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Haftungsausschluss:

"Die Unterstiutzung der Europdischen Kommission fiir die Erstellung dieser Veroffentlichung stellt keine
Billigung ihres Inhalts dar, der ausschlieBlich die Ansichten der Autoren widerspiegelt, und die Kommission
ist nicht verantwortlich fur die Verwendung der darin enthaltenen Informationen."

Weitere Informationen lber die Europaische Union sind im Internet zu finden (http://europa.eu).
Luxemburg: Amt fur Veroffentlichungen der Europaischen Union, 2019.
© Europaische Union, 2019.

Die Vervielfdltigung ist unter Angabe der Quelle gestattet.
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DAS EUROPAISCHE REFERENZNETZWERK FUR SELTENE
NEUROLOGISCHE ERKRANKUNGEN (ERN-RND)

Das ERN-RND ist ein Europdisches Referenznetzwerk, das von der Europdischen Union eingerichtet wurde.
ERN-RND ist ein Verbund der Krankenhauser in der EU, die fiir die Versorgung von Menschen mit seltenen
neurologischen Erkrankungen eine besondere Expertise besitzen. Ziel ist es, eine verbesserte Versorgung
von Patienten mit seltenen neurologischen Erkrankungen (rare neurological diseases - RND) zu erreichen.
Die drei Sdulen des ERN-RND sind: (I) Netzwerk bestehend aus Experten und Spezialzentren, (Il)
Entwicklung, Zusammenfihrung und Verbreitung von versorgungsrelevantem Wissen Uber seltene
neurologische Erkrankungen, und (lll) die Einrichtung und Nutzung von e-health Strukturen, die es
ermoglichen, fallbezogen Expertenwissen auszutauschen, ohne dass Patienten und Angehdrige reisen
missen.

ERN-RND umfasst gegenwartig 32 europaische Spezialzentren in 13 Mitgliedsstaaten, sowie mehrere,
sehr aktive Patientenorganisationen. Die Spezialzentren befinden sich in Belgien, Bulgarien, Tschechien,
Frankreich, Deutschland, Ungarn, Italien, Litauen, Niederlande, Polen, Slowenien, Spanien und
GrolRbritannien.

ERN-RND deckt die folgenden Erkrankungsgruppen ab:
e Ataxien und hereditare spastische Spinalparalysen (HSP)
e Atypische Parkinsonsyndrome und genetische Parkinsonerkrankungen
e Dystonien, Paroxysmale Erkrankungen und Neurodegeneration mit Eisenablagerungen im Gehirn
(NBIA)
e Frontotemporale Demenz
e Huntington Erkrankung und andere Choreas
e Leukodystrophien

Mehr Informationen zum Netzwerk, den Spezialzentren und den oben genannten Erkrankungsgruppen
finden Sie unter www.ern-rnd.eu.

Empfehlung fiir die klinische Anwendung:

Das Europdische Referenznetz fiir seltene neurologische Krankheiten empfiehlt dringend
die Verwendung der Progressive Supranuclear Palsy Rating Scale (PSPRS) als beste
klinische Praxis fiir die Beurteilung und Bewertung von progressiven supranukleare
Lédhmung.

HAFTUNGSAUSSCHLUSS

Bei den klinischen Leitlinien, Praxisempfehlungen, systematischen Ubersichtsarbeiten und anderen
Leitlinien, die von ERN-RND veroffentlicht, beflirwortet oder in ihrem Wert bestatigt werden, handelt es
sich um die Bewertung aktueller wissenschaftlicher und klinischer Informationen, die als Bildungsangebot
zur Verfiigung gestellt werden.

