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Odmitnuti odpovédnosti:

"Podpora Evropské komise pfi tvorbé této publikace neznamend podporu jejiho obsahu, ktery odrazi
pouze nazory autoru, a Komise neodpovida za jakékoli pouziti informaci v ni obsazenych."

Vice informaci o Evropské unii najdete na internetu (http://europa.eu).
Lucemburk: Utad pro publikace Evropské unie, 2019.
© Evropska unie, 2019.

Reprodukce je povolena pod podminkou uvedeni zdroje.
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UVOD DO EVROPSKE REFERENCNI SITE PRO
ZACNA NEUROLOGICKA ONEMOCNENI (ERN-RND)

ERN-RND je evropska referencni sit zfizend a schvdlena Evropskou unii. ERN-RND je zdravotnickd
infrastruktura, ktera se zaméruje na vzacna neurologickd onemocnéni (RND). T¥i hlavni pilife ERN-RND
jsou: (i) sit odbornikll a odbornych center, (ii) vytvareni, shromazdovani a Sifeni poznatkd o RND a (iii)
zavadéni elektronického zdravotnictvi, které umozni cestu za poznanim misto pacientd a rodin.

ERN-RND sdruZuje 32 prednich evropskych odbornych center a 10 ptidruzenych partnert ve 20 ¢lenskych
zemich a zahrnuje velmi aktivni pacientské organizace. Centra se nachdzeji v: Belgie, Bulharsko, Ceska
republika, Dansko, Estonsko, Finsko, Francie, Itdlie, Litva, LotySsko, Lucembursko, Madarsko, Malta,
Né&mecko, Nizozemsko, Polsko, Rakousko, Slovinsko, Spanélsko a Velka Britanie.

ERN-RND se vztahuje na nasledujici skupiny onemocnéni:

e Ataxie a dédi¢né spastické paraplegie

e Atypicky parkinsonismus a geneticky podminéna Parkinsonova choroba

e Dystonie, zachvatové poruchy a neurodegenerace s akumulaci Zeleza v mozku
e Frontotemporalni demence

e Huntingtonova choroba a dalsi chorea

e Leukodystrofie

Podrobné informace o siti, odbornych centrech a nemocech, kterymi se zabyva, najdete na internetovych
strankdch sité www.ern-rnd.eu.

Doporuceni pro klinické pouziti:

Evropska referencni sit pro vzdcnd neurologickd onemocnéni dirazné doporucuje
pouZivat stupnici PSPRS (Progressive Supranuclear Palsy Rating Scale). jako nejlepsi
klinicky postup pro hodnoceni a vyhodnocovdni progresivni supranukledrni obrna.

YLOUCENI ODPOVEDNOSTI

U klinickych pokyn(, doporucenych postupd, systematickych souhrnnych praci a dalsi metodiky, které
ERN-RND zverejnuje, schvaluje ¢i povazuje za prinosné, se jedna o hodnoceni soucasnych védeckych a
klinickych poznatkd, které jsou k dispozici jako studijni materialy.

Je moiné, Ze tyto informacni materialy (1) nezminuji veskeré mozné zplsoby léCby a péce o pacienta, a
nelze je tudiz povazovat za pecovatelské standardy; (2) nejsou pribéiné aktualizovany, a moina tedy
nereflektuji nejnovéjsi poznatky (v dobé mezi zpracovanim a publikaci resp. cetbou ¢i studiem
informacniho materidlu se vyvoj mizZe posunout opét o néco dale); (3) jsou zaméreny jen na explicitné
uvedenou tematiku; (4) nepredepisuji konkrétni Iékafskou péci; (5) nenahrazuji nezavisly, profesionalni
nazor osetfujiciho lékare, jelikoZ nezohlednuji individualni rozdily mezi pacienty. Osettujici lékar by mél v
kazdém ptipadé volit IéCebny postup individualné podle konkrétniho pacienta. Vyuziti téchto informaci je
dobrovolné. Informace poskytované ERN-RND odraZeji soucasny stav poznatk( a ERN-RND za né neruci
ani explicitng, ani implicitné. ERN-RND vyslovné odmita jakoukoliv zaruku za praktickou pouZitelnost a
vhodnost s ohledem na konkrétni zplsob pouZiti nebo konkrétni ucel. ERN-RND neprejima Zzadnou
odpovédnost za pripadnou Ujmu na zdravi nebo vécnou Skodu, ktera vznikla na zakladé nebo v souvislosti
s vyuZivanim téchto informaci, ani za pfipadné omyly a opomenuti.
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METODIKA

