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La ERN-RND es una red de referencia europea establecida y aprobada por la Unión Europea. La ERN-RND 

es una infraestructura de atención médica que se enfoca hacia las enfermedades neurológicas raras. Los 

tres pilares principales de la ERN-RND son (i) red de expertos y centros expertos, (ii) generación, 

agrupación y difusión de conocimiento sobre enfermedades neurológicas raras, y (iii) implementación de 

e-salud para permitir que viaje el conocimiento en lugar de los pacientes y sus familias.  

 

La 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 la ERN-RND: 

 Ataxias y paraplejías espásticas hereditarias 

 Parkinsonismo atípico y enfermedad de Parkinson genética 

 Distonía, trastornos paroxísticos y neurodegeneración con acúmulo 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: 

Red Europea de Referencia de Enfermedades Neurológicas Raras 

recomienda el uso de la siguiente escala como mejor práctica clínica para la 

evaluación y calificación de la Demencia Frontotemporal. 

 

Las pautas clínicas, buenas prácticas, revisiones sistemáticas y demás indicaciones orientativas publicadas, avaladas o 

confirmadas por la ERN-RND son evaluaciones de la información científica y clínica actual que se ofrece como material 

educativo. 

La información 1) no debe considerarse como inclusiva de todos los tratamientos y terapias apropiados ni como afirmación de 

un determinado estándar de cuidados; 2) no se actualiza constantemente y es posible que tampoco refleje el estado actual de 

conocimientos (desde el momento de la redacción de esta información y su publicación y lectura puede haber surgido nueva 

información); 3) se refiere solo a las cuestiones expresamente indicadas; 4) no prescriben ninguna medida sanitaria específica; 

5) no sustituyen el criterio independiente y profesional del médico, ya que dichas informaciones no tienen en cuenta las 

diferencias individuales entre los pacientes. En todos los casos, el médico debe adaptar el modo de proceder elegido a cada 

paciente en su contexto individual. El uso de las informaciones es voluntario. La ERN-RND proporciona la información partiendo 

de la situación actual y no ofrece ninguna garantía expresa ni tácita respecto de ellas. La ERN-RND rechaza expresamente 

cualquier responsabilidad en relación con la comerciabilidad o adecuación para un uso o propósito específicos. La ERN-RND no 

se responsabiliza de ningún daño personal ni material resultante del empleo de esta información o en relación con ella ni de 

ningún error u omisión. 
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El desarrollo de los Diagnostic Flowcharts para la Distonía fue realizado por el grupo de enfermedades 

para la Demencia Frontotemporal. Se trazaron escalas utilizadas en la práctica clínica de los miembros del 

grupo de enfermedades y la decisión sobre qué escala debía proponerse se tomó por mayoría. 

 

Grupo de enfermedades para FTD:  

Coordinadores de grupo de enfermedades:  

Isabelle Leber1; Markus Otto11; Rik Vandenberghe3 

 

Miembros del grupo de enfermedades: 

Profesionales de la salud: 

Alberto Albanese4; Adrian Danek5; Maria Teresa Dotti6; Barbara Garavaglia7; Zoltan Grosz8; Norbert 

Kovacs9; Milica Kramberger10; Bernhard Landwehrmeier11; Johannes Levin5; Janne Papma12; Jonathan 

Rohrer2; Robert Rusina13; Harro Seelaar12; Matthis Synofzik14; Marc Teichmann1, Pietro Tiraboschi7; John 

van Swieten12; Ione Wollacott2 

 

Representantes de los pacientes: 

Mary Kearney 

 

1 Assistance Publique-Hôpitaux de Paris, Hôpital Pitié-Salepétrière, France: Reference centre for rare dementias; 2 University College London 

Hospitals NHS Foundation Trust, United Kingdom; 3 University Hospitals Leuven, Belgium; 4 IRCCS Clinical Institute Humanitas – Rozzano, 

Italy; 5 Klinikum der Universität München, Germany; 6 AOU Siena, Italy; 7 Foundation IRCCS neurological institute Carlo Besta – Milan, Italy; 8 

Semmelweis University, Hungary; 9 University of Pécs, Hungary; 10 University Medical Centre Ljubljana, Slovenia; 11 Universitätsklinikum Ulm, 

Germany; 12 Erasmus MC: University Medical Center Rotterdam, Netherlands; 13 Charles University, Prague, 14 Universitätsklinikum Tübingen, 

Germany 

 

  

METODOS 



 

 

 

 

 

SCALE



Reproduced with permission. Copyright 2006, 2008, 2015, 2017 University of Washington. Created and published by the ADC Clinical Task Force (John. C. Morris, 

MD, Chair) and the National Alzheimer's Coordinating Center (U01 AG016976 - Walter A. Kukull, PhD, Director) 



 

 

 

 

  

https://ec.europa.eu/health/ern_en 

www.ern-rnd.eu 


