Komunikat dla świadczeniodawców NFZ prowadzących 
ośrodki opieki długoterminowej i realizujących umowy 
w zakresie oddziałów neurologicznych oraz poradni neurologicznych

Śląski Oddział Wojewódzki NFZ przekazuje do wiadomości pismo Koordynatora EHDN Polska, Pana dr n. med. Daniela Zielonki dotyczące projektu badawczego REGISTRY, prowadzonego na terenie Polski przez Europejską Sieć Choroby Huntingtona:
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Szanowni Panstwo,

Niniejszym pragniemy poinformowa¢ Panstwa o obserwacyjnym projekcie badawczym
REGISTRY prowadzonym na terenie Polski przez Europejska Sie¢ Choroby Huntingtona
(European Huntington’s Disease Network — EHDN). Celem projektu badawczego jest
gromadzenie danych dotyczacych obrazu klinicznego i przebiegu Choroby Huntingtona (HD) u
pacjentdw petnoobjawowych oraz gromadzenie danych dotyczacych bezobjawowych nosicieli
mutacji w obrebie genu /7-15 warunkujacej powstanie objawow klinicznych HD.

Projekt badawczy jest obecnie prowadzony w czotowych osrodkach neurologicznych na
terenie nastepujacych panstw w Europie: w Norwegii, Szwecji. Finlandii. Danii. Zjednoczonym
Krolestwie Wielkiej Brytanii i Irlandii Pétnocnej, Francji. Belgii, Holandii. Niemiec, Czech,
Portugalii, Hiszpanii, Szwajcarii, Wtoch. Austrii.

W ramach projektu badawczego pacjenci beda otrzymywali rowniez petna informacje
medyczna i opieke neurologiczna dotyczaca HD.

Na terenie Polski utworzone jest szes¢ osrodkéw. w ktérych sa przyjmowani pacjenci.
Zlokalizowane sa one w Gdarisku, Katowicach, Krakowie, Poznaniu i w Warszawie.

Zwracamy si¢ z uprzejma prosba o kierowanie pacjentow z podejrzeniem, lub
rozpoznana HD oraz os6b spokrewnionych z osobami chorymi na HD do najblizszego osrodka
badawczego.

Najblizszym osrodkiem dla Paristwa pacjent6w jest
Slaska Akademia Medyczna w Katowicach,
Klinika Neurologii Wieku Podeszlego,
ul. Medykow 14,
40-752 Katowice
Telefon: +48 32 7894601
Osobg odpowiedzialng jest prof. dr hab. n. med. Grzegorz Opala.

Osrodkiem Koordynujacym projektu badawczego na terenie Polski jest:
Katedra Medycyny Spotecznej,

Uniwersytetu Medycznego w Poznaniu,

ul. Rokietnicka 5C,

60-806 Poznan,

Telefon 1: +48 61 8547390:

Telefon 2: +48 61 8547477

Telefon 3: +48 61 8547389

Fax: +48 61 8547390

Koordynatorem EHDN Polska jest dr n. med. Daniel Zielonka.
Z powazaniem,

Dr n. med. Daniel Zielonka
Koordynator EHDN Polska
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