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Felel6sségi nyilatkozat:

"Az Eurdpai Bizottsag e kiadvany elkészitéséhez nyujtott tamogatdsa nem jelenti a tartalom jovahagyasat,
amely kizardlag a szerz6k nézeteit tiikrozi, és a Bizottsdg nem tehetd felelGssé a benne foglalt informacidk
barmilyen felhasznalasaért."

Az Eurdpai Unidrdl tovébbi informacidk az interneten taldlhatdk (http://europa.eu).
Luxemburg: Az Eurdpai Unid Kiadohivatala, 2019.
© Eurdpai Unig, 2019

A sokszorositas a forrds megjelolésével engedélyezett.
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RITKA NEUROLOGIAI BETEGSEGEK EUROPAI

REFERENCIAHALOZATABA (ERN-RND)

Az ERN-RND az Eurdpai Unié altal Iétrehozott és jovahagyott eurdpai referenciahalézat. Az ERN-RND egy olyan
egészséglgyi infrastruktira, amely a ritka neuroldgiai betegségekre (RND) 6sszpontosit. Az ERN-RND harom
f6 pillére a kovetkezd: (i) szakért6k és szakértdi kdzpontok hdldzata, (ii) az RND-kkel kapcsolatos tudds
létrehozasa, 6sszegylijtése és terjesztése, valamint (iii) az e-egészségiigy megvaldsitasa, hogy a betegek és
csalddok helyett a szakértelem utazhasson.

Az ERN-RND Eurdpa 64 vezetd szakért6i kozpontjat, valamint 4 tarsult partnerét egyesiti 24 tagallamban, és
rendkivll aktiv betegszervezeteket foglal magdban. A kodzpontok Ausztridban, Belgiumban, Bulgaridban,
Horvatorszagban, Cipruson, a Cseh Koztarsasdgban, Ddnidban, Esztorszagban, Finnorszagban,
Franciaorszagban, Németorszagban, Gorogorszagban, Magyarorszagon, Olaszorszdgban, Lettorszagban,
Litvdniaban, Luxemburgban, Maltan, Hollandidban, Lengyelorszagban, Szlovéniaban, Spanyolorszdgban és
Svédorszagban taldlhatok.

Az ERN-RND a kovetkez6 betegségcsoportokra terjed ki:
o Ataxiak és orokletes spasztikus paraplegiak
e Atipikus parkinsonizmus és genetikai Parkinson-kér
¢ Dystonia, paroxizmalis rendellenesség és neurodegeneraciod agyi vasfelhalmozddassal
e Frontotemporalis demencia
¢ Huntington-kor és mas hazimunkak
o Leukodisztrofidk

A hdlozatrol, a szakértbi kézpontokrol és a lefedett betegségekrél a haldzat honlapjan (www.ern-rnd.eu)
taldlhatok részletes informdciok.

Ajanlads klinikai hasznalatra:

A Ritka Neurologiai Betegségek Eurdopai Referenciahalozata az Unified Multiple System
Atrophy Rating Scale (UMSARS) haszndlatat ajanlja a legjobb klinikai gyakorlatként a
Multiple System Atrophy értékelésére és mindsitésére.

FELELOSSEG KIZARASA

Az ERN-RND altal kozzétett, tdmogatott, értékilkben megerdsitett klinikai iranyelvek, gyakorlati ajanlasok,
szisztematikus attekintések és egyéb irdnyelvek esetében naprakész tudomanyos és klinikai informaciok
értékelésérdl van sz6, amelyeket képzési ajanlatként bocsatanak rendelkezésre.

Az informacidk (1) nem feltétlendl tartalmazzak az 6sszes megfelel§ kezelést és apolasi mddszert, és nem
tekintend6k az apolasi norma meghatarozasanak; (2) nem frisslilnek folyamatosan és nem feltétlendl tiikrozik
a legujabb ismereteket (jelen informacidk |étrehozasa és a kozzétételik, ill. elolvasasuk kozott Uj informaciok
merilhetnek fel); (3) csak a konkrétan megadott kérdésfelvetésekre vonatkoznak; (4) nem irnak el6
meghatarozott orvosi ellatast; (5) nem helyettesitik a kezelGorvos fiiggetlen szakmai itéletét, mivel az
informacidk nem veszik figyelembe az egyes paciensek kdzotti egyedi eltéréseket. A kezel6orvosnak minden
esetben egyedileg kell meghatdroznia a valasztott eljarasmddot az adott beteg szamara. Az informaciok
felhasznaldsa onkéntes. Az ERN-RND az informdcidkat a tényleges allapot alapjan bocsatja rendelkezésre, és
az ERN-RND nem vdllal semmiféle kifejezett vagy hallgatélagos garanciat az informacidkra vonatkozéan. Az
ERN-RND kifejezetten elutasitja a haszndlhatdsdg, valamint egy meghatdrozott felhaszndlasra vagy célra valé
alkalmassag garantdlasat. Az ERN-RND nem vallal felel6sséget azokért a személyi sériilésekért vagy anyagi
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karokért, amelyek jelen informaciok felhaszndldsdabdl adddnak vagy azokkal Osszefliggésben dllnak, és az
el6forduld hibakért és mulasztasokért sem.

