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WHAT RESEARCH PROCEDURES ARE
AVAILABLE TO ADRC PARTICIPANTS?

WILL THE RESULTS BE SHARED WITH ME?

MEMORY AND THINKING TESTS - Participants
receive an annual evaluation of memory and other
cognitive abilities. A brief summary of these test results
is provided following each assessment.

MAGNETIC RESONANCE IMAGING (MRI) is used to
image the structure of the brain. MRI can show vascular
changes and neurodegeneration, but it does not identify
a specific diagnosis. Participants will receive feedback

if any life-threatening brain changes are observed and
may receive a copy of the raw research scan data to
share with their physician.

POSITRON EMISSION TOMOGRAPHY (PET) imaging
is used to detect accumulation of Alzheimer's disease
proteins in the brain. Amyloid PET and tau PET imaging
are available to ADRC participants. Participants can
receive feedback about whether these proteins are
abnormally elevated compared to others their age.

LUMBAR PUNCTURE - A small sample of cerebrospinal
fluid (CSF) is collected using a fine needle that is inserted
through the lower back . Fluid is used to measure
proteins (biomarkers) related to AD and other disorders.
Participants can receive feedback about whether CSF AD
biomarker are abnormal and whether there are abnormal
forms of alpha synuclein protein. CSF alpha synuclein
can help differentiate AD from Lewy body dementia for
more accurate diagnosis and treatment.

BLOOD DRAW - Efforts are underway to develop tests
that can detect AD biomarkers in the blood. At this time,
our blood-based biomarkers are experimental, and the
results are too uncertain to return to participants.

BRAIN DONATION AT THE END OF LIFE — provides a
definitive diagnosis and makes it possible to confirm
with certainty how well biomarker tests that were
performed during life detected AD pathology. Family
members are provided with a written report of autopsy
findings.

www.adrc.ucsd.edu

WHAT ARE BIOMARKERS?

A biomarker is something that can be measured that
reflects a biological process. Biomarker testing is
an important tool in the research and diagnosis of
Alzheimer's disease (AD). Biomarkers of AD include:

« Beta-amyloid protein — the hallmark protein
of AD that forms brain deposits called amyloid
plaques.

Tau protein — a protein in the brain that can form
tangled bundles called neurofibrillary tangles.

Loss of brain cells (neurodegeneration) — Neurons
are cells that transmit messages from one area of
the brain to another. AD causes loss of neurons
and their connections (synapses).

WILL | RECEIVE MY BIOMARKER
RESULTS?

Results of some biomarker procedures can be made
available to you if you choose to receive feedback.
Others are still under development and for research
only.

Participants and their families should carefully
consider whether they would like to receive their
biomarker results. It is important to weigh both the
benefits and challenges of learning this information,
especially if you have no symptoms of memory loss.
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RECEIVING BIOMARKER RESULTS
POSSIBLE BENEFITS:

 Helps you plan for the future.

JOIN OUR RESEARCH
REGISTRY TO PARTICIPATE!

« Allows you to make lifestyle changes that may
delay symptom onset or progression.

Biomarker confirmation of AD pathology might
facilitate earlier access to treatment.

Research results do not automatically become
part of your medical record, but you may choose
to share them with your doctor.

POSSIBLE CHALLENGES:

» Knowledge of one's biomarker status may
result in psychological distress for some people.

Not everyone who is biomarker positive will
qualify for treatment.

MORE INFORMATION:
Phone: (858) 822-4800
E-mail: participate@ucsd.edu

Treatment may have limited impact on slowing
symptom progression.

HOW WILL | GET MY BIOMARKER
RESULTS?

An ADRC clinician will meet with you to discuss
your results and answer any questions. If
you would like additional support following
the feedback appointment, we

will schedule a follow-up

appointment with our

licensed clinical social

worker. Depending

on the procedure,

it may take

up to a year
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é.EIUE PROCEDIMIENTOS DE INVESTIGACION
ESTAN DISPONIBLES PARA LOS
PARTICIPANTES DEL ADRC?

¢SE ME COMPARTIRAN LOS RESULTADDS?

PRUEBAS DE MEMORIAY PENSAMIENTO: Los partici-
pantes reciben una evaluacion anual de la memoria y otras
capacidades cognitivas. Tras cada evaluacion, se proporcio-
na un breve resumen de los resultados de estas pruebas.

LA RESONANCIA MAGNETICA (RM) se utiliza para visu-
alizar la estructura cerebral. La RM puede mostrar cambios
vasculares y neurodegenerativos, pero no permite esta-
blecer un diagnéstico especifico. Los participantes recibiran
informacion si observan algin cambio cerebral potencial-
mente mortal y podran recibir una copia de los datos sin
procesar de la exploracion para compartirla con su médico.

