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Odmitnuti odpovédnosti:

"Podpora Evropské komise pro vydani této publikace nepredstavuje schvaleni jejiho obsahu, ktery
odrazi pouze ndazory autorl, a Komise nenese odpové&dnost 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
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EVROPSKA REFERENCNI SIT PRO VZACNA NEUROLOGICKA

ONEMOCNENI (ERN-RND)

ERN-RND je evropska referencni sit zfizena a schvalena Evropskou unii. ERN-RND je
zdravotnicka infrastruktura, ktera se zaméruje na vzacna neurologicka onemocnéni
(RND). Tfemi hlavnimi pilifi ERN-RND jsou (i) sit odbornikl a odbornych center, (ii)
vytvareni, sdruzovani a Sifreni 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 pridruzené partnery
ve 24 clenskych 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, Irsku, Italii,
LotySsku, Litve, 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 poruchy a neurodegenerace s akumulaci Zeleza v
mozku
e Frontotemporalni demence
e Huntingtonova choroba a dalsi choreas
e Leukodystrofie

Konkrétni informace o siti, odbornych centrech a nemocech, kterymi se zabyva,
najdete na internetovych strankach sité www.ern-rnd.eu.

Potvrzeni hodnoty:
Evropska referencéni sit pro vzdacna neurologickd onemocnéni potvrdila
hodnotu téchto pokynii.

YLOUCENI ODPOVEDNOSTI

U klinickych pokyn(, doporu¢enych postupt, systematickych souhrnnych praci a dalsi
metodiky, které ERN-RND zverejnuje, schvaluje i povazuje za prinosné, se jedna o
hodnoceni soutasnych védeckych a klinickych poznatkd, které jsou k dispozici jako
studijni materialy.

Je mozné, Ze tyto informaéni materidly (1) nezmifiuji ve&keré mozné zplsoby lé¢by
a péce o pacienta, a nelze je tudiz povazovat za pecCovatelské standardy; (2) nejsou
prab&Zné aktualizovany, a mozna tedy nereflektuji nejnové&jsi poznatky (v dob& mezi
zpracovanim a publikaci resp. ¢etbou ¢i studiem informacniho materidlu se vyvoj
mUZe posunout opét o néco dale); (3) jsou zamé&Feny jen na explicitn& uvedenou
tematiku; (4) nepredepisuji konkrétni lékarskou péci; (5) nenahrazuji nezavisly,
profesionalni nadzor osSetrujiciho Iékare, jelikoz nezohlednuji individualni rozdily mezi
pacienty. Osetrujici Iékar by mél v kazdém pripadé volit IéCebny postup individualné
podle konkrétniho pacienta. Vyuziti téchto informaci je dobrovolné. Informace
poskytované ERN-RND odraZeji soucasny stav poznatk( a ERN-RND za né nerudi ani
explicitné, ani implicitné. ERN-RND vyslovné odmita jakoukoliv zaruku za praktickou
pouZitelnost a vhodnost s ohledem na konkrétni zplsob pouZiti nebo konkrétni tcel.
ERN-RND neprejima zadnou odpovédnost za pripadnou Ujmu na zdravi nebo vécnou
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Skodu, ktera vznikla na zakladé nebo v souvislosti s vyuzivanim téchto informaci, ani
za pripadné omyly a opomenuti.

Pokyny na webovych strankach EHDN: https://ehdn.org/clinical-guidelines/

METODY

Proces schvalovani provedla pracovni skupina pro neurorehabilitaci ERN-RND.
Souhlas se schvalenim vyjadfila cela pracovni skupina pro: 12. ¢ervence 2023.

Pracovni skupina pro neurorehabilitaci:
KoordinatofFi pracovnich skupin:
Annemieke Buizer?; Antonio Federico’; Maria Judit Molnar#® ; Jorik Nonnekes*?

Clenové pracovni skupiny:
Zdravotnicti pracovnici:

Ditte Harboe Danielsen!; Laura Bonouvrié?; David Crosiers3; Patrick Cras3; Angelo
Antonini4; Carmelo Chisari®; Marianna Delussi®, Domenico Plantone’; Pauline
Lallemant®; Dagmar Timann-Braun?®; Elena Salvatorel®; Giovanna Lopanell; Bosco
Méndez Ferrer!?; Dafin Muresanul4; Letizia Leocanil4; Karin Diserens!>; Nina
Petrpouloul®; Caterina Mariottil”; Harro Seelaar!®; Alberto Albanese??; Roberto
Gatti?%; Jorg B Schulz?!; Lenka KrajcoviCova??; Emanuela Pagliano?3; Martin Srp24;
Ruth Van Der Looven??; Christoph Gutenbrunner?®; Ana Maria Dominguez Cobo?’;
Ariadna Riera Castello?’; Julita Medina Cantillo?’; Eva Lépez Valdés?®; Clara Casaco
Blanco??; Andreea Mihaela Dumitrescu??; David Gomez-Andrés39; Mireia Alvarez39;
Pedro Oliva Nacarino3!; Susana Chajma Izquierdo3?; Lourdes Lopez de Munain33; Jan
Sielczak?*; Iwona Sarzynska-Dlugosz?4; Roberto Gatti®®; Luigi Lavorgna®®; Jirgen
Andrich37; Natasa Klepac?®; Philip Homburg3?; Alena Zumrova*’; Lucie Stovickova*?;
Ondrej Cakrt4?; Gregor Wenning#!'; Agius Anastasi Andrei*?; Heli Helander#3; Elina
Pucite#*; Enrico Bertini*>; Francesco Nicita*>; Gessica Vasco*°; Maurizio Petrarca®:;
Susanna Summa#*>; Anne Norup#®; Mette Lindelof%®; Samih Almudafar4’; Alexander
Geurts*?; Gabriella Gardian®?; Karen O'Connell®!; Kadri Medijainen®2; Dimitris
Sokratous®3; Jifi Béhounek>*; Thomas Klopstock?>; Rebecca Schuele®®; Kathrin Reetz
>7. Marcus Grobe-Einsler®®; Kerstin Ludtke®®; Ludger Schoéls®®; Bernhard
Landwehrmeyer®!; Thomas Musacchio®?; Jadwiga Kubica®3; Gudrun Schonherrt4;
Sylvia Boesch®4; Wolfgang Nachbauer®*; Agnes Elema®>; Deborah Sival®>; Marina de
Koning-Tijssen®>; Wieke Eggink®>; Katja Groleger Srsen®®; Ieva Michailoviené®’; Rita
Kaladyté-Lokominiené®’; Claudia Vinciguerra®®

