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UVOD DO EVROPSKE REFERENCNI SITE PRO VZACNA NEUROLOGICKA
ONEMOCNENI (ERN-RND)

ERN-RND je evropska referencni sit zfizend a schvdlena Evropskou unii. ERN-RND je zdravotnickd
infrastruktura, kterd se zaméruje na vzacna neurologickda onemocnéni (RND). Tfemi hlavnimi pilifi ERN-
RND jsou (i) sit odbornikd a odbornych center, (ii) vytvareni, sdruZovani a Sifeni znalosti o RND a (iii)
zavadéni elektronického zdravotnictvi, které umozni, aby odborné znalosti cestovaly misto pacientl a
rodin.

ERN-RND sdruzuje 32 prednich evropskych odbornych center ve 13 ¢lenskych statech a zahrnuje velmi
aktivni pacientské organizace. Centra se nachazeji v Belgii, Bulharsku, Ceské republice, Francii, Italii, Litvé,
Madarsku, Némecku, Nizozemsku, Polsku, Slovinsku, Spanélsku a Velké Britanii.

ERN-RND pokryva nasledujici skupiny onemocnéni:

e Ataxie a dédi¢né spastické paraplegie

e Atypicky parkinsonismus a geneticka PD

e Dystonie, paroxysmalni porucha a neurodegenerace s akumulaci mozkovych iont(
e Frontotemporalni demence

e Huntingtonova choroba a dalsi ukoly

e Leukodystrofie

Konkrétni informace o siti, odbornych centrech a nemocech, kterymi se zabyvd, najdete na webovych
strdnkdch sité www.ern-rnd.eu.

Doporuceni pro klinické pouziti:

Evropska referencéni sit pro vzdcnd neurologickd onemocnéni vypracovala diagnosticky
diagram pro atypicky parkinsonismus a genetickou Parkinsonovu chorobu, ktery ma
pomoci pfFi stanoveni diagnozy. Referencni sit doporucéuje pouZivat tento diagnosticky
diagram.

ODMITNUTI ODPOVEDNOSTI

Pokyny pro klinickou praxi, doporuceni pro praxi, systematické prehledy a dalsi pokyny publikované,
schvélené nebo potvrzené ERN-RND jsou vyhodnocenim aktudlnich védeckych a klinickych informaci
poskytovanych jako vzdélavaci sluzba.

Tyto informace (1) by nemély byt povaZzovany za souhrn vSech spravnych lécebnych postupl, metod péce
nebo za vyjadreni standardu péce; (2) nejsou pribézné aktualizovany a nemusi odrazet nejnové;jsi dikazy
(v dobé mezi vypracovanim informaci a jejich zverejnénim nebo prectenim se mohou objevit nové
informace); (3) zabyvaji se pouze konkrétné uréenou otdzkou (otazkami); (4) nepredepisuji zadny
konkrétni postup lékarské péce a (5) nejsou urceny k tomu, aby nahradily nezavisly odborny Usudek
oSetfujiciho lékafe, nebot informace zohlednuji individualni rozdily mezi pacienty. Ve vSech pfipadech by
mél oSetfujici poskytovatel zvoleny postup zvazit v kontextu |é€by konkrétniho pacienta. Pouziti informaci
je dobrovolné. ERN-RND poskytla tyto informace tak, jak jsou, a neposkytuje Zadnou zaruku, vyslovnou
ani implicitni, tykajici se téchto informaci. Spole¢nost ERN-RND se vyslovné zfika jakychkoli zaruk
prodejnosti nebo vhodnosti pro konkrétni pouziti nebo Ucel. Spoleénost ERN-RND nenese zddnou
odpovédnost za jakékoli zranéni nebo Skodu na osobdach nebo majetku, kterd by vznikla v disledku pouziti
téchto informaci nebo v souvislosti s nimi, ani za jakékoli chyby nebo opomenuti.
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METODIKA

Vyvoj diagnostického schématu provedla skupina pro onemocnéni atypickym parkinsonismem a
genetickou PD ERN-RND.

Skupina onemocnéni pro atypicky parkinsonismus a genetickou PD
Koordinatofi skupin nemoci

Thomas Gasser!; Wassilios Meissner?

Clenové skupiny nemoci

Zdravotnicti pracovnici

Alberto Albanese3; Norbert Briiggemann?*; Yaroslau Compta®; Malgorazate Dec-Cwiek®; Maria Teresa
Dotti’; Antonio Elia® Antonio Federico’; Dusan Flisar®; Barbara Garavaglia®; Zoltan Grosz!; Christine
Klein#, Jiri Klempir'l; Thomas Klockgether!?, Thomas Klopstock!®; Maja Kojovic®; Norbert Kovacs'4;
Bernhard Landwehrmeier®; Johannes Levin'3; Gerrit Machetanz!; Maria Jose Marti®>; Anne Pavy-Le
Traon?®; Bart Post!’; Evien RiZi¢ka'8; Francesc Valldeoriola®; Wim Vandenberghe!?

Zastupci pacientl

John McFarlane?°

1 Universitatsklinikum Tlbingen, Germany; 2 CHU de Bordeaux, France; 3 IRCCS Clinical Institute Humanitas — Rozzano, ltaly; *
Universitatsklinikum Schleswig-Holstein, Germany; 5 Hospital Clinic i Provincial de Barcelona y Hospital de Sant Joan de Déu, Spain; ©
University Hospital in Krakow, Poland; 7 AOU Siena, Italy; 8 Foundation IRCCS neurological institute Carlo Besta — Milan, Italy; ® University
Medical Centre Ljubljana, Slovenia; 10 Semmelweis University, Hungary; 11 General University Hospital in Prague, Czech Republic; 12
Universitatsklinikum Bonn, Germany; 13 Klinikum der Universitat Minchen, Germany; 4 University of Pécs, Hungary; 1> Universitatsklinikum
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; ° University Hospitals Leuven, Belgium; 20
European Polio Union

Proces tvorby vyvojovych diagramu:

e Vyvoj vyvojového diagramu - erven - listopad 2017

e Diskuze/revize u onemocnéni ERN-RND - listopad 2017 - ¢erven 2018

e Souhlas s diagnostickym schématem béhem vyroéniho zasedani ERN-RND 2018 - 08/06/2018
e Souhlas s dokumentem od celé skupiny nemoci - 15/11/2018



DIAGNOSTICKE SCHEMA
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! Postuma, R.B., et al., MDS clinical diagnostic criteria for Parkinson's disease. Mov Disord
2015;30:1591-601.

2 LRRK2, SNCA for dominant family history, Parkin, PINK1 DJ1 for early-onset disease.

3 Gilman, S., et al., Second consensus statement on the diagnosis of multiple system atrophy.
Neurology 2008;71:670-6.

4 Hoglinger, G.U., et al., Clinical diagnosis of progressive supranuclear palsy: The movement disorder
society criteria. Mov Disord 2017;32:853-864.

> Armstrong, M.J., et al.,, Criteria for the diagnosis of corticobasal degeneration. Neurology
2013;80:496-503
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ZKRATKY

CBD: kortikobazalni degenerace

CBS: kortikobazalni syndrom

Kritéria MDS: MDS: Movement Disorder Society-kritéria
MRI: zobrazovani magnetickou rezonanci

MSA: atrofie vice systému

PD: Parkinsonova choroba

PS: parkinsonsky syndrom

PSP: progresivni supranukledrni obrna
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