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Az ERN-RND az Európai Unió által létrehozott és jóváhagyott európai 
referenciahálózat. Az ERN-RND egy olyan egészségügyi infrastruktúra, amely a ritka 
neurológiai betegségekre (RND) összpontosít. Az ERN-RND három fő pillére a 
következő: (i) szakértők és szakértői központok hálózata, (ii) az RND-kkel 
kapcsolatos tudás létrehozása, összegyűjtése és terjesztése, valamint (iii) az e-
egészségügy megvalósítása, hogy a betegek és családok helyett a szakértelem 
utazhasson. 
 
Az ERN-RND Európa 64 vezető szakértői központját, valamint 4 társult partnert 
egyesít 24 tagállamban, és rendkívül aktív betegszervezeteket is magában foglal. A 
központok Ausztriában, Belgiumban, Bulgáriában, Horvátországban, Cipruson, a 
Cseh Köztársaságban, Dániában, Észtországban, Finnországban, Franciaországban, 
Görögországban, Magyarországon, Németországban, Írországban, Olaszországban, 
Lettországban, Litvániában, Luxemburgban, Máltán, Hollandiában, 
Lengyelországban, Szlovéniában, Spanyolországban és Svédországban találhatók. 
 
Az ERN-RND a következő betegségcsoportokra terjed ki: 

 Ataxiák és örökletes spasztikus paraplegiák 
 Atípusos Parkinsonizmus és genetikai Parkinson-kór 
 Dystonia, paroxizmális rendellenességek és neurodegeneráció agyi 

vasfelhalmozódással 
 Frontotemporális demencia 
 Huntington-kór és más koreográfiák 
 Leukodisztrófiák 

 
 
A hálózatról, a szakértői központokról és a lefedett betegségekről a hálózat honlapján 
(www.ern-rnd.eu) találhatók részletes információk.  
 
 
Az értékek megerősítése: 
A ERN-RND megerősítette ezen iránymutatások értékét. 

 

Az ERN-RND által közzétett, támogatott, értékükben megerősített klinikai irányelvek, 
gyakorlati ajánlások, szisztematikus áttekintések és egyéb irányelvek esetében 
naprakész tudományos és klinikai információk értékeléséről van szó, amelyeket 
képzési ajánlatként bocsátanak rendelkezésre.  

Az információk (1) nem feltétlenül tartalmazzák az összes megfelelő kezelést és 
ápolási módszert, és nem tekintendők az ápolási norma meghatározásának; (2) nem 
frissülnek folyamatosan és nem feltétlenül tükrözik a legújabb ismereteket (jelen 
információk létrehozása és a közzétételük, ill. elolvasásuk között új információk 
merülhetnek fel); (3) csak a konkrétan megadott kérdésfelvetésekre vonatkoznak; 
(4) nem írnak elő meghatározott orvosi ellátást; (5) nem helyettesítik a kezelőorvos 
független szakmai ítéletét, mivel az információk nem veszik figyelembe az egyes 
páciensek közötti egyedi eltéréseket. A kezelőorvosnak minden esetben egyedileg 
kell meghatároznia a választott eljárásmódot az adott beteg számára. Az információk 
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felhasználása önkéntes. Az ERN-RND az információkat a tényleges állapot alapján 
bocsátja rendelkezésre, és az ERN-RND nem vállal semmiféle kifejezett vagy 
hallgatólagos garanciát az információkra vonatkozóan. Az ERN-RND kifejezetten 
elutasítja a használhatóság, valamint egy meghatározott felhasználásra vagy célra 
való alkalmasság garantálását. Az ERN-RND nem vállal felelősséget azokért a 
személyi sérülésekért vagy anyagi károkért, amelyek jelen információk 
felhasználásából adódnak vagy azokkal összefüggésben állnak, és az előforduló 
hibákért és mulasztásokért sem. 

 

Iránymutatások az EHDN honlapján: https://ehdn.org/clinical-guidelines/  

 

 

A jóváhagyási folyamatot az ERN-RND neurorehabilitációs munkacsoportja végezte. 

A jóváhagyáshoz a munkacsoport egésze hozzájárult: július 12. 

 

Neurorehabilitációs munkacsoport: 
Munkacsoport-koordinátorok: 

Annemieke Buizer2; Antonio Federico7; Maria Judit Molnar48 ; Jorik Nonnekes49 

 

A munkacsoport tagjai: 

Egészségügyi szakemberek: 

