European
weied Reference
L] ;l' Networks

-

Declaracéo do Conselho de Estados-Membros das RER
sobre a integracao
das redes europeias de referéncia nos sistemas de satude dos Estados-Membros

(Declaracdo adotada em 25 de junho de 2019)

As redes europeias de referéncia (RER) foram criadas ao abrigo da diretiva de 2011 relativa aos direitos
dos doentes em matéria de cuidados de satde transfronteiricos. Assentam na cooperacéo voluntaria dos
Estados-Membros, que contribuem para as atividades das RER em conformidade com as respetivas
legislacBes nacionais. As RER estdo em funcionamento desde marco de 2017. Para garantir o correto e
sustentavel funcionamento das RER, e para que os doentes que sofrem de doencas raras, complexas e
de baixa prevaléncia possam tirar completo partido das mesmas, € necessario que as RER disponham
de uma ligacdo clara e estavel com os sistemas de salde dos Estados-Membros. Séo questdes de grande
importancia e que exigem medidas concretas.

A presente declaracdo visa incentivar os Estados-Membros a intensificarem o processo de integracao
com base nos contributos prestados pelo Grupo de Trabalho sobre a Integracéo®.

Os Estados-Membros s&o incentivados a facilitar a integracdo das RER nos respetivos sistemas de satde
mediante:

(@) aavaliacgdo e, se necessario, a adaptacdo ou atualizacéo do quadro nacional politico e/ou juridico
para garantir uma integracdo harmoniosa das RER nos sistemas nacionais de salde dos Estados-
Membros, incluindo, por exemplo, 0s planos ou as estratégias nacionais para as doengas raras e
o0s planos nacionais de luta contra o cancro;

(b) a criacdo de percursos adequados (claros e bem definidos) para os cuidados de saide dos
doentes, a fim de melhorar os cuidados prestados aos doentes e a gestdo dos doentes com
doencas raras ou complexas. O objetivo consiste em desenvolver os percursos de cuidados de
salde existentes, sempre que possivel, e liga-los as RER sempre que tal ainda ndo esteja
previsto. Aconselha-se os Estados-Membros que ndo disponham de percursos de cuidados de
salde definidos para os doentes que sofrem de doencas raras ou complexas a desenvolverem-
nos com base nas melhores préaticas e em conformidade com os percursos de cuidados de salde
especificos que estdo a ser desenvolvidos pelas RER;

(c) odesenvolvimento de sistemas claros de referenciacdo para as RER, a utilizar pelos prestadores
de cuidados de salde. Os procedimentos de referenciacdo devem ser transparentes, continuos e
eficazes. A referenciacdo é relativamente mais facil se o Estado-Membro dispuser de um ou
mais prestadores de cuidados de satide que sejam membros ou parceiros afiliados? de uma RER.
E igualmente importante que os Estados-Membros identifiquem ligacBes entre quaisquer
prestadores de cuidados de satde que prestem cuidados aos doentes que sofrem de doencas raras
ou complexas e os prestadores de cuidados de saude que sejam membros ou parceiros afiliados
de uma RER. Sdo necessérias regras sobre a cooperacao a nivel nacional para as situacdes em
que haja varios membros ou parceiros afiliados;

(d) o desenvolvimento de uma estratégia clara de comunicacdo e difusdo de informagdes sobre as
RER a todos os niveis de prestadores de cuidados de salde nos respetivos territdrios e a
facilitacdo do acesso dos profissionais de saude ao conhecimento criado pelas RER (orientacdes
clinicas, materiais de formacéo, etc.);

1 Grupo de trabalho estabelecido pelo Conselho de Estados-Membros das RER em outubro de 2017.
2 Para as definiges do termo «parceiros afiliados», ver a Declaracdo do Conselho de 10 de outubro de 2017:
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/ern/docs/boms_affiliated_partners_en.pdf.
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(e) uma reflexdo sobre os meios que permitam apoiar da melhor forma (a nivel administrativo,
financeiro, organizativo, informativo, etc.) os coordenadores e 0s membros e parceiros afiliados
das RER, para garantir que os doentes terdo acesso aos melhores conhecimentos especializados
disponiveis. O papel coordenador das autoridades nacionais deve ser reforcado.