Zastupci pacientskych organizaci:

Mary Kearney!®; Monika Benson!®; Nataliya Grigoroval®

1Aarhus Universitetshospital, 2Amsterdam University Medical Center, the Netherlands; 3Antwerp University
Hospital; “AO di Padova; >AOU Pisana, Pisa; 6AOU Policlinico Bari; “AOU Senese, Italy; 8Assistance Publique-
Hopitaux de Paris, Hopital Pitié-Salepétriere, France: Reference Centre for Rare Diseases 'Neurogenetics'; 2Ataxia
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Networks; 19Azienda Ospedaliera Universitaria Federico II, Napoli; *Azienda USL di Bologna - IRCCS Istituto delle
Scienze Neurologiche; 12Complejo Hospitalario Regional Virgen del Rocio, Sevilla; 1“EAN; 1>EFNR/WFNR; 16Eginitio
Hospital Athens, Greece; "EHDN; 18ePAG; 1°Erasmus MC: University Medical Center Rotterdam, Netherlands ;
20European Dystonia Network; 2'European FA network; 22Fakultni nemocnice U Sv. Anny v Brné&; 23Foundation
IRCCS neurological institute Carlo Besta - Milan, Italy; 2*General University Hospital in Prague, Czech Republic;
25Ghent University Hospital; 2Hannover Medical School; 2’Hospital Clinic i Provincial de Barcelona y Hospital de
Sant Joan de Déu, Spain; 28Hospital Clinico San Carlos, Madrid; 2°Hospital General Universitario Gregorio
Marafion, Madrid; 3°Hospital Universitari Vall d'Hebron, Spain; 3!'Hospital Universitario Central de Asturias,
Oviedo; 32Hospital Universitario La Paz, Madrid; 33Hospital Universitario Marqués de Valdecilla, Santander;
34Institute of Psychiatry and Neurology, Warsaw; 35IRCCS Clinical Institute Humanitas — Rozzano, Italy; 3%Italian
Society of Neurology; 37Katholisches Klinikum Bochum; 38Klini¢ki bolnic¢ki centar Zagreb; 3°Leiden University
Medical Center; 4°Motol University Hospital, Czech Republic; 4'MSA study group; #?National Coordination Hub,
Mater Dei Hospital (MDH), Malta; 430Oulu University Hospital; 44Pauls Stradins Clinical University Hospital, Riga
Latvia; 4°Pediatric hospital Bambino Geslu, Rome, Italy; 4®Rigshospitalet, Copenhagen University Hospital;
47Sahlgrenska Universitetssjukhuset, MéIndal; “8Semmelweis University, Hungary; 4°Stichting Katholieke
Universiteit, doing business as Radboud University Medical Center Nijmegen, Netherlands; >°Szent-Gyorgyi Albert
Medical Center, University of Szeged; >'Tallaght University Hospital, Dublin; 52Tartu University Hospital, Estonia;
53The Cyprus Foundation for Muscular Dystrophy Research (The Cyprus Institute of Neurology and Genetics);
>4Thomayer University Hospital, Prague; >>TIRCON; >Treat-HSP; >’University Hospital Aachen; >8University
Hospital Bonn, Germany; >°University Hospital Schleswig-Holstein, Germany; &%University Hospital Tubingen,
Germany; %'University Hospital Ulm, Germany; ®2University Hospital Wirzburg; 63University Hospital in Krakow,
Poland; ©*University Hospital Innsbruck, Tirol Kliniken GmbH; ®5University Medical Center Groningen,
Netherlands; ®®University Medical Centre Ljubljana, Slovenia; ¢7Vilnius University Hospital Santaros Klinikos,
Lithuania; ®8A0OU OO.RR. S.Giovanni di Dio e Ruggi d'Aragona

ODKAZY

1. EHDN Physiotherapy Working Group; Physiotherapy Clinical Guidelines;
2013; https://ehdn.org/wp-content/uploads/2016/08/English version.pdf

2. EHDN Physiotherapy Working Group; HD Physiotherapy 2020 guidelines:
Summary for HD families; 2020; https://ehdn.org/wp-
content/uploads/2021/01/HD-Clinical-Guidelines Lay-Summary FINAL-

Europe.pdf

3. EHDN Physiotherapy Working Group; HD Physiotherapy 2020 guidelines:
Summary for healthcare professionals; 2020; https://ehdn.org/wp-
content/uploads/2021/01/HD-Clinical-Guidelines professional-Summary-
FINAL-Europe.pdf
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