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Felel6sség kizarasa:

"Az Eurodpai Bizottsag e kiadvany elkészitéséhez nyujtott tamogatdsa nem jelenti a tartalom

jovahagyasat, amely kizardlag a szerz6k véleményét tlikrozi, és a Bizottsag nem tehetl felelGssé a
benne foglalt informacidok barmilyen felhasznalasaért."

Az Eurdpai Unidrdl tovabbi informacidk az interneten talalhatok (http://europa.eu).
Luxemburg: Az Eurdpai Unié Kiadohivatala, 2019.
© Eurdpai Unio, 2019

A sokszorositas a forras megjeldlésével engedélyezett.
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A RITKA NEUROLOGIAI BETEGSEGEK

EUROPAI REFERENCIAHALOZATA (ERN-RND)

Az ERN-RND az Eurdpai Unid altal Iétrehozott és jovahagyott eurdpai
referenciahalézat. Az ERN-RND egy olyan egészségligyi infrastruktura, amely a ritka
neuroldgiai betegségekre (RND) 0Osszpontosit. Az ERN-RND harom f0 pillére a
kovetkez6: (i) szakérték és szakért6i kozpontok haldzata, (ii) az RND-kkel
kapcsolatos tudas létrehozasa, Osszegylijtése és terjesztése, valamint (iii) az e-

egészségligy megvaldsitdsa, hogy a betegek és csaladok helyett a szakértelem
utazhasson.

Az ERN-RND Eurdpa 64 vezet0 szakért6i kozpontjat, valamint 4 tarsult partnert
egyesit 24 tagallamban, és rendkivil aktiv betegszervezeteket is magaban foglal. A
kézpontok Ausztriaban, Belgiumban, Bulgariaban, Horvatorszagban, Cipruson, a
Cseh Koztarsasagban, Daniaban, Esztorszagban, Finnorszagban, Franciaorszagban,
Gorogorszagban, Magyarorszagon, Németorszagban, Irorszagban, Olaszorszagban,
Lettorszagban, Litvaniaban, Luxemburgban, Maltan, Hollandiaban,
Lengyelorszagban, Szlovéniaban, Spanyolorszagban és Svédorszagban talalhatok.

Az ERN-RND a kdvetkez6 betegségcsoportokra terjed ki:
e Ataxiak és orokletes spasztikus paraplegiak
e Atipusos Parkinsonizmus és genetikai Parkinson-kér
e Dystonia, paroxizmalis rendellenességek és neurodegeneracié agyi
vasfelhalmozéddassal
e Frontotemporalis demencia
e Huntington-kér és mas koreografiak
e Leukodisztroéfiak

A haldzatrdl, a szakértbi kbézpontokrol és a lefedett betegségekrdl a haldzat honlapjan
(www.ern-rnd.eu) talalhatdk résziletes informaciok.

Az értékek megerositése:
A ERN-RND megerdsitette ezen iranymutatasok értékét.

FELELOSSEG KIZARASA

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

Az informacidk (1) nem feltétlenll tartalmazzak az 6sszes megfeleld kezelést és
apolasi mddszert, és nem tekintend6k az apolasi norma meghatarozasanak; (2) nem
frissilnek folyamatosan és nem feltétlenll tikrozik a legujabb ismereteket (jelen
informaciok létrehozdsa és a kozzététellk, ill. elolvasasuk kozott Uj informacidk
merillhetnek fel); (3) csak a konkrétan megadott kérdésfelvetésekre vonatkoznak;
(4) nem irnak el6 meghatarozott orvosi ellatast; (5) nem helyettesitik a kezel6orvos
figgetlen szakmai itéletét, mivel az informaciék nem veszik figyelembe az egyes
paciensek kozotti egyedi eltéréseket. A kezeldorvosnak minden esetben egyedileg
kell meghataroznia a valasztott eljarasmddot az adott beteg szamara. Az informacidk
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felhasznalasa onkéntes. Az ERN-RND az informaciokat a tényleges allapot alapjan
bocsatja rendelkezésre, és az ERN-RND nem vallal semmiféle kifejezett vagy
hallgatélagos garanciat az informaciokra vonatkozéan. Az ERN-RND kifejezetten
elutasitja a hasznalhatdsag, valamint egy meghatarozott felhasznalasra vagy célra
vald alkalmassag garantalasat. Az ERN-RND nem vallal felel0sséget azokért a
személyi sérllésekért vagy anyagi karokért, amelyek jelen informaciok
felhasznalasabol adddnak vagy azokkal osszefliggésben allnak, és az el6forduld
hibakért és mulasztasokért sem.

Iranymutatasok az EHDN honlapjan: https://ehdn.org/clinical-guidelines/

A jévahagyasi folyamatot az ERN-RND neurorehabilitdcios munkacsoportja végezte.
A jévahagyashoz a munkacsoport egésze hozzajarult: julius 12.

