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ERN-RND es una red de referencia europea establecida y aprobada por la Unión Europea. ERN-RND es 
una infraestructura de atención médica que se enfoca en enfermedades neurológicas raras. Los tres 
pilares principales de ERN-RND son (i) red de expertos y centros expertos, (ii) generación, agrupación y 
difusión de conocimiento sobre enfermedades neurológicas rara, y (iii) implementación de e-health para 
permitir que el conocimiento viaje en lugar de pacientes y familias.  
 
ERN-RND une a 32 de los principales centros de expertos de Europa en 13 Estados miembros e incluye 
organizaciones de pacientes muy activas. Los centros están ubicados en Bélgica, Bulgaria, República 
Checa, Francia, Alemania, Hungría, Italia, Lituania, Países Bajos, Polonia, Eslovenia, España y el Reino 
Unido. 
 
Los siguientes grupos de enfermedades están cubiertos por ERN-RND: 

 Ataxias y paraplejías espásticas hereditarias 

 Parkinsonismo atípico y enfermedad de Parkinson genética 

 Distonía, trastorno paroxístico y neurodegeneración con acumulación cerebral de hierro 

 Demencia frontotemporal 

 Enfermedad de Huntington y otras Coreas 

 Leucodistrofias 
 
Puede encontrar información específica sobre la red, los centros expertos y las enfermedades cubiertas 
en el sitio web de la red www.ern-rnd.eu.  
 
 

Recomendación de uso clínico: 

La Red Europea de Referencia para Enfermedades Neurológicas Raras ha aprobado estos 

directrices para la ALD-X que ayuden a orientar el diagnóstico. La Red de Referencia recomienda 

el uso de las directrices. 

 

Las guías de práctica clínica, buenas prácticas, revisiones sistemáticas y demás indicaciones orientativas 
publicadas, avaladas o confirmadas valorativamente por ERN-RND consisten en evaluaciones de 
informaciones científicas y clínicas actuales que se ofrecen como material instructivo.   

Las informaciones 1) acaso no abarquen todos los tratamientos y terapias apropiados y tampoco deben 
considerarse como constatación firme de la norma actual relativa a los cuidados; 2) no se actualizan 
constantemente y es posible que tampoco reflejen el estado actual de conocimientos (desde la redacción 
de estas informaciones, su publicación y lectura, es posible que hayan surgido nuevas informaciones); 3) 
se refieren solo a las cuestiones expresamente indicadas; 4) no prescriben ninguna medida sanitaria 
específica; 5) no sustituyen el discernimiento independiente y profesional del médico, ya que dichas 
informaciones no tienen en cuenta las diferencias individuales entre los pacientes. En cualquier caso, el 
médico debe adaptar al paciente individualmente el modo de proceder elegido. El uso de las 
informaciones es voluntario. ERN-RND proporciona las informaciones partiendo de la situación actual y 
no ofrece ninguna garantía expresa ni tácita respecto de ellas. ERN-RND rechaza expresamente cualquier 
responsabilidad en relación con la aptitud para el uso y la idoneidad para un empleo o fin específicos. 
ERN-RND no se responsabiliza de ningún daño personal ni material resultante del empleo de estas 
informaciones o en relación con ellas ni de ningún error u omisión. 
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El proceso de aprobación ha sido realizado por el Grupo de Enfermedades para Leucodistrofias de ERN-
RND. El consentimiento para la aprobación fue dado por todo el Grupo de Enfermedades el: 1 de febrero 
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Ardissone8; Ettore Salsano8; Isabella Moroni8; Rachele Danti8; Dimitri Hemelsoet9; Bart Dermaut9; Hans 
Hartmann10; Mar O'Callaghan11; Pedro Oliva Nacarino12; Ángel Martin13; Beata Błażejewska-Hyżorek14; 
Karolina Ziora-Jakutowicz14; Iwona Stępniak14; Mario Habek15; Fran Borovecki15; Thomas Klopstock16; Ales 
Tomek17; Johanna Uusimaa18; Arina Novasa19; Natalja Predkele19; Ieva Glazere19; Enrico Bertini20; 
Francesco Nicita20; Jørgen Erik Nielsen21; Lena Elisabeth Hjermind21; Peter Balicza22; Laszlo Szpisjak23; 
Anneli Kolk24; Klára Brožová25; Ingeborg Krägeloh-Mann26; Lucia Laugwitz26; Ludger Schöls26; Samuel 
Gröschel26; Tom de Koning27; Marjo S. van der Knaap28; Marc Engelen28; Wolfgang Koehler29 
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1 AOU Pisana, Italy; 2 Assistance Publique-Hôpitaux de Paris, Hôpital Robert-Debré, France: Reference centre for Leukodystrophies; 3 Azienda 
Ospedaliera Universitaria Federico II Napoli, Italy; 4 Center for Rare Movement Disorders / Dpt. of Neurology, Medical University Innsbruck; 
5 Centre Hospitalier du Luxembourg; 6 Cyprus Foundation for Muscular Dystony Research; 7 ePAG; 8 Foundation IRCCS neurological institute 
Carlo Besta – Milan, Italy; 9 Ghent University Hospital; 10 Hannover Medical School; 11 Hospital Clínic i Provincial de Barcelona y Hospital de 
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Republic; 18 Oulu University Hospital; 19 Pauls Stradins Clinical University Hospital, Riga Latvia; 20 Pediatric hospital Bambino Gesù, Rome, 
Italy; 21 Rigshospitalet Copenhagen; 22 Semmelweis University, Hungary; 23 Szent-Györgyi Albert Medical School; 24 Tartu University Hospital, 
Estonia; 25 Thomayer University Hospital Prague; 26 Universitätsklinikum Tübingen, Germany; 27 University Medical Center Groningen, 
Netherlands; 28 VU University Medical Center Amsterdam, Netherlands; 29 University of Leipzig Medical Center 
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