As doencas neuromusculares sdo definidas como doencas raras e muitas delas sdo muito
dificeis de diagnosticar e tratar. A ERN EURO-NMD é uma rede de Centros de Referéncia
Europeus, recentemente criada, através da qual os médicos europeus podem ter acesso a
opiniBes especializadas sobre diagndstico e tratamento de doentes com doengas
neuromusculares de causa indeterminada. O grupo de trabalho da ERN EURO-NMD
dedicado a patologia do sistema nervoso periférico que compreende 5 especialistas em
patologia muscular pertencentes a centros que fazem parte da ERN, um representante de
pacientes e 4 especialistas adicionais da Alemanha, Reino Unido, Franga, Finlandia, Suécia,
Italia, Espanha, Bélgica e Holanda participaram numa reunidao de um dia organizada pelo
ENMC em Amsterdéo, a 7 de Dezembro de 2018. O objectivo da reunido era finalizar um
documento produsido pela ERN EURO-NMD sobre “Recomendagdes” para técnicas e
métodos de biopsia muscular a aplicar em todos os laboratérios de patologia dos 61 centros de
referéncia da ERN EURO-NMD.

Em 2017 foi realisado um levantamento das praticas existentes em todos os centros
pertencentes a ERN e, com base nas respostas, verificou-se que era necessario harmonizar o0s
métodos utilisados nos diferentes laboratorios de patologia muscular Europeus. Em Setembro
de 2018 o grupo de trabalho de patologia preparou um documento preliminar sobre as Normas
Recomendadas que foi destribuido a todos os centros para analise e comentarios. O feedback
dos centros participantes foi analisado e discutido. Durante a reunido do ENMC for elaborada
uma verséo final do documento intitulada: "Padr6es recomendados para patologia muscular”,
os resultados serdo posteriormente publicados na revista Neuromuscular Disorders.