Ditte Harboe Danielsen1; Laura Bonouvrié2; David Crosiers3; Patrick Cras3; Angelo 
Antonini4; Carmelo Chisari5; Marianna Delussi6; Domenico Plantone7; Pauline 
Lallemant8; Dagmar Timann-Braun9; Elena Salvatore10; Giovanna Lopane11; Bosco 
Méndez Ferrer12; Dafin Muresanu14; Letizia Leocani14; Karin Diserens15; Nina 
Petrpoulou16; Caterina Mariotti17; Harro Seelaar19; Alberto Albanese20; Roberto 
Gatti20; Jörg B Schulz21; Lenka Krajčovičová22; Emanuela Pagliano23; Martin Srp24; 
Ruth Van Der Looven25; Christoph Gutenbrunner26; Ana Maria Dominguez Cobo27; 
Ariadna Riera Castello27; Julita Medina Cantillo27; Eva López Valdés28; Clara Casaco 
Blanco29; Andreea Mihaela Dumitrescu29; David Gómez-Andrés30; Mireia Alvarez30; 
Pedro Oliva Nacarino31; Susana Chajma Izquierdo32; Lourdes López de Munain33; Jan 
Sielczak34; Iwona Sarzynska-Dlugosz34; Roberto Gatti35; Luigi Lavorgna36; Jürgen 
Andrich37; Natasa Klepac38; Philip Homburg39; Alena Zumrová40; Lucie Šťovíčková40; 
Ondřej Čakrt40; Gregor Wenning41; Agius Anastasi Andrei42; Heli Helander43; Elina 
Pucite44; Enrico Bertini45; Francesco Nicita45; Gessica Vasco45; Maurizio Petrarca45; 
Susanna Summa45; Anne Norup46; Mette Lindelof46; Samih Almudafar47; Alexander 
Geurts49; Gabriella Gardian50; Karen O'Connell51; Kadri Medijainen52; Dimitris 
Sokratous53; Jiří Běhounek54; Thomas Klopstock55; Rebecca Schuele56; Kathrin Reetz 
57; Marcus Grobe-Einsler58; Kerstin Lüdtke59; Ludger Schöls60; Bernhard 
Landwehrmeyer61; Thomas Musacchio62; Jadwiga Kubica63; Gudrun Schönherr64; 
Sylvia Boesch64; Wolfgang Nachbauer64; Agnes Elema65; Deborah Sival65; Marina de 
Koning-Tijssen65; Wieke Eggink65; Katja Groleger Srsen66; Ieva Michailovienė67; Rūta 
Kaladytė-Lokominienė67; Claudia Vinciguerra68 
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A betegszervezetek képviselői: 

Mary Kearney18; Monika Benson18; Nataliya Grigorova18 

 
1Aarhus Universitetshospital; 2Amsterdam University Medical Center, the Netherlands; 3Antwerp University 
Hospital; 4AO di Padova; 5AOU Pisana, Pisa; 6AOU Policlinico Bari; 7AOU Senese, Italy; 8Assistance Publique-
Hôpitaux de Paris, Hôpital Pitié-Salepétrière, France: Reference Centre for Rare Diseases 'Neurogenetics'; 9Ataxia 
Networks; 10Azienda Ospedaliera Universitaria Federico II, Napoli; 11Azienda USL di Bologna - IRCCS Istituto delle 
Scienze Neurologiche; 12Complejo Hospitalario Regional Virgen del Rocío, Sevilla; 14EAN; 15EFNR/WFNR; 16Eginitio 
Hospital Athens, Greece; 17EHDN; 18ePAG; 19Erasmus MC: University Medical Center Rotterdam, Netherlands ; 
20European Dystonia Network; 21European FA network; 22Fakultní nemocnice U Sv. Anny v Brně; 23Foundation 
IRCCS neurological institute Carlo Besta – Milan, Italy; 24General University Hospital in Prague, Czech Republic; 
25Ghent University Hospital; 26Hannover Medical School; 27Hospital Clínic i Provincial de Barcelona y Hospital de 
Sant Joan de Déu, Spain; 28Hospital Clinico San Carlos, Madrid; 29Hospital General Universitario Gregorio 
Marañón, Madrid; 30Hospital Universitari Vall d'Hebron, Spain; 31Hospital 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; 36Italian 
Society of Neurology; 37Katholisches Klinikum Bochum; 38Klinički bolnički centar Zagreb; 39Leiden University 
Medical Center; 40Motol University Hospital, Czech Republic; 41MSA study group; 42National Coordination Hub, 
Mater Dei Hospital (MDH), Malta; 43Oulu University Hospital; 44Pauls Stradins Clinical University Hospital, Riga 
Latvia; 45Pediatric hospital Bambino Gesù, Rome, Italy; 46Rigshospitalet, Copenhagen University Hospital; 
47Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Mölndal; 48Semmelweis University, Hungary; 49Stichting Katholieke 
Universiteit, doing business as Radboud University Medical Center Nijmegen, Netherlands; 50Szent-Györgyi Albert 
Medical Center, University of Szeged; 51Tallaght University Hospital, Dublin; 52Tartu University Hospital, Estonia; 
53The Cyprus Foundation for Muscular Dystrophy Research (The Cyprus Institute of Neurology and Genetics); 
54Thomayer University Hospital, Prague; 55TIRCON; 56Treat-HSP; 57University Hospital Aachen; 58University 
Hospital Bonn, Germany; 59University Hospital Schleswig-Holstein, Germany; 60University Hospital Tübingen, 
Germany; 61University Hospital Ulm, Germany; 62University Hospital Würzburg; 63University Hospital in Krakow, 
Poland; 64University Hospital Innsbruck, Tirol Kliniken GmbH; 65University Medical Center Groningen, 
Netherlands; 66University Medical Centre Ljubljana, Slovenia; 67Vilnius University Hospital Santaros Klinikos, 
Lithuania; 68AOU OO.RR. S.Giovanni di Dio e Ruggi d'Aragona 

 

 
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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