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Felel6sségi nyilatkozat:

"Az Eurdpai Bizottsag e kiadvany elkészitéséhez nyujtott tamogatasa nem jelenti a tartalom jovahagyasat,
amely kizardlag a szerz6k véleményét tiikrozi, és a Bizottsdg nem tehetd felel6ssé a benne foglalt
informacidk barmilyen felhasznalasaért."

Az Eurdpai Unidrdl tovabbi informaciok az interneten taldlhatok (http://europa.eu).
Luxemburg: Az Eurdpai Unid Kiaddhivatala, 2019.
© Eurdpai Unig, 2019

A sokszorositas a forras megjel6lésével engedélyezett.
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A RITKA NEUROLOGIAI BETEGSEGEK EUROPAI
REFERENCIAHALOZATANAK (ERN-RND)

Az ERN-RND az Eurdpai Unid altal |étrehozott és jovahagyott eurdpai referenciahalézat. Az ERN-RND egy
olyan egészséglgyi infrastruktura, amely a ritka neurolégiai betegségekre (RND) dsszpontosit. Az ERN-
RND harom f6 pillére a kovetkezd: (i) szakért6k és szakért6i kozpontok haldzata, (ii) az RND-kkel
kapcsolatos tudas létrehozdasa, 6sszegylijtése és terjesztése, valamint (iii) az e-egészségligy megvaldsitasa,
hogy a betegek és csaldadok helyett a szakértelem utazhasson.

Az ERN-RND Eurdpa 64 vezetd szakértbi kozpontjat, valamint 4 tarsult partnerét egyesiti 24 tagallamban,
és rendkivil aktiv betegszervezeteket foglal magaban. A kodzpontok Ausztridban, Belgiumban,
Bulgaridban, Horvatorszagban, Cipruson, a Cseh Koztarsasagban, Danidban, Esztorszagban,
Finnorszdgban, Franciaorszagban, Németorszagban, Gorogorszagban, Magyarorszdgon, Olaszorszagban,
Lettorszagban, Litvdniaban, Luxemburgban, Maltan, Hollandidban, Lengyelorszagban, Szlovéniaban,
Spanyolorszdgban és Svédorszagban talalhatok.

Az ERN-RND a kovetkez8 betegségcsoportokra terjed ki:
e Ataxidk és orokletes spasztikus paraplegiak
e Atipikus parkinsonizmus és genetikai Parkinson-kér
e Dystonia, paroxizmalis rendellenesség és neurodegeneracié agyi ionfelhalmozddassal
e Frontotemporalis demencia
e Huntingtons-kér és mas hazimunkak
e Leukodisztrofidk

A hdlozatrdl, a szakértdi kbzpontokrol és a lefedett betegségekrél a halézat honlapjan (www.ern-rnd.eu)
talalhatok részletes informaciok.

Az értékek megerdésitése:

A Ritka Neurologiai Betegségek Europai Referenciahdlozata megerésitette, hogy ez az
iranymutatds a pantotendt-kindzzal tdrsulo neurodegenerdcio (PKAN) legjobb klinikai
gyakorlatanak értéke.

FELELOSSEG KIZARASA

Az ERN-RND altal kozzétett, tdmogatott, értékiikben megerdsitett klinikai iranyelvek, gyakorlati ajanlasok,
szisztematikus attekintések és egyéb iranyelvek esetében naprakész tudomanyos és klinikai informaciok
értékelésérdl van szo, amelyeket képzési ajanlatként bocsatanak rendelkezésre.

Az informaciok (1) nem feltétleniil tartalmazzak az 6sszes megfelel kezelést és apoldsi mddszert, és nem
tekintenddk az apolasi norma meghatdrozasanak; (2) nem frissiilnek folyamatosan és nem feltétlendl
tikrozik a legujabb ismereteket (jelen informacidk |étrehozasa és a kozzététellk, ill. elolvasasuk kozott Uj
informacidk merilhetnek fel); (3) csak a konkrétan megadott kérdésfelvetésekre vonatkoznak; (4) nem
irnak el6 meghatarozott orvosi ellatast; (5) nem helyettesitik a kezelGorvos fliggetlen szakmai itéletét,
mivel az informaciok nem veszik figyelembe az egyes pdciensek kozotti egyedi eltéréseket. A
kezel6orvosnak minden esetben egyedileg kell meghataroznia a valasztott eljardasmddot az adott beteg
szamara. Az informacidk felhaszndldsa 6nkéntes. Az ERN-RND az informdacidkat a tényleges allapot alapjan
bocsatja rendelkezésre, és az ERN-RND nem vallal semmiféle kifejezett vagy hallgatdlagos garanciat az
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informacidkra vonatkozéan. Az ERN-RND kifejezetten elutasitja a haszndlhatdsag, valamint egy
meghatarozott felhasznaldsra vagy célra valé alkalmassag garantaldsat. Az ERN-RND nem vallal
felel6sséget azokért a személyi sérilésekért vagy anyagi karokért, amelyek jelen informaciok
felhasznaldsabdl adddnak vagy azokkal 6sszefliggésben allnak, és az el6forduld hibakért és mulasztasokért
sem.

IRANYELV:

Hogarth P et al. Konszenzusos klinikai kezelési irdnymutatds a pantotendt-kindzzal 0Osszefliggd
neurodegeneraciora (PKAN). Mol Genet Metab. 2017 Mar;120(3):278-287.
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