O objetivo subjacente a formulacéo das presentes recomendacdes do Conselho de Estados-Membros das
RER consiste em facilitar o acesso ao diagnéstico atempado e a oferta de cuidados de saude de elevada
qualidade, acessiveis e eficazes em termos de custos a todos os doentes que sofrem de doengas raras ou
complexas que exigem tratamentos altamente especializados e uma determinada concentragéo de
conhecimentos e recursos mediante a aplicacdo das oportunidades disponibilizadas pelas RER e em
conformidade com a legislacéo nacional de cada Estado-Membro.

Do anexo da presente declaragcdo consta uma lista de potenciais agdes ordenadas por grau de prioridade
gue os membros do grupo de trabalho consideraram relevantes para o planeamento e a aplicacdo de
processos de integracdo sustentaveis.
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ANEXO

da Declaracao do Conselho de Estados-Membros das RER sobre a integragao das
redes europeias de referéncia nos sistemas de saude dos Estados-Membros

(adotada em 25 de junho de 2019)

Lista ndo exaustiva de potenciais acfes ordenadas por grau de prioridade que os membros do grupo de
trabalho consideraram relevantes para o planeamento e a aplica¢do de processos de integracao
sustentaveis.

1. Dominio de intervencdo fundamental: Planos nacionais/estratégias nacionais para as
doencas raras e quadro juridico para a integracao das RER

Inclusdo dos coordenadores das RER e/ou dos membros/parceiros afiliados das RER nos
organismos responsaveis pela elaboracdo de politicas (por exemplo, responsaveis pela
adogdo/aplicagdo/acompanhamento dos planos/das estratégias nacionais) ou encontrar outra
forma de tirar partido dos conhecimentos dos mesmos na elaboragéo de politicas.
Empenho na participagdo nas RER por meio de qualquer tipo de associagdo ou afiliacao.
Procedimentos claros e, se necessario, juridicamente definidos para a aprovacgéo de centros
de especializacdo (CdE) para os membros das RER e/ou a designacao de parceiros afiliados
das RER.

Procedimentos claros e, se necessario, juridicamente definidos para a identificacdo e
designacdo de centros de especializa¢do nacionais.

Organizacdo processual clara e transparente e/ou, sempre que possivel e adequado, uma
definicdo juridica de outros procedimentos e processos relacionados com a integracao, por
exemplo, os percursos de cuidados de salde, as redes clinicas, os sistemas de referenciacao,
a colaboracdo inter-regional em matéria de percursos de cuidados de salde, a acreditacao/
a certificacdo/ o acompanhamento de centros de especializagdo/membros das RER, a
utilizacdo do sistema de gestdo clinica dos doentes e da gestdo dos dados dos doentes, a
adogdo/aplicacdo de recursos comprovados e desenvolvidos pelas RER na prética clinica e
na formacdo médica sobre doencas raras, etc.

2. Dominio de intervencao fundamental: Percursos de cuidados de satde para os doentes

Criacdo de percursos nacionais de cuidados de saude para os doentes para garantir a
acessibilidade aos CdE/as RER, com o objetivo de obter diagnosticos atempados e
proporcionar tratamentos adequados em casos de doengas raras e doengas complexas.
Abordagem multidisciplinar e integracdo horizontal dos servigos nos centros de
especializacdo.

Coordenacdo dos cuidados prestados aos doentes que sofrem de doengas raras, complexas
e de baixa prevaléncia.

Acompanhamento dos centros de especializacdo e/ou dos percursos de cuidados de salde,
tendo em vista uma melhoria continua.



Sempre que tal seja adequado, promover a colaboragdo inter-regional em matéria de
percursos de cuidados de salde para garantir a acessibilidade dos centros de
especializacdo/das RER e reduzir as diferencas inter-regionais injustificadas na prestacao
de cuidados a doengas raras e a doengas complexas.

Integracdo vertical dos servigos e transi¢do de cuidados nos percursos de cuidados de salde.
Rever as orientacGes nacionais sobre préaticas clinicas e os instrumentos de apoio a decisdo
clinica, tendo em vista percursos de diagnostico eficientes que incluam as RER.

Dominio de intervencdo fundamental: Sistemas de referenciacédo para as RER

Alinhamento dos percursos nacionais de cuidados de saide com os sistemas de
referenciacdo das RER para garantir a acessibilidade das RER de acordo com as
necessidades dos Estados-Membros.

