pleines d'espoir a 1'idée qu'elles peuvent ainsi aider les autres a

. mieux comprendre la maladie et ses effets. Au fur et & mesure que la maladie progresse, les personnes sont
de moins en moins capables de réaliser pleinement les conséquences de leur participation aux études. Elles
deviennent donc de plus en plus vulnérables, et il peut étre difficile de décider de les laisser participer a des
études. 11 est impérieux que des mécanismes de protection soient mis en place afin d'assurer que les
personnes atteintes de cette maladie ne soient pas exposées a des dangers ou exploitées de quelque fagon que
ce soit.

COMMENT LES PARTICIPANTS A DES RECHERCHES AU CANADA ATTEINTS DE LA
MALADIE D’ALZHEIMER SONT-ILS PROTEGES ?

Au Canada, la plupart des recherches oil participent des personnes atteintes de la maladie d' Alzheimer sont
régies par des lignes directrices préparées par le Conseil de recherches médicales du Canada (CRM). Le
Guide d’éthique du Groupe de travail des trois conseils remplacera bientdt ces lignes directrices qui visent a
assurer que les recherches faisant appel a des personnes soient effectuées de fagon sécuritaire et
conformément & 1'éthique. Chaque étude doit &tre examinée et approuvée a 1'avance par un “comité
d'examen de 1'éthique”, rattaché & un hdpital, 4 une université ou 2 un autre organisme désintéresse. Les
membres de ce comité d'examen sont responsables du controle de la recherche afin de s'assurer que la
recherche est conforme aux lignes directrices appropriées.

Les chercheurs doivent respecter certains principes lorsqu'ils font participer des personnes atteintes de la
maladie d' Alzheimer & des recherches, notamment :

. 1. La participation équitable

Toutes les personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer, peu importe a quel stade en est leur
affection, devraient pouvoir tirer profit de la recherche.






