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A ERN-RND é uma rede europeia de referência criada e aprovada pela União Europeia. A ERN-RND é uma 
infraestrutura de cuidados de saúde que se centra nas doenças neurológicas raras (DNR). Os três 
principais pilares da ERN-RND são: (i) rede de peritos e centros especializados, (ii) geração, agregação e 
difusão de conhecimentos sobre DNR, e (iii) implementação da saúde em linha para permitir que os 
especialistas se desloquem em vez dos doentes e das famílias. 

A ERN-RND reúne 32 dos principais centros de peritos da Europa em 13 Estados-Membros e inclui 
organizações de doentes altamente ativas. Os centros estão localizados na Bélgica, Bulgária, República 
Checa, França, Alemanha, Hungria, Itália, Lituânia, Países Baixos, Polónia, Eslovénia, Espanha e Reino 
Unido. 

Os seguintes grupos de doenças são abrangidos pelo ERN-RND: 

 Ataxias e paraplegias espásticas hereditárias 

 Parkinsonismo atípico e doença de Parkinson genética 

 Distonia, perturbação paroxística e neurodegeneração com acumulação de ferro no cérebro 

 Demência frontotemporal 

 Doença de Huntington e outras Coréias 

 Leucodistrofias 
 
Informações específicas sobre a rede, os centros especializados e as doenças abrangidas podem ser 

encontradas no Website da rede www.ern-rnd.eu.  

 
 

Recomendação para uso clínico: 

A Rede Europeia de Referência para as Doenças Neurológicas Raras subscreveu estes 

orientações para a X-ALD para ajudar a orientar o diagnóstico. A Rede de Referência recomenda 

a utilização das diretrizes. 

 

 

As diretrizes clínicas, recomendações práticas, revisões sistemáticas e outras diretrizes publicadas, 
apoiadas ou confirmadas quanto à sua validade pela ERN-RND são avaliações de informações clínicas e 
científicas atuais que se disponibilizam como oferta educativa.  

As informações (1) podem não compreender todos os tratamentos e métodos de cuidados de saúde 
apropriados e não devem ser considerados como constatação de padrão de cuidados de saúde; (2) não 
são atualizadas continuamente e podem não representar os conhecimentos mais recentes (podem surgir 
novas informações entre a data da redação destas informações e a sua publicação e/ou leitura); (3) 
referem-se apenas às questões especificamente indicadas; (4) não impõem determinado tratamento 
médico; (5) não substituem o juízo profissional independente do médico assistente, visto que as 
informações não consideram diferenças individuais entre os doentes. Em todo o caso, o médico assistente 
deverá adaptar o modo de procedimento escolhido às necessidades do respetivo paciente. A utilização 
das informações é facultativa. As informações são disponibilizadas pela ERN-RND com base no estado real 
e a ERN-RND não assume qualquer garantia, expressa ou tácita, em relação às informações. A ERN-RND 
declina expressamente qualquer garantia pela aptidão para utilização e adequação para uma 
determinada aplicação ou finalidade. A ERN-RND não assume responsabilidade alguma por danos 
pessoais ou materiais resultantes da utilização destas informações ou relacionadas com estas, nem por 
quaisquer erros ou omissões.  
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