Promover instrumentos informaticos e procedimentos a nivel nacional e transfronteirico
para garantir intercambios seguros e em conformidade com 0 RGPD dos dados dos doentes
para os servigos relacionados com as RER.

Instituicdo de uma rede nacional de membros e/ou parceiros afiliados das RER para garantir
a acessibilidade das RER de acordo com as necessidades dos Estados-Membros.
Instituicdo, a nivel nacional/regional, de redes de agrupamentos de doencas abrangidas pelas
RER, a fim de garantir um acesso facil dos doentes aos servi¢os das RER, sempre que
necessario.

Dominio de intervencdo fundamental: Informacdes sobre as RER prestadas a nivel dos
Estados-Membros

Procurar intensificar a difusdo de informacgdes sobre as RER, 0s percursos nacionais de
cuidados de saude, os sistemas de referenciacéo e a organizacdo dos sistemas de saude para
as doencas raras e complexas entre o pessoal médico, de enfermagem e paramédico de
acordo com as necessidades dos Estados-Membros.

Procurar promover a formacdo médica sobre doencas raras e doengas complexas.

Procurar intensificar a difusdo de informagbes ao grande publico e a sensibilizacdo do
mesmo para as RER de acordo com as necessidades dos Estados-Membros.

Procurar apoiar a comunicacdo e a coordenacdo entre as diversas partes interessadas que
participam na prestacdo de cuidados relacionados com doencas raras e complexas.

Dominio de intervencdo fundamental: Apoio dos Estados-Membros aos coordenadores,
membros efetivos e parceiros afiliados das RER

Prestar apoio (que pode ser, nomeadamente, administrativo, financeiro, organizativo,
informativo) para garantir a sustentabilidade dos membros e/ou parceiros afiliados
nacionais das RER.

Criar um ambiente que permita aos coordenadores das RER e/ou aos membros das RER
aceitarem o apoio prestado pela Comissao Europeia.

Procurar combater as despesas desnecessarias e supérfluas na prestagdo de cuidados
relacionados com doengas raras e complexas.
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¢ Identificar e dar resposta as necessidades especificas dos prestadores de cuidados de saude
para possibilitar uma participacéo eficiente nas atividades das RER.

Para efeitos do disposto no presente anexo, entende-se por:

«Plano nacional ou estratégia nacional» (PN/EN), um conjunto de medidas politicas integradas e abrangentes no dominio
social e da salde para as doencas raras (com uma analise prévia das necessidades e dos recursos), a desenvolver e aplicar a
nivel nacional, dispondo, caracteristicamente, de objetivos identificados a alcan¢ar num determinado prazo.

EUROPLAN. Recommendations for the development of National plans for rare diseases. Guidance document (EUROPLAN,
Recomendacdes para o desenvolvimento de planos nacionais para as doengas raras — Documento de orientagédo). Disponivel
em: http://www.europlanproject.eu/_europlanproject/Resources/docs/2008-2011_2.EuroplanRecommendations.pdf.

«Percurso clinico», a defini¢do exige todos os elementos seguintes:

e  Utilizar um plano de cuidados multidisciplinar estruturado;

e  Canalizar a tradugdo de orienta¢Bes ou elementos comprovativos para as estruturas locais;

e  Pormenorizar as etapas de um tratamento ou dos cuidados de satide num plano, num percurso, num algoritmo, numa
orientacdo ou noutro «inventario de medidas» (ou seja, a intervencao dispde de prazos ou de uma progressédo assente
em critérios);

e  Procurar normalizar os cuidados a prestar no caso de um problema clinico, um procedimento ou um episddio de
cuidados de salde especifico numa populagao especifica.

Plishka, C., Rotter, T., Kinsman, L., Hansia, M. R., Lawal, A., Goodridge, D., Penz, E., Marciniuk, D. D., «Effects of clinical
pathways for chronic obstructive pulmonary disease (COPD) on patient, professional and systems outcomes: protocol for a
systematic review» (Efeitos dos percursos clinicos para a doenca pulmonar obstrutiva crénica (DPOC) nos resultados dos
doentes, dos profissionais e dos sistemas: protocolo para uma revisdo sistematica), Syst. Rev., 2016;5(1), p. 135.

