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Choroba Alzheimera
O wczeshym poczatku

— Moze sie zaczynac juz
w trzydziestym roku zycia

— Dotyczy od 1 do 5%wszystkich
przypadkow



Otepienie o0 wczesnym

poczatku

% &%

3 ? éa lil
Approximate proportion of people
with dementia younger than age 65

AD 33% osob o wczesnym zachorowaniu

FTD: 12 %

Otepienie alkoholowe:10%
DLB: 10%

Rzadkie, inne: 20%

Percentages of Alzheimer disease
Early Onset

Late Onset



Liczba rozpoznawanych osob z otepieniem o
wczesnym poczgtku systematycznie rosnie!

EXHIBIT 2: DIAGNOSIS RATES OF EARLY-ONSET DEMENTIA AND ALZHEIMER'S
BY AGE, PER 10,000 PEOPLE (COMBINED TOTALS, 2013 vs. 2017)
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W roku 2021 ukazata sie metaanaliza alarmujaca, ze
liczba mtodych osob z chorobg Alzheimera wzrosta

dwukrotnie i wynosi 119 przypadkow na 100 000,
Mielke 1 wsp.2021 JAMA Neurology



Choroba Alzheimera o wczesnym
poczatku - odmienne problemy....

- Kogo nalezy poinformowac o
rozpoznaniu, czy nastoletnie
dzieci?

- Jakie sg szanse na utrzymania
matzenstwa?

- Czy robicC badania genetyczne
iInnym cztonkom rodziny ?



Choroba Alzheimera o wczesnym

poczatku- odmienne problemy....

- Jak dtugo chory utrzyma sie w
pracy ?

- Kiedy nie pozwoli¢ choremu
podejmowac decyzji
finansowych?

- Jak zakazacC prowadzenia
samochodu?



Choroba Alzheimera o wczesnym
poczatku- odmienne problemy....

- W jakim domu opieki ma przebywac
chory- czy razem ze starszymi o
generacje innymi pacjentami z AD?

- Trzeba sie liczy¢ z tym, ze Ci chorzy
bedga trwali bardzo dtugo w
mutyzmie, przykuci do t6zka ,
zwazywszy ich zazwyczaj dobry
ogolny stan zdrowia!



Rodzinna choroba Alzheimera o wczesnym
poczatku- odyseja diaghostyczna....

Opowiada maz 39 letniej chore;j:

1. Zaczeto sie (2004)od utykania i juz wtedy
,Zapominalstwa”. Konsultacja u ortopedy :nic

2. Specjalista ,,od kregostupa”- do neurologa

3. Neurolog ,rejonowy”: podejrzenie guza ale
MRI | PMR- prawidtowe: Rozpoznanie reakcji
konwersyjne|

4. Maz nie uwierzyt | uznat, ze byC¢ moze sg to
objawy depresji: psychiatra przepisat leki
przeciwdepresyjne | psychoterapie, zanim
postawit wtasciwe rozpoznanie w roku 2007



Rodzinna choroba Alzheimera
0 wczesnym poczatku- diagnoza....

— Badania wskazujg, ze nawet doswiadczeni ,rejonowi” psychiatrzy i
neurolodzy dtugo nie stawiajg wtasciwego rozpoznania.

- Z drugiej strony nosiciele znanych mutacji w tej grupie chorych
powinni stanowi¢ zrodto wiedzy na temat naturalnego przebiegu
choroby, jej postaci przed klinicznej, leczenia czy poza
farmakologicznych zasad prewencji. Czy jednak jest to etyczne?

— Udziat chorych o wczesnym poczatku zachorowania w badaniach
klinicznych jest praktycznie niemozliwy wobec powszechnie
stosowanych kryteriow kwalifikacji jakimi sg jednoczesnie wiek i faza
zaawansowania objawow klinicznych.



Rozpoznawanie choroby
Alzheimera u mtodych
chorych
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Bezwzgledna potrzeba:

- Zdefiniowania problemu w Polsce,
- Poradnictwa genetycznego,

- Wsparcia dla nosiciell sprawczych
mutac]i

- Pacjenckich grup wsparcia



Tio genetyczne dla FAD
Mutacje genéw dla (5%);

*APP- 52 mutacje
*Presenilina 1- 215 mutacji
*Presenilina 2- 31 mutacji
"APOE-e4<65r.z.