Neurorehabilitaciés munkacsoport:
Munkacsoport-koordinatorok:
Annemieke Buizer?; Antonio Federico’; Maria Judit Molnar4® ; Jorik Nonnekes*®

A munkacsoport tagjai:
Egészséqgligyi szakemberek:

Ditte Harboe Danielsen!; Laura Bonouvrié?; David Crosiers3; Patrick Cras3; Angelo
Antonini*; Carmelo Chisari®; Marianna Delussi®;, Domenico Plantone’; Pauline
Lallemant®;, Dagmar Timann-Braun?®; Elena Salvatorel9; Giovanna Lopanell; Bosco
Méndez Ferrer!?; Dafin Muresanul4; Letizia Leocanil4; Karin Diserens!>; Nina
Petrpouloul®; Caterina Mariottil”; Harro Seelaar!®; Alberto Albanese??; Roberto
Gatti??; J6rg B Schulz?!; Lenka Krajcovi¢ova??; Emanuela Pagliano?3; Martin Srp24;
Ruth Van Der Looven??; Christoph Gutenbrunner?®; Ana Maria Dominguez Cobo?’;
Ariadna Riera Castello?’; Julita Medina Cantillo?’; Eva Lopez Valdés?®; Clara Casaco
Blanco??; Andreea Mihaela Dumitrescu??; David Goémez-Andrés39; Mireia Alvarez39;
Pedro Oliva Nacarino3!; Susana Chajma Izquierdo3?; Lourdes Lopez de Munain33; Jan
Sielczak3*; Iwona Sarzynska-Dlugosz3*; Roberto Gatti*>; Luigi Lavorgna®¢; Jirgen
Andrich37; Natasa Klepac38; Philip Homburg3®; Alena Zumrova?*®; Lucie Stovickova*?;
Ondrej Cakrt?®; 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 Almudafart’; Alexander
Geurts?®; Gabriella Gardian®?; Karen O'Connell*!; Kadri Medijainen®?; Dimitris
Sokratous®3; Jiri Béhounek>*; Thomas Klopstock?>>; Rebecca Schuele>®; Kathrin Reetz
>7- Marcus Grobe-Einsler8; Kerstin Llidtke®®; Ludger Schols®®; Bernhard
Landwehrmeyer®!; Thomas Musacchio®?; Jadwiga Kubica®3; Gudrun Schoénherré4;
Sylvia Boesch®*; Wolfgang Nachbauer®*; Agnes Elema®>; Deborah Sival®>; Marina de
Koning-Tijssen®>; Wieke Eggink®>; Katja Groleger Srsen®®; Ieva Michailoviené®’; Rita
Kaladyté-Lokominiené®’; Claudia Vinciguerra®®
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A betegszervezetek képviseloi:

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

1Aarhus Universitetshospital, 2Amsterdam University Medical Center, the Netherlands; 3Antwerp University
Hospital; “AO di Padova; >AOU Pisana, Pisa; SAOU Policlinico Bari; “AOU Senese, Italy; 8Assistance Publique-
Hopitaux de Paris, Hopital Pitié-Salepétriere, France: Reference Centre for Rare Diseases 'Neurogenetics'; Ataxia
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; 15SEFNR/WFNR; 6Eginitio
Hospital Athens, Greece; "EHDN; 18ePAG; '°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
Marafidon, 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; 3°IRCCS Clinical Institute Humanitas - Rozzano, Italy; 36Italian
Society of Neurology; 3’Katholisches Klinikum Bochum; 38Klinicki bolniCki centar Zagreb; 3°Leiden University
Medical Center; “°Motol University Hospital, Czech Republic; 4'MSA study group; *2National Coordination Hub,
Mater Dei Hospital (MDH), Malta; 430ulu University Hospital; 44Pauls Stradins Clinical University Hospital, Riga
Latvia; “4°Pediatric hospital Bambino Gesu, Rome, Italy; “®Rigshospitalet, Copenhagen University Hospital;
4’Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Molndal; “8Semmelweis University, Hungary; 4°Stichting Katholieke
Universiteit, doing business as Radboud University Medical Center Nijmegen, Netherlands; 59Szent-Gydrgyi 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);
54Thomayer University Hospital, Prague; 5°TIRCON; >®Treat-HSP; 57University Hospital Aachen; >8University
Hospital Bonn, Germany; >°University Hospital Schleswig-Holstein, Germany; ®°University Hospital Tiibingen,
Germany; %tUniversity Hospital Ulm, Germany; 52University Hospital Wirzburg; 83University Hospital in Krakow,
Poland; °©*University Hospital Innsbruck, Tirol Kliniken GmbH; ©5University Medical Center Groningen,
Netherlands; ®®University Medical Centre Ljubljana, Slovenia; 67Vilnius University Hospital Santaros Klinikos,
Lithuania; ®8A0OU OO.RR. S.Giovanni di Dio e Ruggi d'Aragona

HIVATKOZASOK

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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