«Percursos de cuidados de saude», uma metodologia para a tomada de deciséo e para a organizacgao dos cuidados de satide a
prestar a um grupo de doentes bem definido durante um periodo bem definido.

European Pathway Association (Associacdo europeia para os percursos de cuidados de salde). Disponivel em: http://e-p-
a.org/care-pathways/.

«Cuidados clinicos supérfluos», em termos gerais, as situagdes nas quais os doentes ndo recebem os cuidados adequados por
motivos que poderiam ser evitados, utilizando desnecessariamente (de um ponto de vista sistematico) recursos para alcancar
um determinado resultado.

«Desperdicio operacional», as situa¢des em que se poderiam prestar cuidados de sadde utilizando menos recursos ou recursos
de preco inferior no sistema de saude.

OCDE, Tackling Wasteful Spending on Health (Combater as despesas supérfluas no dominio da satde), OECD Publishing,
Paris, 2017. Disponivel em: http://dx.doi.org/10.1787/9789264266414-en.

«Variag@es injustificadas», as diferencas na utilizacdo dos servicos entre os prestadores e as regides que ndo podem ser
atribuidas a diferencas de necessidades ou preferéncias dos doentes, mas, sim, a outros fatores.

Comisséo Europeia, Application of the ERN model in European cross-border healthcare cooperation outside the rare diseases
area. Report of the Expert Panel on effective ways of investing in Health (EXPH) (Aplicac&o do modelo das RER a cooperagao
transfronteirica em matéria de sadde fora do dominio das doencas raras — Relatorio do grupo de peritos sobre formas eficazes
de investir na salde), Servico das Publicagbes da Unido Europeia, Luxemburgo, 2018. Disponivel em:
https://ec.europa.eu/health/expert_panel/sites/expertpanel/files/021 erns_en.pdf.

A integracéo dos cuidados de satde pode ser diferenciada de acordo com os niveis do sistema envolvidos:

« integragdo horizontal: liga servigos no mesmo nivel do processo

de prestacéo de cuidados de saude, p. ex., a medicina geral e os cuidados de proximidade;

* integracdo vertical: associa organizagBes a varios niveis de uma estrutura hierarquica sob uma Unica administragéo
abrangente, p. ex., os cuidados de saude primarios e os cuidados de salide secundarios.

Comissd@o Europeia, Health system performance assessment — Integrated Care Assessment (Avaliagdo do desempenho dos
sistemas de salde - avaliacdo dos cuidados integrados), 2018. Disponivel em:
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/2018_integratedcareassessment en.pdf.

«Transicdo de cuidados», o conjunto de medidas destinadas a garantir a coordenacédo e a continuidade. Deve assentar num
plano de cuidados de satde exaustivo e na disponibilidade de profissionais habilitados com boa formacdo, que tenham
informacdes atualizadas sobre os objetivos de tratamento, as preferéncias e o estado de saude ou clinico dos doentes. Inclui
acordos de carater logistico e a educagdo do doente e da familia, assim como a coordenacéo entre os profissionais de satide que
participam na transicao.

National Transitions of Care Coalition (Alianca nacional para a transi¢do de cuidados de saude). Disponivel em:

www.ntocc.org.
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«Coordenacao de cuidados», a organizagdo deliberada de atividades de prestagdo de cuidados aos doentes entre dois ou mais
participantes (incluindo o doente) que participam na prestacdo de cuidados de salde ao doente, para facilitar a oferta adequada
de servigos de salde. A organizagdo de cuidados envolve a ordenacédo do pessoal e dos outros recursos necessarios a todas as
atividades de prestagdo de cuidados de salde e é frequentemente alcangada por meio do intercdmbio de informag@es entre 0s
participantes responsaveis por diversos aspetos da prestacéo de cuidados.

McDonald, K. M., et al., «Care Coordination» (Coordenacéo de cuidados), in Shojania, K. G., McDonald, K. M., Wachter, R.
M., Owens, D. K., cole¢do Closing the Quality Gap: A Critical Analysis of Quality Improvement Strategies (Colmatar as
lacunas em matéria de qualidade: uma analise critica das estratégias de melhoria da qualidade), vol. 7, Agency for Healthcare
Research and Quality (Agéncia para a investigacdo e a qualidade da salde), Rockville (Maryland), 2007.