LATOMOGRAFiA POR EMISION DE POSITRONES (PET) se
utiliza para detectar la acumulacion de proteinas de la en-
fermedad de Alzheimer en el cerebro. Los participantes del
ADRC tienen a su disposicion imagenes PET de amiloide y
de tau. Pueden recibir informacion sobre si estas proteinas
presentan niveles anormalmente elevados en comparacion
con otros de su edad.

PUNCION LUMBAR: Se extrae una pequefia muestra de
liquido cefalorraquideo (LCR) con una aguja fina que se
inserta en la zona lumbar. Este liquido se utiliza para medir
proteinas (biomarcadores) relacionadas con la EAy otros
trastornos. Los participantes pueden recibir informacion
sobre si los biomarcadores de EA en el LCR son anormales y
si existen formas anormales de la proteina alfa-sinucleina.
La alfa-sinucleina en el LCR puede ayudar a diferenciar la
EA de la demencia por cuerpos de Lewy para un diagndstico
y tratamiento mas precisos.

EXTRACCION DE SANGRE: Se est4 trabajando para desarr-
ollar pruebas que detecten biomarcadores de la EA en san-
gre. Actualmente, nuestros biomarcadores sanguineos son
experimentales y los resultados son demasiado inciertos
para ser entregados a los participantes.

DONACION DE CEREBRO AL FINAL DE LA VIDA: propor-
ciona un diagndstico definitivo y permite confirmar con
certeza la eficacia de las pruebas de biomarcadores
realizadas durante la vida para detectar la patologia de
la EA. Los familiares reciben un informe escrito de los
hallazgos de la autopsia.

$0UE SON LOS BIOMARCADORES?

Un biomarcador es algo que se puede mediry

que refleja un proceso bioldgico. Las pruebas de
biomarcadores son una herramienta importante en
la investigacion y el diagndstico de la enfermedad
de Alzheimer (EA). Los biomarcadores de la EA
incluyen:

 Proteina beta-amiloide: la proteina
caracteristica de la enfermedad de Alzheimer,
que forma depésitos cerebrales llamados placas
amiloides.

Proteina Tau: una proteina en el cerebro que
puede formar hilos enredados llamados ovillos
neurofibrilares.

Pérdida de neuronas (neurodegeneracion): Las
neuronas son células que transmiten mensajes
de una zona del cerebro a otra. La enfermedad

de Alzheimer provoca la pérdida de neuronas 'y
sus conexiones (sinapsis).

;RECIBIRE LOS RESULTADOS DE MIS
BIOMARCADORES?

Los resultados de algunos procedimientos de
biomarcadores estaran disponibles si desea recibir
comentarios. Otros aun estan en desarrollo y son
solo para investigacion.

Los participantes y sus familias deben considerar
cuidadosamente si desean recibir los resultados
de sus biomarcadores. Es importante sopesar
tanto los beneficios como los desafios de obtener
esta informacion, especialmente si no presentan
sintomas de pérdida de memoria.

POSIBLES BENEFICIOS:

« Le ayuda a planificar el futuro.

 Le permite realizar cambios en su estilo de vida que
pueden retrasar la aparicidn o progresion de los
sintomas.

La confirmacion mediante biomarcadores de la
patologia de la EA podria facilitar un acceso mas
temprano al tratamiento.

Los resultados de las investigaciones no se
incorporan automaticamente a su historial médico,
pero puede compartirlos con su médico.

POSIBLES DESAFIDS:

« Conocer el estado de sus biomarcadores puede
causar angustia psicoldgica en algunas personas.

No todas las personas con biomarcadores positivos
califican para el tratamiento.

El tratamiento puede tener un impacto limitado en la
ralentizacion de la progresion de los sintomas.

;COMO OBTENDRE LOS RESULTADOS DE
MIS BIOMARCADORES?

Un profesional clinico del ADRC se reunira con
usted para hablar sobre sus resultados y responder
a sus preguntas. Si desea apoyo adicional después
de esta cita, programaremos una cita

de seguimiento con nuestra

trabajadora social clinica

certificada. Dependiendo

del procedimiento, se

puede tardar hasta un

aho en obtener los

resultados de los

biomarcadores.
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iINASE A NUESTRO REGISTRO
DE INVESTIGACION PARA
PARTICIPAR!

MAS INFORMACION:
Teléfono: (858) 822-4800
Correo electronico: participate@ucsd.edu
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