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ERN-RND je evropská referen
ní síe zYízená a schválená Evropskou unií. ERN-RND je zdravotnická 
infrastruktura, která se zam�Yuje na vzácná neurologická onemocn�ní (RND). TYemi hlavními pilíYi ERN-
RND jsou (i) síe odborníko a odborných center, (ii) vytváYení, sdru�ování a aíYení znalostí o RND a (iii) 
zavád�ní elektronického zdravotnictví, které umo�ní, aby odborné znalosti cestovaly místo paciento a 
rodin. 

ERN-RND sdru�uje 32 pYedních evropských odborných center ve 13 
lenských státech a zahrnuje velmi 
aktivní pacientské organizace. Centra se nacházejí v Belgii, Bulharsku, 
eské republice, Francii, Itálii, Litv�, 
Ma�arsku, N�mecku, Nizozemsku, Polsku, Slovinsku, apan�lsku a Velké Británii. 

ERN-RND pokrývá následující skupiny onemocn�ní: 

÷ Ataxie a d�di
né spastické paraplegie 

÷ Atypický parkinsonismus a genetická PD 

÷ Dystonie, paroxysmální porucha a neurodegenerace s akumulací mozkových ionto 

÷ Frontotemporální demence 

÷ Huntingtonova choroba a dalaí úkoly 

÷ Leukodystrofie 

 

Konkrétní informace o síti, odborných centrech a nemocech, kterými se zabývá, najdete na webových 

stránkách sít� www.ern-rnd.eu. 

 
 

Doporu
ení pro klinické pou�ití: 

Evropská referen
ní síe pro vzácná neurologická onemocn�ní doporu
uje jako nejlepaí 

klinickou praxi pro hodnocení a posuzování atrofie mnoho
etného systému pou�ívat 

Jednotnou stupnici pro hodnocení atrofie mnoho
etného systému (UMSARS). 

 

Pokyny pro klinickou praxi, doporu
ení pro praxi, systematické pYehledy a dalaí pokyny publikované, 
schválené nebo potvrzené ERN-RND jsou vyhodnocením aktuálních v�deckých a klinických informací 
poskytovaných jako vzd�lávací slu�ba.  

Tyto informace (1) by nem�ly být pova�ovány za souhrn vaech správných lé
ebných postupo, metod pé
e 
nebo za vyjádYení standardu pé
e; (2) nejsou prob��n� aktualizovány a nemusí odrá�et nejnov�jaí dokazy 
(v dob� mezi vypracováním informací a jejich zveYejn�ním nebo pYe
tením se mohou objevit nové 
informace); (3) zabývají se pouze konkrétn� ur
enou otázkou (otázkami); (4) nepYedepisují �ádný 
konkrétní postup lékaYské pé
e a (5) nejsou ur
eny k tomu, aby nahradily nezávislý odborný úsudek 
oaetYujícího lékaYe, neboe informace zohledIují individuální rozdíly mezi pacienty. Ve vaech pYípadech by 
m�l oaetYující poskytovatel zvolený postup zvá�it v kontextu lé
by konkrétního pacienta. Pou�ití informací 
je dobrovolné. ERN-RND poskytla tyto informace tak, jak jsou, a neposkytuje �ádnou záruku, výslovnou 
ani implicitní, týkající se t�chto informací. Spole
nost ERN-RND se výslovn� zYíká jakýchkoli záruk 
prodejnosti nebo vhodnosti pro konkrétní pou�ití nebo ú
el. Spole
nost ERN-RND nenese �ádnou 
odpov�dnost za jakékoli zran�ní nebo akodu na osobách nebo majetku, která by vznikla v dosledku pou�ití 
t�chto informací nebo v souvislosti s nimi, ani za jakékoli chyby nebo opomenutí. 

  

ÚVOD DO EVROPSKÉ REFEREN
NÍ SÍT� PRO VZÁCNÁ NEUROLOGICKÁ  
ONEMOCN�NÍ (ERN-RND) 

ODMÍTNUTÍ ODPOV�DNOSTI  



 

Proces schvalování provedla skupina pro onemocn�ní atypickým Parkinsonem ERN-RND. 

 

Skupina onemocn�ní pro atypický parkinsonismus a genetickou PD 

KoordinátoYi skupin nemocí  

Thomas Gasser1; Wassilios Meissner2 

 


lenové skupiny nemocí  

Zdravotni
tí pracovníci 

Alberto Albanese3; 'Norbert Brüggemann4; Yaroslau Compta5; Malgorazate Dec-Cwiek6; Maria Teresa 
Dotti7; Antonio Elia8; Antonio Federico7; Dusan Flisar9; Barbara Garavaglia8; Zoltan Grosz10; Christine 
Klein4, Jiri Klempir11; Thomas Klockgether12; Thomas Klopstock13; Maja Kojovic9; Norbert Kovacs14; 
Bernhard Landwehrmeier15; Johannes Levin13; Gerrit Machetanz1; Maria Jose Marti5; Anne Pavy-Le 
Traon16; Bart Post17; Ev�en Ro�i
ka18; Francesc Valldeoriola5; Wim Vandenberghe19 

 

Zástupci paciento 

John McFarlane20 

 

1 Universitätsklinikum Tübingen, Germany; 2 CHU de Bordeaux, France; 3 IRCCS Clinical Institute Humanitas 3 Rozzano, Italy; 4 

Universitätsklinikum Schleswig-Holstein, Germany; 5 Hospital Clínic i Provincial de Barcelona y Hospital de Sant Joan de Déu, Spain; 6 
University Hospital in Krakow, Poland; 7 AOU Siena, Italy; 8 Foundation IRCCS neurological institute Carlo Besta 3 Milan, Italy; 9 University 
Medical Centre Ljubljana, Slovenia; 10 Semmelweis University, Hungary; 11 General University Hospital in Prague, Czech Republic; 12 
Universitätsklinikum Bonn, Germany; 13 Klinikum der Universität München, Germany; 14 University of Pécs, Hungary; 15 Universitätsklinikum 
Ulm, Germany; 16 Centre Hospitalier Universitaire de Toulouse, France; 17 Stichting Katholieke Universiteit, doing business as Radboud 
University Medical Center Nijmegen, Netherlands; 18 Motol University Hospital, Czech Republic; 19 University Hospitals Leuven, Belgium; 20 
European Polio Union  

 

Proces schvalování 

÷ Mapování pou�itých stupnic podle skupin nemocí 3 
erven 2017 3 kv�ten 2018 

÷ Návrh na schválení hodnotící stupnice koordinátory skupin nemocí ERN-RND 3 15/05/2018 

÷ Diskuze ve skupin� pro nemoci ERN-RND b�hem výro
ního zasedání 3 08/06/2018 

÷ Souhlas se schválením stupnice nemocí na výro
ním zasedání ERN-RND 2018 3 08/06/2018 

÷ Souhlas se schválením celou skupinou nemocných 3 25.09.2018 
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