Validaci provedla skupina pro atypicky parkinsonismus a geneticky podminénou Parkinsonovu nemoc
ERN-RND.

Skupina onemocnéni pro atypicky parkinsonismus a geneticky podminénou
Parkinsonovu nemoc:
Koordinatofi skupin nemoci:

Thomas Gasser! ; Wassilios Meissner?

Clenové skupiny nemoci:

Zdravotnici:

Alberto Albanese? ; Norbert Briiggemann® ; Yaroslau Compta® ; Malgorazate Dec-Cwiek® ; Maria Teresa
Dotti’ ; Antonio Elia® ; Antonio Federico’ ; Dusan Flisar® ; Barbara Garavaglia® ; Zoltan Grosz'° ; Christine
Klein# , Jifi Klempif!' ; Thomas Klockgether? ; Thomas Klopstock!? ; Maja Kojovic® ; Norbert Kovacs!* ;

Bernhard Landwehrmeier'® ; Johannes Levin'3 ; Gerrit Machetanz! ; Maria Jose Marti® ; Anne Pavy-Le
Traon'®; Bart Post!’ ; Evien RiZi¢ka'® ; Francesc Valldeoriola® ; Wim Vandenberghe®®

Zastupci pacienta:

John McFarlane?®

1 Universitatsklinikum Tubingen, Némecko;2 CHU de Bordeaux, Francie;> IRCCS Clinical Institute Humanitas - Rozzano, Italie;*
Universitatsklinikum Schleswig-Holstein, Némecko;> Hospital Clinic i Provincial de Barcelona y Hospital de Sant Joan de Déu, Spanélsko; 6
University Hospital in Krakow, Polsko;” AOU Siena, Italie;® Foundation IRCCS neurological institute Carlo Besta - Milan, Itélie;® University
Medical Centre Ljubljana, Slovinsko;}® Semmelweis University, Madarsko; 1! Vieobecna fakultni nemocnice v Praze, Ceska republika;!2
Universitatsklinikum Bonn, Némecko;3 Klinikum der Universitat Minchen, Némecko;* University of Pécs, Madarsko;!> Universitatsklinikum
Ulm, Némecko;!¢ Centre Hospitalier Universitaire de Toulouse, Francie; 17 Stichting Katholieke Universiteit, podnikajici pod ndzvem Radboud
University Medical Center Nijmegen, Nizozemsko;® Fakultni nemocnice Motol, Ceskd republika;2® University Hospitals Leuven, Belgie;20
Evropska unie proti obrné.

Schvalovaci proces:

e |dentifikace stupnic nemoci podle skupin nemoci - cerven 2017 - kvéten 2018.

e Navrh na schvaleni hodnotici skaly koordinatory skupin nemoci ERN-RND - 15/05/2018.
e Diskuze ve skupiné ERN-RND - 08/06/2018.

e Schvaleni stupnic nemoci na vyro¢nim zasedani ERN-RND 2018 - 08/06/2018.

e Dokument o souhlasu viech skupin nemoci - 25/09/2019.

ODKAZY

Golbe LI, Ohman-Strickland PA, A Clinical Rating Scale for Progressive Supranuclear Palsy, Brain. 2007
Jun;130(Pt 6):1552-65. epub 2007 Apr 2.
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