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Odmitnuti odpovédnosti:

"Podpora Evropské komise pro vydani této publikace nepredstavuje schvéleni jejiho obsahu, ktery odrazi pouze nazory autord,
a Komise nenese odpovédnost za jakékoli pouziti informaci v ni obsazenych."

Dalsi informace o Evropské unii jsou k dispozici na internetu (http://europa.eu).
Lucemburk: Ufad pro publikace Evropské unie, 2019
© Evropska unie, 2019

Reprodukce je povolena pod podminkou uvedeni zdroje.
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EVROPSKAVREFERENNI SIT PRO VZACNA NEUROLOGICKA
ONEMOCNENI (ERN-RND).

ERN-RND je evropska referenéni sit zfizena a schvalena Evropskou komisi.

Unie. ERN-RND je zdravotnickad infrastruktura, kterd se zaméruje na vzacna neurologicka onemocnéni.
(RND). Tfemi hlavnimi piliti ERN-RND jsou (i) sit odbornikd a odbornych stfedisek,

(ii) vytvareni, sdruzovani a Sifeni znalosti v oblasti RND a (iii) zavadéni elektronického zdravotnictvi.
umoznit, aby misto pacientl a rodin cestovaly odborné posudky.

ERN-RND sdruzuje 32 prednich evropskych odbornych center ve 13 ¢lenskych statech a zahrnuje
vysoce aktivni organizace pacient(. Centra se nachdazeji v Belgii, Bulharsku a Ceské republice,
Francie, Italie, Litva, Madarsko, Némecko, Nizozemsko, Polsko, Slovinsko, Spanélsko a Spojené kralovstvi.

ERN-RND pokryva nasledujici skupiny onemocnéni:
- Ataxie a dédicné spastické paraplegie
- Atypicky parkinsonismus a geneticka Parkinsonova choroba
- Dystonie, paroxysmalni porucha a neurodegenerace s akumulaci mozkovych iont(
- Frontotemporalni demence
- Huntingtonova choroba a dalsi ukoly
- Leukodystrofie

Konkrétni informace o siti, odbornych centrech a nemocich, kterymi se zabyva, Ize ziskat na adrese
najdete na webovych strankach sité www.ern-rnd.eu.

Doporuceni pro udaje o MRI v publikacich:
Evropskd referenéni sit pro vzdcnd neurologickd onemocnéni diirazné doporucuje uvddét pfi prezentaci
snimki MRI v publikacich alespon ndsledujici doplnujici informace.

ODMITNUTI ODPOVEDNOSTI

Bei den Pokyny pro klinickou praxi, doporuceni pro praxi, systematické prehledy a dalSi pokyny
zverejnéné, schvalené nebo potvrzené ERN-RND jsou vyhodnocenim aktualnich védeckych a klinickych
informaci poskytovanych jako vzdélavaci sluzba.

Tyto informace (1) by nemély byt povazovany za souhrn vSech spravnych lécebnych postupl, metod péce
nebo za vyjadreni standardu péce; (2) nejsou pribézné aktualizovany a nemusi odrazet nejnové;jsi dikazy
(nové informace se mohou objevit v dobé mezi vypracovanim informaci a jejich zverejnénim nebo
prectenim); (3) zabyvaji se pouze konkrétné uréenou otazkou (otazkami); (4) nepredepisuji zadny
konkrétni postup |ékarské péce a (5) nejsou urceny k tomu, aby nahradily nezavisly odborny Usudek
oSetfujiciho Iékare, protoze informace zohlednuji individudlni rozdily mezi pacienty. Ve vSech pfipadech
by mél osetrfujici poskytovatel zvoleny postup zvazit v kontextu lécby 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. Spolecnost ERN-RND se vyslovné ziika jakychkoli
zaruk prodejnosti nebo vhodnosti pro konkrétni pouZiti nebo ucel. SpoleCnost ERN-RND nenese zadnou
odpovédnost za jakékoli zranéni nebo skodu na osobach nebo majetku, ktera by vznikla v disledku pouZziti
téchto informaci nebo v souvislosti s nimi, ani za jakékoli chyby nebo opomenuti.
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METODIKA

PoZzadavky na dopliujici informace k obrazk(im MRI v publikacich sestavila skupina pro leukodystrofie
ERN-RND.

Skupina nemoci pro leukodystrofie:
Koordinatofi skupin nemoci:

Nicole Wolf!, Caroline Sevin?

