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Disclaimer:

“The European Commission support for the production of this publication does not constitute endorsement of the contents
which reflects the views only of the authors, and the Commission cannot be held responsible for any use which may be made
of the information contained therein.”

More information on the European Union is available on the Internet (http://europa.eu).
Luxembourg: Publications Office of the European Union, 2019
© European Union, 2019

Reproduction is authorised provided the source is acknowledged.
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RED EUROPEA DE REFERENCIA PARA ENFERMEDADES NEUROLOGICAS RARAS
ERN-RND

ERN-RND es una red de referencia europea establecida y aprobada por la Unién Europea. ERN-RND es una infraestructura de
atencion médica que se enfoca en enfermedades neuroldgicas raras. Los tres pilares principales de ERN-RND son (i) red de
expertos y centros expertos, (ii) generacion, agrupacién y difusién de conocimiento sobre enfermedades neuroldgicas rara, y
(iii) implementacion de e-health para permitir que el conocimiento viaje en lugar de pacientes y familias.

ERN-RND une a 32 de los principales centros de expertos de Europa en 13 Estados miembros e incluye organizaciones de
pacientes muy activas. Los centros estan ubicados en Bélgica, Bulgaria, Republica Checa, Francia, Alemania, Hungria, ltalia,

Lituania, Paises Bajos, Polonia, Eslovenia, Espafia y el Reino Unido.

Los siguientes grupos de enfermedades estan cubiertos por ERN-RND:

o Ataxias y paraplejias espasticas hereditarias

* Parkinsonismo atipico y enfermedad de Parkinson genética

e Distonia, trastorno paroxistico y neurodegeneracién con acumulacion cerebral de hierro
¢ Demencia frontotemporal

¢ Enfermedad de Huntington y otras Coreas

® Leucodistrofias

Puede encontrar informacién especifica sobre la red, los centros expertos y las enfermedades cubiertas en el sitio web de la
red: www.ern-rnd.eu.

Recomendaciones para uso clinico:

ERN-RND recomienda el uso de la siguiente escala clinica para paraplejias espdsticas
hereditarias que fue aprobada como mejor prdctica clinica para la evaluacion y
calificacion de pacientes con paraplejias espasticas hereditarias.

EXENCION DE RESPONSABILIDAD

Las guias de actuacidn clinica, buenas practicas, revisiones sistematicas y demads indicaciones orientativas publicadas,
avaladas o confirmadas valorativamente por ERN-RND consisten en evaluaciones de informaciones cientificas y clinicas
actuales que se ofrecen como material instructivo.

Las informaciones 1) acaso no abarquen todos los tratamientos y terapias apropiados y tampoco deben considerarse como
constatacién firme de la norma actual relativa a los cuidados; 2) no se actualizan constantemente y es posible que tampoco
reflejen el estado actual de conocimientos (desde la redaccién de estas informaciones, su publicacién y lectura, es posible
que hayan surgido nuevas informaciones); 3) se refieren solo a las cuestiones expresamente indicadas; 4) no prescriben
ninguna medida sanitaria especifica; 5) no sustituyen el discernimiento independiente y profesional del médico, ya que
dichas informaciones no tienen en cuenta las diferencias individuales entre los pacientes. En cualquier caso, el médico debe
adaptar al paciente individualmente el modo de proceder elegido. El uso de las informaciones es voluntario. ERN-RND
proporciona las informaciones partiendo de la situacidn actual y no ofrece ninguna garantia expresa ni tacita respecto de
ellas. ERN-RND rechaza expresamente cualquier responsabilidad en relacion con la aptitud para el uso y la idoneidad para un
empleo o fin especificos. ERN-RND no se responsabiliza de ninglin dafio personal ni material resultante del empleo de estas
informaciones o en relacién con ellas ni de ningn error u omisién.
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METODOS

El proceso de aprobacion ha sido realizado por el Grupo de Expertos en Ataxias y paraplejias espasticas hereditarias.

Fecha de votacién: 13.07.2018

Grupo de Expertos en Ataxias y paraplejias espasticas hereditarias:
Coordinadores del grupo de expertos:

Caterina Mariotti¢; Rebecca Schuele-Freyer

Miembros del grupo de expertos:

Segolene Ayme?; Enrico Bertini?; Kristl Claeys®; Maria Teresa Dotti4, Alexandra Durr; Antonio Federico*;, Josep Gamezs; Paola
Giunti¢; David Gomez-Andréss; Kinga Hadziev’; York Hellenbroichg; Jaroslav Jerabek®; Mary Kearney®; Jiri Klempirtt; Thomas
Klockgetherz; Thomas Klopstock?; Norbert Kovacs’; Ingeborg Krageloh-Mann; Berry Kremer®; Alfons Macayas; Bela
Melegh’; Maria Judit Molnar; Isabella Moroni®; Alexander Miinchaud; Esteban Mufoz; Lorenzo Nanetti®; Andrés
Nascimento¥; Mar O'Callaghan?’; Damjan Osredkars; Massimo Pandolfo®; Joanna Pera®; Borut Peterlini; Maria Salvados;
Ludger Schols®; Deborah Sivals; Matthis Synofzik*4; Franco Taroni®; Sinem Tuncg; Bart van de Warrenburg?; Judith van
Gaalen?; Martin Vyhnalek?; Michel Willemsen2; Ginevra Zanni?; Judith Zima?; Alena Zumrova?®

Representantes de organizaciones de pacientes:

Lori Renna Linton %, Cathalijne van Doorne

tAssistance Publique-Hopitaux de Paris, HOpital Pitié-Salepétriere, France: Reference Centre for Rare Diseases 'Neurogenetics’; 2Pediatric
hospital Bambino Gesu, Rome, Italy; sUniversity Hospitals Leuven, Belgium; *‘AOU Siena, Italy; sSHospital Universitari Vall d'Hebron, Spain;
sUniversity College London Hospitals NHS Foundation Trust, United Kingdom; University of Pécs, Hungary; sSemmelweis University,
Hungary; & Universitatsklinikum Schleswig-Holstein, Germany;® Motol University Hospital, Czech Republic; Patient representative;
uGeneral University Hospital in Prague, Czech Republic;2Universitatsklinikum Bonn, Germany; =Klinikum der Universitdt Miinchen
Germany; “Universitatsklinikum Tiibingen, Germany; sUniversity Medical Center Groningen, Netherlands; Foundation IRCCS neurological
institute Carlo Besta — Milan, Italy; Hospital Clinic i Provincial de Barcelona y Hospital de Sant Joan de Déu, Spain; #University Medical
Centre Ljubljana, Slovenia; ©*Université libre de Bruxelles, Belgium; 22University Hospital in Krakow, Poland; #Stichting Katholieke
Universiteit, doing business as Radboud University Medical Center Nijmegen, Netherlands;
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The Spastic Paraplegia Rating Scale (SPRS): a reliable and valid measure of disease severity. R. Schiile, T. Holland-Letz, S.
Klimpe et al. Neurology 2006; Aug 8;67(3):430-4.

Debido a las regulaciones sobre la proteccidn de la propiedad intelectual, no podemos incluir las escalas clinicas en este
documento.


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/16894103/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/16894103/
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https://ec.europa.eu/health/ern_en
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