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Das ERN-RND ist ein Europäisches Referenznetzwerk, das von der Europäischen Union eingerichtet wurde. 

ERN-RND ist ein Verbund der Krankenhäuser in der EU, die für die Versorgung von Menschen mit seltenen 

neurologischen Erkrankungen eine besondere Expertise besitzen. Ziel ist es eine verbesserte Versorgung 

von Patienten mit seltenen neurologischen Erkrankungen (rare neurological diseases - RND) zu erreichen. 

Die drei Säulen des ERN-RND sind: (I) Netzwerk bestehend aus Experten und Spezialzentren, (II) 

Entwicklung, Zusammenführung und Verbreitung von versorgungsrelevantem Wissen über seltene 

neurologische Erkrankungen, und (III) die Einrichtung und Nutzung von e-health Strukturen, die es 

ermöglichen, fallbezogen Expertenwissen auszutauschen, ohne dass Patienten und Angehörige reisen 

müssen.  

ERN-RND umfasst gegenwärtig 32 europäische Spezialzentren in 13 Mitgliedsstaaten, sowie mehrere, 

sehr aktive Patientenorganisationen. Die Spezialzentren befinden sich in Belgien, Bulgarien, Tschechien, 

Frankreich, Deutschland, Ungarn, Italien, Litauen, Niederlande, Polen, Slowenien, Spanien und 

Großbritannien.  

 

ERN-RND deckt die folgenden Erkrankungsgruppen ab:  

 Ataxien und hereditäre spastische Paresen 

 Atypischer Parkinsonismus und genetische Parkinson-Erkrankungen 

 Dystonie, paroxysmale Störungen und Neurodegeneration mit Eisenakkumulation im Gehirn 

 Frontotemporale Demenz 

 Die Chorea Huntington Krankheit und andere Choreas 

 Leukodystrophien 

 

 

Weitere Informationen über das Netzwerk, die Expertenzentren und die abgedeckten Krankheiten sind 

auf der Webseite www.ern-rnd.eu des Netzwerkes zu finden.  

 

Empfehlung für die klinische Anwendung: 
Derzeit gibt es keine Leitlinien für die Behandlung von genetischen Defekten, die nicht 
zu den PKAN gehören. Das Europäische Referenznetzwerk für seltene neurologische 
Erkrankungen empfiehlt dringend, die in den nachstehenden Übersichtsartikeln 
enthaltenen Leitlinien für die Behandlung von genetischen Defekten, die nicht zu den 
PKAN gehören, zu befolgen. 

 

 

Bei den klinischen Leitlinien, Praxisempfehlungen, systematischen Übersichtsarbeiten und anderen 

Leitlinien, die von ERN-RND veröffentlicht, befürwortet oder in ihrem Wert bestätigt werden, handelt es 

sich um die Bewertung aktueller wissenschaftlicher und klinischer Informationen, die als 

Bildungsangebot zur Verfügung gestellt werden.  

EINFÜHRUNG IN DAS EUROPÄISCHE REFERENZNETZ FÜR SELTENE  

NEUROLOGISCHE KRANKHEITEN (ERN-RND)  

HAFTUNGSAUSSCHLUSS  



 

Die Informationen (1) umfassen möglicherweise nicht alle geeigneten Behandlungen und 

Pflegemethoden und sollen nicht als Feststellung des Pflegestandards betrachtet werden; (2) werden 

nicht laufend aktualisiert und spiegeln möglicherweise nicht die neuesten Erkenntnisse wider (zwischen 

der Erstellung dieser Informationen und ihrer Veröffentlichung bzw. Lektüre können sich neue 

Informationen ergeben haben); (3) beziehen sich nur auf die spezifisch angegebenen Fragestellungen; (4) 

schreiben keine bestimmte medizinische Versorgung vor; (5) ersetzen nicht das unabhängige 

professionelle Urteil des behandelnden Arztes, da die Informationen keine individuellen Unterschiede 

zwischen den Patienten berücksichtigen. In jedem Fall sollte die gewählte Vorgehensweise vom 

behandelnden Arzt individuell auf den jeweiligen Patienten abgestimmt werden. Die Nutzung der 

Informationen ist freiwillig. Die Informationen werden vom ERN-RND auf der Basis des Ist-Zustands zur 

Verfügung gestellt und ERN-RND übernimmt keine ausdrückliche oder stillschweigende Gewähr in Bezug 

auf die Informationen. ERN-RND lehnt ausdrücklich jegliche Gewähr der Gebrauchstauglichkeit und der 

Eignung für eine bestimmte Verwendung oder einen bestimmten Zweck ab. ERN-RND übernimmt keine 

Verantwortung für Personen- oder Sachschäden, die sich aus der Verwendung dieser Informationen 

ergeben oder damit im Zusammenhang stehen, noch für irgendwelche Fehler oder Unterlassungen. 

 

Die Unterstützung der Reviewsartikel für genetische Defekte, die nicht zu den PKAN gehören, wurde von 

der Erkrankungsgruppe für Dystonie, paroxysmale Störungen und NBIA der ERN-RND beschlossen. 

Erkrankungsgruppe für Dystonie, paroxysmale Störungen und NBIA: 

Koordinatoren der Erkrankungsgruppe: 

Tobias Bäumer15, Belén Pérez Dueñas21, Giovanna Zorzi11 

Mitglieder der Erkrankungsgruppe: 











Patientenvertreter: 

Marek Parkovic, AHC 18Plus, Deutschland 
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Bestätigungsverfahren: 

 Zustimmung zur Unterstützung von Dokumenten durch die gesamte Erkrankungsgruppe - 

16.06.2020 

 

 

- PLA2G6-Associated Neurodegeneration. Allison Gregory, Manju A Kurian, Eamonn R Maher, 

Penelope Hogarth, Susan J Hayflick, Margaret P Adam, Holly H Ardinger, Roberta A Pagon, Stephanie 

E Wallace, Lora JH Bean, Karen Stephens, Anne Amemiya, editors. In: GeneReviews® [Internet]. 

Seattle (WA): University of Washington, Seattle; 1993–2020. 2008 Jun 19 [updated 2017 Mar 23]. 

 

-  Mitochondrial Membrane Protein-Associated Neurodegeneration. Allison Gregory , Monika Hartig 

, Holger Prokisch, Tomasz Kmiec, Penelope Hogarth, Susan J Hayflick, Margaret P Adam, Holly H 

Ardinger, Roberta A Pagon, Stephanie E Wallace, Lora JH Bean, Karen Stephens, Anne Amemiya, 

editors. In: GeneReviews® [Internet]. Seattle (WA): University of Washington, Seattle; 1993–2020. 

2014 Feb 27 (Update 2021 Mar 4). 

 

- Beta-Propeller Protein-Associated Neurodegeneration. Allison Gregory, Manju A Kurian, Tobias 

Haack, Susan J Hayflick, Penelope Hogarth, Margaret P Adam, Holly H Ardinger, Roberta A Pagon, 

Stephanie E Wallace, Lora JH Bean, Karen Stephens, Anne Amemiya, editors. In: GeneReviews® 

[Internet]. Seattle (WA): University of Washington, Seattle; 1993–2020. 2017 Feb 16. 

 

 

Aufgrund der Bestimmungen zum Schutz des geistigen Eigentums ist es uns nicht gestattet, den 

eigentlichen therapeutischen Algorithmus in diesem Dokument abzudrucken. 
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