Tto genetyczne dla FTD (1-2 %)
Geny dla

sMAPT
sGRN
=C90rf72

Rosenberg i wsp. 2016, Boccheta i wsp. 2016



Przebieg choroby Alzheimera o wczesnym
poczagtku jest bardziej dramatyczny niz u
chorych o poznym poczagtku zachorowania

The symptoms of Alzheimer’s take a more

rapid course in younger individuals _ CZQéCiej pOJaWIaJa
sie mioklonie

— Choroba trwa krocej
ok 10 lat

Traditional

Alzheimer's — Chorzy czesciej

| szybciej majg
zaburzenia chodu
| rownowagi




Narodowy Plan PrewenCJl AD,
2012 USA

- Pierwszy na swiecie, dotyczacy przeciwciata
przeciw amyloidowi: crenezumab

- Plan bedzie dotyczyt w najwiekszej czesci bardzo duzej
kolumbijskiej rodziny, bedgcej nosicielem znanej mutacji
(PSEN 1) i bedzie kosztowat w pierwszym etapie 100
milionow dolaréw

- Lek bedzie podawany w okresie przedklinicznym u 0sob z
mutacjg i bez !

Ott BR 2013



Kohorta DIAN-TU nosiciele mutacji
APP | Preseniliny 112
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Aduhelm

T TR

FDA NEWS RELEASE e
FDA approves first drug intended to slow cognitive decline caused by

FDA Grants Accelerated Approval for = Aizheimers disease
Alzheimer’s Drug -

N R TR ' Public Citizen demands FDA resignations after

Doctors face dilemma on whether to j SHcHIIMAD sppeorel

recommend new Alzheimer's treatment

Clinical trials studyving Aduhelm only looked at a narrow group of patients.

The FDA's Approval Of Aduhelm:
Potential Implications Across A Wide
Range Of Health Policy Issues And

STAT
| ‘Simply unacceptable’: Alzheimer's
~ Association blasts Biogen over the price

S & ‘_’f B ¢ Stakeholders of its new medicine
TheUpshot - . : :
New Drug Could Cost the Government as : E L M
Much as It Spends on NASA P

FDA w trybie przyspieszonym zatwierdzita lek, ktory w sposdb udowodniony obniza zawartos¢
bamyloidu w mdzgu chorego, ale wskazata na koniecznos$¢ wykonania badan 1V fazy

EMA: rejestracja moze by¢ uzalezniona od weryfikacji korzysci klinicznych w badaniu lub
badaniach potwierdzajgcych skutecznos¢ kliniczng

czerwiec 2021

Selkoe 2021



Rozwoj badan naukowych na swiecie

I 10-12 Stweses

7-9 Swodkes

[£] 4-6 Stwakes

(0] 1-3 Stwaies

[] No studies available

SINGHEALTH
DUKE-NUS
GALA DINNER 2017

RARE AND YOUNG ONSET DEMENTIA
KNOWLEDGE EXCHANGE 202

i

A million reasons to accelerate
research in Young-Onset Dementia




LEADS: Longitudinal Early-Onset
Alzeheimer’s Disease Study, Badanie
zorganizowane przez amerykanski
Narodowy Instytut zdrowia (NIH)
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Apostolova i wsp. 2021



@ Societé AlzheimerSociety

Opieka
nad mtodym chorym -

of people living with Young Onset Dementia can access
support and engage socially.

Wednesday, September 2, 2020
(First Wednesday of Each Month)

7:00 - 8:30pm

NOW ONLINE ON ZOOM
Connection details will
be e-mailed after
registration.
www.alzheimerniagara.ca/online
or click here.

Young Onset Dementia
Care Partner Group

The Alzheimer Society of Niagara Region has launched a
new program for care partners of people living with
Young Onset Dementia (dementia diagnosed prior to age 65).
This will be a facilitated group intended to connect people
who are caring for a person living with Young Onset Dementia.

HELP U5 CREATE OUR CENTRE FOR
THE YOUNG ONSET DEMENTIA SERVICE

Our Young Onset Dementia Service supports people and their families
who have been diagnosed with young onset dementia.

) .
We are in the process of refurbishing our Young Onset Dementia (3 R ; \ [ 111 I Stlll
in Barry Hospital to create one centre, providing community suppor’

therapeutic group work, and day care facilities, to support our existing

inpatient units.

CHRISTINE BRYDEN

Webinar Recording:
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the Lived Experience of Dementia
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