MODSZERTAN

A jévahagyasi folyamatot az ERN-RND atipusos parkinsonizmus és genetikai Parkinsonizmus betegségcsoportja
végezte.

Betegségcsoport az atipikus parkinsonizmus és a genetikai Parkinson-kor
esetében:

Betegségcsoport-koordinatorok:

Alessandra Fanciulli?®; Pietro Guaraldi?*; Johannes Levin?®

Betegségcsoport tagjai:

Egészségligyi szakemberek:

Albert Acewicz?!; Archontia Adamou??; Alberto Albanese??; Angelo Antonini# David Bendetowicz'?; Martina
Bockova?®’; 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
Rosa3; Matgorzata Dec-Cwie*?; Eleonora Del Prete®; Elisa Dopper®; Roberto Eleopra?%; Antonio Elia?2; Marta
Blazquez Estrada®; Claire Ewenczyk’; Margherita Fabbri'l; Antonio Federico® Daniela Frosini®; Barbara
Garavaglia??; Rocio Garcia Ramos®; Giacomo Garone3!; Thomas Gasser®; Beatrice Heim?°; Lena Hjermind33;
Ginter Hoglinger?®; Florian Holtbernd3*; Franziska Hopfner?®; Silvia Jesus®!; Erik Johnsen?; Liis Kadastik-
Eerme3?; Christine Klein®*; Jifi Klempii'’; Martin Klietz'®; Péter Klivényi®®; Thomas Klopstock?®; Maija Koivu'®;
Maja Kojovi¢*; Pierre Kolber!?; Vassilis Konstantinidis'4; Christos Koros!4; Norbert Kovécs*®; 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 Molnar¢;
Mette Mgller'; Laura Mufioz>}; Thomas Musacchio Musacchio?’; Francesco Nicita3!; Joergen Nielsen33; Sean
0'Dowd?’; Elena Ojeda Lepe®!; Marios Pantzaris®3; Anne Pavy-Le Traon'!; Javier Perez Sanchez'®; Bart Post®?;
Irena Rektorova®’; Ana Rodriguez?’; Evien RGzZi¢kal’; Katarzyna Sawczynska*?; Soledad Serrano?’; Leonidas
Stefanis'®; Per Svenningsson?®; Lars Toenges’; Marzena Ulamek-Koziol?'; Ramona Valante3®; Francesc
Valldeoriola?’; Wim Vandenberghe®3; Richard Walsh?>; Ullrich Wiillner*®; Emil Ylikallio'®

A beteg képviselGje:

Lubomir Mazouch?®?

1Aarhus University Hospital, Denmark; 2Antwerp University Hospital, Edegem, Belgium; 3AOU - 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; 1“Eginitio Hospital, National and Kapodistrian University of Athens,
Greece; 15Erasmus University Medical Center Rotterdam, Netherlands; 16Finland Consortium: University Hospitals in Oulu, Tampere and
Helsinki, Finland; ’General University Hospital Prague, Czech Republic; ¥Gregorio Marafion General University Hospital, Madrid, Spain;
1BHannover Medical School, Germany; 2°Hospital Clinic Barcelona and Sant Joan de Déu Hospital, Barcelona, Spain; 2!Institute of Psychiatry
and Neurology, Warsaw, Poland; 22IRCCS - Foundation of the Carlo Besta Neurological Institute, Milan, Italy; 22IRCCS - Humanitas Clinical
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Institute of Rozzano, Milan, Italy; 24IRCCS - Institute of Neurological Sciences of Bologna, Italy; 25Irish Consortium: Tallaght University Hospital
and Children's Health Ireland; 26Karolinska University Hospital, Stockholm, Sweden; ?’La Paz University Hospital, Madrid, Spain; 28Ludwig
Maximilian University Hospital, Munich, Germany; 2°Medical 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
University Hospital Copenhagen, Denmark; 3*RWTH - University Hospital Aachen, Germany; 33San Carlos Clinical Hospital, Madrid, Spain;
36Semmelweis University, Budapest, Hungary; 37St. Anne’s University Hospital Brno, Czech Republic; 38Szent-Gyorgyi Albert Medical Center,
Szeged, Hungary; 3°Tartu University Hospital, Estonia; “°University Hospital Bonn, Germany; “tUniversity Hospital Center Zagreb, Croatia;
42University 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

J6vahagyasi folyamat:
e A hasznalt betegségskalak feltérképezése betegségcsoportonként: 2017. junius - 2018. majus
e Javaslat az ERN-RND betegségcsoport-koordindtorok altali mind&sitési skdla jovahagyasara:
15/05/2018
e Megbeszélés az ERN-RND betegségcsoportban az éves talalkozon: 08/06/2018
e Hozzajarulas a betegségskala jovahagyasahoz az ERN-RND éves talalkozdjan 2018: 08/06/2018
e Hozzajarulas a teljes betegségcsoport jévahagyasahoz: 25/09/2018
e Az aktualizalt dokumentum jovahagyasa: 11/10/2024
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