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Luxembourg: Publications Office of the European Union, 2019
© European Union, 2019

Reproduction is authorised provided the source is acknowledged.



¥\ European
Reference
o' Network

European
v Reference
Networks

DAS EUROPAISCHE REFERENZNETZWERK FUR SELTENE NEUROLOGISCHE
ERKRANKUNGEN (ERN-RND)

Das ERN-RND ist ein Europdisches Referenznetzwerk, das von der Europdischen Union eingerichtet wurde. ERN-RND ist ein
Verbund der Krankenhduser in der EU, die fiir die Versorgung von Menschen mit seltenen neurologischen Erkrankungen eine
besondere Expertise besitzen. Ziel ist es eine verbesserte Versorgung von Patienten mit seltenen neurologischen
Erkrankungen (rare neurological diseases - RND) zu erreichen. Die drei Sdulen des ERN-RND sind: (I) Netzwerk bestehend aus
Experten und Spezialzentren, (II) Entwicklung, Zusammenfihrung und Verbreitung von versorgungsrelevantem Wissen tber
seltene neurologische Erkrankungen, und (Ill) die Einrichtung und Nutzung von e-health Strukturen, die es ermdoglichen,
fallbezogen Expertenwissen auszutauschen, ohne dass Patienten und Angehdrige reisen missen.

ERN-RND umfasst gegenwadrtig 32 europdische Spezialzentren in 13 Mitgliedsstaaten, sowie mehrere, sehr aktive
Patientenorganisationen. Die Spezialzentren befinden sich in Belgien, Bulgarien, Tschechien, Frankreich, Deutschland,
Ungarn, ltalien, Litauen, Niederlande, Polen, Slowenien, Spanien und GroRbritannien.

ERN-RND deckt die folgenden Erkrankungsgruppen ab:

- Ataxien und hereditdre spastische Spinalparalysen (HSP)

- Atypische Parkinsonsyndrome und genetische Parkinsonerkrankungen

- Dystonien, Paroxysmale Erkrankungen und Neurodegeneration mit Eisenablagerungen im Gehirn (NBIA)

- Frontotemporale Demenz

- Huntington Erkrankung und andere Choreas

- Leukodystrophien

Mehr Informationen zum Netzwerk, den Spezialzentren und den oben genannten Erkrankungsgruppen finden Sie unter
www.ern-rnd.eu

Bestditigung des Werts:
ERN-RND bestdtigt den Wert dieser Guideline als gute klinische Praxis fiir Pantothenatkinase-assoziierter
Neurodegeneration.

HAFTUNGSAUSCHLUSS

Bei den klinischen Leitlinien, Praxisempfehlungen, systematischen Ubersichtsarbeiten und anderen Leitlinien, die von ERN-
RND veroffentlicht, beflirwortet oder in ihrem Wert bestdtigt werden, handelt es sich um die Bewertung aktueller
wissenschaftlicher und klinischer Informationen, die als Bildungsangebot zur Verfligung gestellt werden.

Die Informationen (1) umfassen maoglicherweise nicht alle geeigneten Behandlungen und Pflegemethoden und sollen nicht
als Feststellung des Pflegestandards betrachtet werden; (2) werden nicht laufend aktualisiert und spiegeln moglicherweise
nicht die neuesten Erkenntnisse wider (zwischen der Erstellung dieser Informationen und ihrer Veréffentlichung bzw. Lektiire
kénnen sich neue Informationen ergeben haben); (3) beziehen sich nur auf die spezifisch angegebenen Fragestellungen; (4)
schreiben keine bestimmte medizinische Versorgung vor; (5) ersetzen nicht das unabhangige professionelle Urteil des
behandelnden Arztes, da die Informationen keine individuellen Unterschiede zwischen den Patienten bericksichtigen. In
jedem Fall sollte die gewahlte Vorgehensweise vom behandelnden Arzt individuell auf den jeweiligen Patienten abgestimmt
werden. Die Nutzung der Informationen ist freiwillig. Die Informationen werden vom ERN-RND auf der Basis des Ist-Zustands
zur Verfligung gestellt und ERN-RND {bernimmt keine ausdriickliche oder stillschweigende Gewahr in Bezug auf die
Informationen. ERN-RND lehnt ausdriicklich jegliche Gewahr der Gebrauchstauglichkeit und der Eignung fiir eine bestimmte
Verwendung oder einen bestimmten Zweck ab. ERN-RND tibernimmt keine Verantwortung fiir Personen- oder Sachschaden,
die sich aus der Verwendung dieser Informationen ergeben oder damit im Zusammenhang stehen, noch fir irgendwelche
Fehler oder Unterlassungen.



¥\ European
Reference
o' Network

European
v Reference
Networks

comple diseares

REFERENZ

Hogarth P et al. Consensus clinical management guideline for pantothenate kinase-associated neurodegeneration
(PKAN). Mol Genet Metab. 2017 Mar;120(3):278-287.

Aufgrund der Regelungen zum Schutz des geistigen Eigentums ist es uns nicht erlaubt, die tatsachlichen
Bewertungsskalen in diesem Dokument abzudrucken.
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