Clenové skupiny nemoci:

Anna Ardissone? ; Patrick Aubourg? ; Enrico Bertini* ; Daniel Boesch® ; Sylvia Boesch® ; Odile Boespflug-
Tanguy? ; Fran Borovecki® ; Kldra BroZova’ ; Kyproula Christodoulou® ; Tom de Koning® ; Antonio Federico®
; leva Glazere!! ; Samuel Gréschel’? ; Zoltan Grosz!® ; Mario Habek!* ; Hans Hartmann®® ; Dimitri
Hemelsoet'® ; Lena Elisabeth Hjermind®’ ; Klara Hruba®® ; Thomas Klopstock!® ; Pierre Kolber?® ; Anneli
Kolk?! ; Ingeborg Krageloh-Mann!? ; Lucia Laugwitz!2 ; Tobias Mentzel?? ; Angel Martin Montes? ; Isabella
Moroni? ; Jorgen Erik Nielsen'” ; Elina Pucite?* ; Ettore Salsano?® ; Ludger Schéls'? ; Johanna Uusimaa?® ;
Marjo S. van der Knaap? ; Eleni Zamba- Papanicolaou®

1 VU University Medical Center Amsterdam, Nizozemsko;? Assistance Publique-Hopitaux de Paris, Hopital
Robert-Debré, Francie: Referenéni centrum pro leukodystrofie;®> Nadace IRCCS neurologicky institut Carlo
Besta, Milan, Itélie;* Pediatrickd nemocnice Bambino Gesu, Rim, Itdlie;> Centrum pro vzacné pohybové
poruchy / Dpt. of Neurology, Medical University Innsbruck, Rakousko;® University Hospital Cente Zagreb,
University Department of Neurology, Chorvatsko;” Thomayerova nemocnice Praha, Ceska republika;®
Cyprus Foundation for Muscular Dystony Research;® University Medical Center Groningen, Nizozemsko;
10 AOU Siena, Itélie;** Pauls Stradins Clinical University Hospital, Riga, Loty$sko;2 Universitatsklinikum
Tubingen, Némecko;'® Semmelweis University, Madarsko;* Klinicki bolnicki centar Zagreb, Chorvatsko;'®
Hannover Medical School, Némecko; *® Ghent University Hospital, Belgie;” Rigshospitalet Copenhagen,
Dansko;® Fakultni nemocnice Motol, Ceska republika;'® Klinikum der Universitat Minchen, Némecko;2°
Centre Hospitalier du Luxembourg;?! Tartu University Hospital, Estonsko; 22 European Leukodystrophy
Association - ELA Deutschland;? Hospital Universitario La Paz, Madrid, Spanélsko;2* Pauls Stradins Clinical
University Hospital, Riga, Loty3sko;?®> Northern Ostrobothnia Hospital District Oulu; Oulu University
Hospital (OUH), Finsko.

Proces tvorby vyvojovych diagramd:

- Vyvoj vyvojovych diagram( - ¢erven 2017 - ¢erven 2018

- Diskuse/revize ve skupiné pro nemoci ERN-RND béhem vyroc¢niho zasedani ERN-RND 2018 -
08/06/2018

- Souhlas s dokumentem celé skupiny nemoci - 02/10/2018
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MINIMALNI POZADAVKY NA INFORMACE, KTERE MAJI BYT UVEDENY

U SNIMKU MAGNETICKE REZONANCE V PUBLIKACICH:

Struktura Dotcené / nedotéené

Periventrikuldrni bild hmota (par occ / temp / fron)

Centralni bild hmota (par occ / temp / fron)

Subkortikalni bila hmota (par occ / temp / fron)

Corpus callosum (genu)

Corpus callosum (télo)

Corpus callosum (splenium)

Cortex

Bazalni ganglia

Thalamus

Mezencefalon

Mozkovy kmen

Cerebeldrni bild hmota

Dentatni jadro

Cerebelarni kiira

Micha

Hrbetni sloupce

lateralni kortikospindlni drahy

ventralni kortikospinalni drahy

Seda hmota

Obecné

Supratentoridlni atrofie: vnitifni CSF prostory

Supratentorialni atrofie: vnéjsi CSF prostory

Atrofie mozecku: vermis

Atrofie mozecku: hemisféry

Dalsi duleZita zjiSténi
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llustrace (minimalni poZadavky)

uroven

axialni t2

centrum semiovale

Bazalni ganglia / thalamy

(mezencefalon)

mozeckova bild hmota

obraz sag (T1 nebo T2)

stfedni sagitalni

VZDY uvedte vék p¥i MRI

dalsi snimky v zdvislosti na patologii

T1 (s kontrastem / bez kontrastu)

FLAIR

SWI

DWI (véetné ADC)

Popiste nalezy na te matter

kde prevazuje?

pomoci standardni

splyvajici / multifokalni

terminologie.

zvySeni kontrastu?

cysticky/vzacny?

symetricky / asymetricky ?

dalsi charakteristiky (kalcifikace, mikrokrvaceni...)

intenzita signaluvT2a Tl
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