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Odmitnuti odpovédnosti:

"Podpora Evropské komise pro vydani této publikace neptedstavuje schvaleni jejiho obsahu, ktery odrazi
pouze nazory autoru, 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: Utad pro publikace Evropské unie, 2019
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Reprodukce je povolena pod podminkou uvedeni zdroje.
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UVOD DO EVROPSKE REFERENCNI SITE PRO VZACNA NEUROLOGICKA

ONEMOCNENI (ERN-RND)

ERN-RND je evropskd referencni sit zfizenda a schvdlena Evropskou unii. ERN-RND je zdravotnickd
infrastruktura, kterd se zaméruje na vzdcnd neurologicka 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 64 prednich evropskych odbornych center a 4 pfidruzené partnery ve 24 ¢lenskych
statech a zahrnuje vysoce aktivni pacientské organizace. Centra se nachazeji v Rakousku, Belgii, Bulharsku,
Chorvatsku, Kypru, Ceské republice, Dansku, Estonsku, Finsku, Francii, Némecku, Recku, Madarsku, It4lii,
Loty3sku, Litvé, Lucembursku, Malté&, Nizozemsku, Polsku, Slovinsku, Spanélsku a Svédsku.

ERN-RND pokryva nasledujici skupiny onemocnéni:
e Ataxie a dédi¢né spastické paraplegie
e Atypicky parkinsonismus a geneticka Parkinsonova choroba
e Dystonie, paroxysmalni porucha a neurodegenerace s akumulaci Zeleza v mozku
e Frontotemporalni demence
e Huntingtonova choroba a dalsi ukoly
e Leukodystrofie

Konkrétni informace o siti, odbornych centrech a zahrnutych onemocnénich najdete na internetovych
strdnkdch sité www.ern-rnd.eu.

Doporuceni pro klinické pouZiti:

Evropskad referencni sit pro vzdcnd neurologickd onemocnéni doporucuje jako nejlepsi
klinickou praxi pro hodnoceni a hodnoceni atrofie mnohocetného systému pouzivat
Jednotnou stupnici pro hodnoceni atrofie mnohocetného systému (UMSARS).

YLOUCENI ODPOVEDNOSTI

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

Je moiné, Ze tyto informacni materialy (1) nezminuji veskeré mozné zpusoby |éCby a péce o pacienta, a
nelze je tudiz povazovat za pecovatelské standardy; (2) nejsou priibézné aktualizovdny, a moznd tedy
nereflektuji nejnovéjsi poznatky (v dobé mezi zpracovdnim a publikaci resp. cetbou ¢i studiem
informacniho materialu se vyvoj mliZze posunout opét o néco ddle); (3) jsou zaméreny jen na explicitné
uvedenou tematiku; (4) nepredepisuji konkrétni Iékarskou péci; (5) nenahrazuji nezavisly, profesionalni
nazor oSetfujiciho lékare, jelikoZ nezohlednuji individualni rozdily mezi pacienty. OSetfujici Iékaf by mél v
kazdém pripadé volit Ié¢ebny postup individudlné podle konkrétniho pacienta. Vyuziti téchto informaci je
dobrovolné. Informace poskytované ERN-RND odrdzeji soucasny stav poznatkd a ERN-RND za né neruci
ani explicitné, ani implicitné. ERN-RND vyslovné odmitd jakoukoliv zaruku za praktickou pouZzitelnost a
vhodnost s ohledem na konkrétni zplsob pouZiti nebo konkrétni Ucel. ERN-RND neprejima zadnou
odpovédnost za pripadnou Ujmu na zdravi nebo vécnou Skodu, ktera vznikla na zakladé nebo v souvislosti
s vyuzivanim téchto informaci, ani za ptripadné omyly a opomenuti.
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METODIKA

Proces schvalovani provedla skupina pro atypicky parkinsonismus a genetickou PD ERN-RND.

Skupina onemocnéni pro atypicky parkinsonismus a genetickou PD:

Koordinatofri skupin nemoci:

Alessandra Fanciulli??; Pietro Guaraldi?4; Johannes Levin?8

Clenové skupiny nemoci:
Zdravotnici:

