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Az ERN-RND az Európai Unió által létrehozott és jóváhagyott európai referenciahálózat. Az ERN-RND egy 
olyan egészségügyi infrastruktúra, amely a ritka neurológiai betegségekre (RND) összpontosít. Az ERN-
RND három fő pillére a következő: (i) szakértők és szakértői központok hálózata, (ii) az RND ismeretek 
létrehozása, összegyűjtése és terjesztése, valamint (iii) az e-egészségügy megvalósítása, hogy a betegek 
és családok helyett a szakértelem utazhasson. 
 
Az ERN-RND Európa 32 vezető szakértői központját egyesíti 13 tagállamban, és rendkívül aktív 
betegszervezeteket foglal magában. A központok Belgiumban, Bulgáriában, a Cseh Köztársaságban, 
Franciaországban, Magyarországon, Németországban, Olaszországban, Litvániában, Hollandiában, 
Lengyelországban, Szlovéniában, Spanyolországban és az Egyesült Királyságban találhatók.  
 
Az ERN-RND a következő betegségcsoportokra terjed ki: 

 Ataxiák és örökletes spasztikus paraplegiák 

 Atipikus parkinsonizmus és genetikai Parkinson-kór 

 Dystonia, paroxizmális rendellenesség és neurodegeneráció agyi ionfelhalmozódással 

 Frontotemporális demencia 

 Huntingtons-kór és más házimunkák 

 Leukodisztrófiák 
 
 
A hálózatról, a szakértői központokról és a lefedett betegségekről a hálózat honlapján (www.ern-rnd.eu) 

találhatók részletes információk.  
 
 

Ajánlás klinikai használatra: 

A Ritka Neurológiai Betegségek Európai Referenciahálózata erősen 

a következő skála használatát ajánlja a legjobb klinikai gyakorlatként a 

a frontotemporális demencia értékelése és minősítése. 

 

Bei den Az ERN-RND által közzétett, jóváhagyott vagy megerősített klinikai gyakorlati iránymutatások, 
gyakorlati tanácsok, szisztematikus áttekintések és egyéb útmutatók az aktuális tudományos és klinikai 
információk értékelését jelentik, amelyeket oktatási szolgáltatásként nyújtunk. Az információk (1) nem 
tekinthetők az összes megfelelő kezelést, ellátási módszert magába foglalónak, vagy az ellátás 
standardjának kijelentéseként; (2) nem folyamatosan frissülnek, és nem feltétlenül tükrözik a legfrissebb 
bizonyítékokat (az információk kidolgozása és a közzététel vagy olvasás között új információk jelenhetnek 
meg); (3) csak a konkrétan meghatározott kérdés(ek)re vonatkoznak; (4) nem írnak elő semmilyen konkrét 
orvosi ellátási módot; és (5) nem helyettesítik a kezelő szolgáltató független szakmai megítélését, mivel 
az információk figyelembe veszik a betegek egyéni eltéréseit. Minden esetben a kiválasztott cselekvési 
irányt a kezelő szolgáltatónak az adott beteg kezelésének összefüggésében kell mérlegelnie. Az 
információk használata önkéntes. Az ERN-RND ezt az információt "ahogy van" alapon bocsátotta 
rendelkezésre, és nem vállal semmilyen kifejezett vagy hallgatólagos garanciát az információval 
kapcsolatban. Az ERN-RND kifejezetten kizárja az eladhatóságra vagy a meghatározott felhasználásra vagy 
célra való alkalmasságra vonatkozó garanciákat. Az ERN-RND nem vállal felelősséget az ezen információk 
használatából eredő vagy azzal kapcsolatos személyi vagy anyagi károkért vagy sérülésekért, illetve az 
esetleges hibákért vagy kihagyásokért.  
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A disztónia diagnosztikai folyamatábráinak kidolgozását a frontotemporális demenciával foglalkozó 
betegségcsoport végezte. A betegségcsoport tagjai által a klinikai gyakorlatban használt skálákat 
feltérképezték, és többségi szavazással döntöttek arról, hogy melyik skálát javasolják. 

 

Az FTD betegségcsoportja:  

Betegségcsoport-koordinátorok:  

Isabelle Leber1 ; Markus Otto11 ; Rik Vandenberghe ; Rik Vandenberghe3 

 

Betegségcsoport tagjai: 

Egészségügyi szakemberek: 

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 Wollacott.2 

 

A betegek képviselői: 

Mary Kearney 

 

1 Assistance Publique-Hôpitaux de Paris, Hôpital Pitié-Salepétrière, Franciaország: University College London Hospitals NHS Foundation Trust, 
Egyesült Királyság; 3 University Hospitals Leuven, Belgium; 4 IRCCS Clinical Institute Humanitas - Rozzano, Olaszország; 5 Klinikum der 
Universität München, Németország; 6 AOU Siena, Olaszország; 7 Foundation IRCCS neurológiai intézet Carlo Besta - Milánó, Olaszország; 8 
Semmelweis Egyetem, Magyarország; 9 Pécsi Tudományegyetem, Magyarország; 10 University Medical Centre Ljubljana, Szlovénia; 11 
Universitätsklinikum Ulm, Németország; 12 Erasmus MC: University Medical Center Rotterdam, Hollandia; 13 Károly Egyetem, Prága, 14 
Universitätsklinikum Tübingen, Németország. 
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