
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Kiadja ERN-RND: 2019. Szeptember  

AZ EFNS IRÁNYMUTATÁSAI AZ ELSŐDLEGES 

DYSTONIÁK DIAGNÓZISÁRÓL ÉS KEZELÉSÉRŐL 
EUROPEAN JOURNAL OF NEUROLOGY 2011, 18: 5-18. 

 
 



 

Felelősségi nyilatkozat: 

 "Az Európai Bizottság e kiadvány elkészítéséhez nyújtott támogatása nem jelenti a tartalom jóváhagyását, 
amely kizárólag a szerzők nézeteit tükrözi, és a Bizottság nem tehető felelőssé a benne foglalt információk 
bármilyen felhasználásáért." 

 

Az Európai Unióról további információk az interneten találhatók (http://europa.eu). 

Luxemburg: Az Európai Unió Kiadóhivatala, 2019. 
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A sokszorosítás a forrás megjelölésével engedélyezett. 

  



 

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-kkel 
kapcsolatos tudás létrehozása, összegyűjtése és terjesztése, valamint (iii) az e-egészségügy megvalósítása, 
hogy a betegek és családok helyett a szakértelem utazhasson. 

Az ERN-RND Európa 64 vezető szakértői központját, valamint 4 társult partnerét egyesíti 24 tagállamban, 
és rendkívül aktív betegszervezeteket foglal magában. A központok Ausztriában, Belgiumban, 
Bulgáriában, Horvátországban, Cipruson, a Cseh Köztársaságban, Dániában, Észtországban, 
Finnországban, Franciaországban, Németországban, Görögországban, Magyarországon, Olaszországban, 
Lettországban, Litvániában, Luxemburgban, Máltán, Hollandiában, Lengyelországban, Szlovéniában, 
Spanyolországban és Svédországban 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. 

 

 

Az értékek megerősítése: 

A Ritka Neurológiai Betegségek Európai Referenciahálózata megerősítette, hogy ez az 

iránymutatás a primer dystoniák legjobb klinikai gyakorlatának számít. 

 

 

Az ERN-RND által közzétett, támogatott, értékükben megerősített klinikai irányelvek, gyakorlati ajánlások, 
szisztematikus áttekintések és egyéb irányelvek esetében naprakész tudományos és klinikai információk 
értékeléséről van szó, amelyeket képzési ajánlatként bocsátanak rendelkezésre.  

Az információk (1) nem feltétlenül tartalmazzák az összes megfelelő kezelést és ápolási módszert, és nem 
tekintendők az ápolási norma meghatározásának; (2) nem frissülnek folyamatosan és nem feltétlenül 
tükrözik a legújabb ismereteket (jelen információk létrehozása és a közzétételük, ill. elolvasásuk között új 
információk merülhetnek fel); (3) csak a konkrétan megadott kérdésfelvetésekre vonatkoznak; (4) nem 
írnak elő meghatározott orvosi ellátást; (5) nem helyettesítik a kezelőorvos független szakmai ítéletét, 
mivel az információk nem veszik figyelembe az egyes páciensek közötti egyedi eltéréseket. A 
kezelőorvosnak minden esetben egyedileg kell meghatároznia a választott eljárásmódot az adott beteg 
számára. Az információk felhasználása önkéntes. Az ERN-RND az információkat a tényleges állapot alapján 
bocsátja rendelkezésre, és az ERN-RND nem vállal semmiféle kifejezett vagy hallgatólagos garanciát az 
információkra vonatkozóan. Az ERN-RND kifejezetten elutasítja a használhatóság, valamint egy 
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meghatározott felhasználásra vagy célra való alkalmasság garantálását. Az ERN-RND nem vállal 
felelősséget azokért a személyi sérülésekért vagy anyagi károkért, amelyek jelen információk 
felhasználásából adódnak vagy azokkal összefüggésben állnak, és az előforduló hibákért és mulasztásokért 
sem. 

 
 

 

 

 

  

https://onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1111/j.1468-1331.2010.03042.x 

LINK AZ EREDETI KIADVÁNYHOZ 



 
  

 

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

www.ern-rnd.eu 


