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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 ziekten (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) het implementeren van ehealth om de 

expertise te laten reizen in plaats van patiënten en families. 

 

ERN-RND verenigt 32 van Europa's toonaangevende expertisecentra in 13 lidstaten en omvat zeer actieve 

patiëntenorganisaties. De centra bevinden zich in België, Bulgarije, Duitsland, Frankrijk, Hongarije, Italië, 

Litouwen, Nederland, Polen, Slovenië, Spanje, Tsjechië en het Verenigd Koninkrijk.  

 

De volgende ziektegroepen worden gedekt door ERN-RND: 

 Ataxias en erfelijke spastische paraplegieën 

 Atypisch parkinsonisme en de genetische ziekte van Parkinson 

 Dystonie, paroxysmale stoornis en neurodegeneratie met ophoping van ionen in de hersenen 

 Frontotemporale dementie 

 Ziekte van Huntingtons en andere taken 

 Leukodystrofieën 

 

 

Specifieke informatie over het netwerk, de expertisecentra en de behandelde ziekten is te vinden op de 

website van het netwerk www.ern-rnd.eu.  
 

 

Aanbeveling voor klinisch gebruik: 

Het Europese referentienetwerk voor zeldzame neurologische ziekten sterk 

beveelt het gebruik van de volgende schaal aan als beste klinische praktijk voor de 

beoordeling en waardering van frontotemporale dementie. 

 

Bei den Clinical practice guidelines, practice advisories, systematic reviews and other guidance published, 

endorsed or affirmed by ERN-RND are assessments of current scientific and clinical information provided 

as an educational service. De informatie (1) mag niet worden beschouwd als inclusief alle juiste 

behandelingen, zorgmethoden of als een verklaring van de standaard voor zorg; (2) wordt niet 

voortdurend bijgewerkt en weerspiegelt mogelijk niet het meest recente bewijs (nieuwe informatie kan 

opduiken tussen het moment waarop informatie wordt ontwikkeld en het moment waarop deze wordt 

gepubliceerd of gelezen); (3) richt zich alleen op de vraag of vragen die specifiek zijn geïdentificeerd; (4) 

schrijft geen bepaalde koers van medische zorg voor; en (5) is niet bedoeld ter vervanging van het 

onafhankelijke professionele oordeel van de behandelende zorgverlener, aangezien de informatie 

rekening houdt met individuele variatie tussen patiënten. In alle gevallen moet de gekozen handelwijze 

door de behandelend arts worden overwogen in de context van de behandeling van de individuele 

patiënt. Het gebruik van de informatie is vrijwillig. ERN-RND heeft deze informatie verstrekt op een "as 

is" basis, en geeft geen garantie, expliciet of impliciet, met betrekking tot de informatie. ERN-RND wijst 

specifiek elke garantie van verkoopbaarheid of geschiktheid voor een bepaald gebruik of doel af. ERN-

RND aanvaardt geen aansprakelijkheid voor enig letsel of schade aan personen of zaken voortvloeiend uit 

of verband houdend met enig gebruik van deze informatie of voor eventuele fouten of weglatingen. 
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DISCLAIMER 



 

De Diagnostic Flowcharts voor Dystonie zijn ontwikkeld door de Ziektebeeldengroep Frontotemporale 

Dementie. Schalen gebruikt in de klinische praktijk van de leden van de ziektegroep werden in kaart 

gebracht, en de beslissing over welke schaal zou worden voorgesteld werd genomen bij meerderheid van 

stemmen. 

 

Ziektebeeldgroep voor FTD:  

Coördinatoren van de ziektegroepen:  

Isabelle Leber1; Markus Otto11; Rik Vandenberghe3 

 

Ziektegroepleden: 

Professionals in de gezondheidszorg: 

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 

 

Vertegenwoordigers van patiënten: 

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 
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