Albert Acewicz?!; Archontia Adamou?'?; Alberto Albanese??; Angelo Antonini%; David Bendetowicz'?;
Martina Bo¢kova3’; Daniel Boesch?®; Agnita Boon®®; Fran Borovecki*'; Norbert Briiggemann*; Giovanna
Calandra Buonaura?*; Myriam Carrecchio®; Fatima Carrillo Garcia®!; Roberto Ceravolo®; Roberto Cilia?};
Colin Clarke?®; Yaroslau Compta?®; David Crosiers?; Erik Hvid Danielsen?; Sara Davisonova'’; Oriol de
Fabregues®®; Anna De Rosa®; Matgorzata Dec-Cwie*?; Eleonora Del Prete®; Elisa Dopper®; Roberto
Eleopra??; Antonio Elia??; Marta Blazquez Estrada®; Claire Ewenczyk’; Margherita Fabbrill; Antonio
Federico®; Daniela Frosini®; Barbara Garavaglia??; Rocio Garcia Ramos3®; Giacomo Garone3!; Thomas
Gasser®; Beatrice Heim?°; Lena Hjermind?33; Glinter Hoglinger?8; Florian Holtbernd3#; Franziska Hépfner?s;
Silvia Jesus®; Erik Johnsen?; Liis Kadastik-Eerme3; Christine Klein**; Jifi Klempifl’; Martin Klietz!%; Péter
Klivényi®®; Thomas Klopstock?®; Maija Koivu'®; Maja Kojovi¢*®; Pierre Kolber?; Vassilis Konstantinidis®4;
Christos Koros!*; Norbert Kovacs*®; Florian Krismer?®; Bernhard Landwehrmeier®®; Krista Lazdovska3°;
Valentina Leta??; Gerrit Machetanz*; Virginia Maltese*’; Maria Jose Marti?°; Allan McCarthy?; Wassilios
Meissner?; Andrea Mignarri®; Pablo Mir%; Maria Judit Molnar3®; Mette Mgller!; Laura Mufioz®!; Thomas
Musacchio Musacchio®’; Francesco Nicita3!; Joergen Nielsen33; Sean O'Dowd?; Elena Ojeda Lepe®’;
Marios Pantzaris'3; Anne Pavy-Le Traon!!; Javier Perez Sanchez!®; Bart Post3’; Irena Rektorova®’; Ana
Rodriguez?’; Evien RuZickal’; Katarzyna Sawczynska®?; Soledad Serrano?’; Leonidas Stefanis!4; Per
Svenningsson?®; Lars Toenges®; Marzena Ulamek-Koziol?!; Ramona Valante®; Francesc Valldeoriola?;
Wim Vandenberghe?3; Richard Walsh?>; Ullrich Wiillner?®; Emil Ylikallio®

Zastupce pacientl:

Lubomir Mazouch®?

1Aarhus University Hospital, Denmark; 2Antwerp University Hospital, Edegem, Belgium; 3A0U - Federico Il University Hospital, Naples, Italy;
4A0U - University Hospital Padua, Italy; SAOU - University Hospital Pisa, Italy; ®AOU - University Hospital Siena, Italy; APHP - Reference Centre
for Rare Diseases 'Neurogenetics', Pitié-Salpétriere Hospital, Paris, France; 8Asturias Central University Hospital, Oviedo, Spain; °Catholic
Clinic Bochum, Germany; 19CHL - Luxembourg Hospital Center, Luxembourg; 11CHU - Reference Center for Rare Multiple System Atrophy
diseases, University Hospital Toulouse, France; 12CHU - Reference Center for Rare Multiple System Atrophy, University Hospital Bordeaux,
France; B3Cyprus Institute of Neurology and Genetics, Egkomi, Cyprus; 14Eginitio Hospital, National and Kapodistrian University of Athens,
Greece; 15Erasmus University Medical Center Rotterdam, Netherlands; °Finland Consortium: University Hospitals in Oulu, Tampere and
Helsinki, Finland; 7General University Hospital Prague, Czech Republic; ¥Gregorio Marafion General University Hospital, Madrid, Spain;
BHannover Medical School, Germany; 2°Hospital Clinic Barcelona and Sant Joan de Déu Hospital, Barcelona, Spain; 21institute of Psychiatry
and Neurology, Warsaw, Poland; 22IRCCS - Foundation of the Carlo Besta Neurological Institute, Milan, Italy; 22IRCCS - Humanitas Clinical
Institute of Rozzano, Milan, Italy; 2IRCCS - Institute of Neurological Sciences of Bologna, Italy; 2°Irish Consortium: Tallaght University Hospital
and Children's Health Ireland; 26Karolinska University Hospital, Stockholm, Sweden; ?’La Paz University Hospital, Madrid, Spain; 26Ludwig
Maximilian University Hospital, Munich, Germany; 2Medical University Innsbruck, Austria; 3°Pauls Stradins Clinical University Hospital, Riga,
Latvia; 3'Pediatric Hospital Bambino Gesu, Rome, Italy; 32Radboud University Medical Centre, Nijmegen, Netherlands; 33Rigshospitalet
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University Hospital Copenhagen, Denmark; 3*RWTH - University Hospital Aachen, Germany; 35San Carlos Clinical Hospital, Madrid, Spain;
36Semmelweis University, Budapest, Hungary; 37St. Anne’s University Hospital Brno, Czech Republic; 38Szent-Gyorgyi Albert Medical Center,
Szeged, Hungary; 3Tartu University Hospital, Estonia; “°University Hospital Bonn, Germany; 4*University Hospital Center Zagreb, Croatia;
4“2University Hospital in Krakow, Poland; 43University Hospital Leuven, Belgium; #*University Hospital Schleswig-Holstein, Liibeck, Germany;
45University Hospital Tubingen, Germany; “6University Hospital Ulm, Germany; 4’University Hospital Wirzburg, Germany; “8University
Medical Centre Ljubljana, Slovenia; “University of Pécs, Hungary; 3%Vall d'Hebron University Hospital, Barcelona, Spain; 51Virgen del Rocio
University Hospital, Sevilla, Spain; 52ePAG

Proces schvalovani:

Mapovani pouZitych stupnic podle skupin nemoci: ¢erven 2017 - kvéten 2018

Navrh na schvaleni hodnotici stupnice koordinatory skupin nemoci ERN-RND: 15/05/2018
Diskuze ve skupiné pro nemoci ERN-RND béhem vyroc¢niho zasedani: 08/06/2018

Souhlas se schvalenim stupnice nemoci na vyro¢nim zasedani ERN-RND 2018: 08/06/2018
Souhlas se schvalenim celou skupinou nemocnych: 25/09/2018

Schvaleni aktualizovaného dokumentu: 11/10/2024

ODKAZY
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