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Disclaimer:

"De steun van de Europese Commissie voor de productie van deze publicatie houdt geen goedkeuring
in van de inhoud, die uitsluitend de standpunten van de auteurs weergeeft, en de Commissie kan niet
verantwoordelijk worden gehouden voor het gebruik dat eventueel wordt gemaakt van de informatie
die erin is vervat."

Meer informatie over de Europese Unie is beschikbaar op internet (http://europa.eu).
Luxemburg: Bureau voor publicaties van de Europese Unie, 2019

© Europese Unie, 2019

Reproductie is toegestaan op voorwaarde dat de bron wordt vermeld.
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HET EUROPEES REFERENTIENETWERK VOOR

ZELDZAME NEUROLOGISCHE ZIEKTEN (ERN-RND)

ERN-RND is een Europees referentienetwerk dat is opgericht en goedgekeurd door
de Europese Unie. ERN-RND is een gezondheidszorginfrastructuur die zich richt op
zeldzame neurologische aandoeningen (RND). De drie belangrijkste pijlers van ERN-
RND zijn (i) een netwerk van experts en expertisecentra, (ii) het genereren, bundelen
en verspreiden van RND-kennis en (iii) de implementatie van e-health om de

expertise te laten reizen in plaats van patiénten en families.

ERN-RND verenigt 64 van Europa's toonaangevende expertisecentra en 4
aangesloten partners in 24 lidstaten en omvat zeer actieve patiéntenorganisaties. De
centra bevinden zich in Belgié, Bulgarije, Cyprus, Denemarken, Duitsland, Estland,
Finland, Frankrijk, Griekenland, Hongarije, lerland, Italié, Letland, Litouwen,
Luxemburg, Malta, Nederland, Oostenrijk, Polen, Slovenié&, Spanje, Tsjechié en
Zweden.

De volgende ziektegroepen worden gedekt door ERN-RND:
e Ataxias en erfelijke spastische paraplegieén
e Atypisch parkinsonisme en de genetische ziekte van Parkinson
e Dystonie, paroxysmale stoornissen en neurodegeneratie met hersenir op
Accumulatie
e Frontotemporale dementie
e Ziekte van Huntington en andere taken
e Leukodystrofieén

Specifieke informatie over het netwerk, de expertisecentra en de behandelde ziekten
is te vinden op de website van het netwerk www.ern-rnd.eu.

Bevestiging van waarde:
Het ERN-RND heeft de waarde van deze richtlijnen bevestigd.

DISCLAIMER

Bij de klinische richtsnoeren, aanbevelingen voor de praktijk, systematische reviews en andere
richtsnoeren die het ERN RND publiceert, aanbeveelt of in hun waarde bevestigt, gaat het om
beoordelingen van actuele wetenschappelijke en klinische informatie die als educatief materiaal wordt
verstrekt.

De informatie (1) bestrijkt mogelijk niet alle passende behandelingen en zorgmethoden en mag niet
worden beschouwd als een bepaling van de zorgstandaard; (2) wordt niet voortdurend geactualiseerd en
weerspiegelt mogelijk niet het meest recente inzicht (tussen het opstellen van deze informatie en het
moment waarop deze wordt gepubliceerd of gelezen, kan nieuwe informatie ontstaan); (3) heeft alleen
betrekking op de specifiek vermelde vragen; (4) schrijft geen specifieke medische zorg voor; en (5) is niet
bedoeld ter vervanging van het onafhankelijke professionele oordeel van de behandelend arts, aangezien
de informatie geen rekening houdt met individuele verschillen tussen patiénten. In ieder geval moet de
gekozen behandelwijze door de behandelend arts worden afgestemd op de individuele patiént. Het
gebruik van de informatie is vrijwillig. Het ERN RND verstrekt deze informatie op een as-isbasis en geeft
geen enkele garantie, expliciet of impliciet, met betrekking tot de informatie. Het ERN RND wijst
uitdrukkelijk elke garantie van bruikbaarheid of geschiktheid voor een bepaald doel van de hand. Het ERN
RND aanvaardt geen aansprakelijkheid voor persoonlijk letsel of materiéle schade die ontstaan als gevolg
van of in verband met het gebruik van deze informatie, noch voor eventuele fouten of weglatingen.
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Richtsnoeren op de website van het EHDN: https://ehdn.org/clinical-guidelines/

METHODEN

Het goedkeuringsproces is uitgevoerd door de Werkgroep Neurorevalidatie van ERN-
RND.

De hele werkgroep heeft ingestemd met de goedkeuring op: 12 juli 2023

Werkgroep Neurorevalidatie:
Coordinatoren van de werkgroep:
Annemieke Buizer?; Antonio Federico’; Maria Judit Molnar4® ; Jorik Nonnekes*®

Leden van de werkgroep:
Professionals in de gezondheidszorg:

Ditte Harboe Danielsen?!; Laura Bonouvrié?; David Crosiers3; Patrick Cras3; Angelo
Antonini*; 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 Mariotti'”; Harro Seelaar!®; Alberto Albanese??; Roberto
Gatti??; Jorg B Schulz?!; Lenka Krajcovi¢ova??; Emanuela Pagliano?3; Martin Srp24;
Ruth Van Der Looven??; Christoph Gutenbrunner2?®; 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 Lépez de Munain33; Jan
Sielczak34; Iwona Sarzynska-Dlugosz34; Roberto Gatti3®; Luigi Lavorgna3®; 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®2; Dimitris
Sokratous®3; Jiri Béhounek>*; Thomas Klopstock?>; Rebecca Schuele*®; Kathrin Reetz
>7. Marcus Grobe-Einsler®®; Kerstin Ludtke®®; Ludger Schoéls®®; 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®®

Vertegenwoordigers van patiéntenorganisaties:

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

!Aarhus 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'; 2Ataxia
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; 16Eginitio
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Hospital Athens, Greece; 7EHDN; 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; 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; 430Oulu University Hospital; 4¢4Pauls Stradins Clinical University Hospital, Riga
Latvia; “°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);
54Thomayer University Hospital, Prague; 5°TIRCON; 3>®Treat-HSP; 57University 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; ®8AOU OO.RR. S.Giovanni di Dio e Ruggi d'Aragona

REFERENTIES

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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