Die Informationen (1) umfassen moglicherweise nicht alle geeigneten Behandlungen und
Pflegemethoden und sollen nicht als Feststellung des Pflegestandards betrachtet werden; (2) werden
nicht laufend aktualisiert und spiegeln moglicherweise nicht die neuesten Erkenntnisse wider (zwischen
der Erstellung dieser Informationen und ihrer Veroéffentlichung bzw. Lektire kénnen sich neue
Informationen ergeben haben); (3) beziehen sich nur auf die spezifisch angegebenen Fragestellungen; (4)
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schreiben keine bestimmte medizinische Versorgung vor; (5) ersetzen nicht das unabhédngige
professionelle Urteil des behandelnden Arztes, da die Informationen keine individuellen Unterschiede
zwischen den Patienten berlicksichtigen. In jedem Fall sollte die gewéhlte Vorgehensweise vom
behandelnden Arzt individuell auf den jeweiligen Patienten abgestimmt werden. Die Nutzung der
Informationen ist freiwillig. Die Informationen werden vom ERN-RND auf der Basis des Ist-Zustands zur
Verfiigung gestellt und ERN-RND Gbernimmt keine ausdriickliche oder stillschweigende Gewahr in Bezug
auf die Informationen. ERN-RND lehnt ausdriicklich jegliche Gewahr der Gebrauchstauglichkeit und der
Eignung fur eine bestimmte Verwendung oder einen bestimmten Zweck ab. ERN-RND tbernimmt keine
Verantwortung flr Personen- oder Sachschaden, die sich aus der Verwendung dieser Informationen
ergeben oder damit im Zusammenhang stehen, noch fir irgendwelche Fehler oder Unterlassungen.

METHODIK

Der Validierungsprozess wurde von der Erkrankungsgruppe fir atypischen Parkinsonismus und genetisch
bedingte Parkinson-Krankheit ERN-RND durchgefiihrt.

Erkrankungsgruppe fir atypischen Parkinsonismus und genetisch bedingte
Parkinson-Krankheit:
Koordinatoren der Erkrankungsgruppe:

Thomas Gasser! ; Wassilios Meissner?

Mitglieder der Erkrankungsgruppe:

Angehdrige der Gesundheitsberufe:

Alberto Albanese? ; Norbert Briiggemann® ; Yaroslau Compta® ; Malgorazate Dec-Cwiek® ; Maria Teresa
Dotti’ ; Antonio Elia® ; Antonio Federico’ ; Dusan Flisar® ; Barbara Garavaglia® ; Zoltan Grosz'? ; Christine
Klein* , Jiri Klempir!' ; Thomas Klockgether? ; Thomas Klopstock'? ; Maja Kojovic® ; Norbert Kovacs!* ;
Bernhard Landwehrmeier'® ; Johannes Levin'? ; Gerrit Machetanz! ; Maria Jose Marti® ; Anne Pavy-Le
Traon'®; Bart Post!’ ; Evien RiZi¢ka'® ; Francesc Valldeoriola® ; Wim Vandenberghe®®

Patientenvertreter:

John McFarlane?°

1 Universitatsklinikum Tubingen, Deutschland;2 CHU de Bordeaux, Frankreich;® IRCCS Clinical Institute Humanitas - Rozzano, ltalien;*
Universitatsklinikum Schleswig-Holstein, Deutschland;> Hospital Clinic i Provincial de Barcelona y Hospital de Sant Joan de Déu, Spanien; ©
Universitatsklinikum Krakau, Polen;?” AOU Siena, Italien;8 Stiftung IRCCS Neurologisches Institut Carlo Besta - Mailand, Italien;® Medizinisches
Universitatszentrum Ljubljana, Slowenien;10 Semmelweis-Universitat, Ungarn; 11 Allgemeine Universitatsklinik Prag, Tschechische Republik;12
Universitatsklinikum Bonn, Deutschland;!3 Klinikum der Universitit Mdinchen, Deutschland;** Universitit Pécs, Ungarn;®
Universitatsklinikum Ulm, Deutschland;® Centre Hospitalier Universitaire de Toulouse, Frankreich; 17 Stichting Katholieke Universiteit,
handelnd als Radboud University Medical Center Nijmegen, Niederlande;!® Motol University Hospital, Tschechische Republik;1® University
Hospitals Leuven, Belgien;2° European Polio Union

Genehmigungsverfahren:

e |dentifizierung von Krankheitsskalen nach Krankheitsgruppen - Juni 2017 - Mai 2018.
e Vorschlag zur Genehmigung der Bewertungsskala durch die Koordinatoren der ERN-RND-
Krankheitsgruppen - 15/05/2018.
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e Diskussion der ERN-RND-Krankheitsgruppe - 08/06/2018.
e Genehmigung von Krankheitsskalen auf der ERN-RND-Jahrestagung 2018 - 08/06/2018.
e Zustimmungsdokument der gesamten Krankheitsgruppe - 25/09/2019.

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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