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ajudar os doentes com doencas rar
de baixa prevaléncia e complexas«

O que sao as redes europeias
de referéncia (RER)?

Criadas ao abrigo da Diretiva 2011/24/UE relativa ao
exercicio dos direitos dos doentes em matéria de cuidados
de saude transfronteiricos, as redes europeias de referéncia
(RER) sao redes virtuais de prestadores de cuidados de
saude estabelecidos na Unido Europeia (UE) e na Noruega,
especializados no tratamento de doentes com doencas raras,
complexas e de baixa prevaléncia.

As redes europeias de referéncia reinem conhecimentos,
experiéncia e especializacdo e ajudam os profissionais de
saude individuais a fornecer um diagnéstico mais preciso e
o melhor tratamento disponivel.
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Com recurso a uma plataforma
informatica especifica e segura, os casos
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s ipa de peritos europeus sem que
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que os doentes ndo tenham
de o fazer.


https://eur-lex.europa.eu/legal-content/PT/TXT/?uri=celex:32011L0024
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_pt
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_pt

As redes europeias de referéncia:

« analisam casos individuais de doentes (mais de 3 800 até a data) ao convocar debates virtuais entre
a> especialistas de diferentes prestadores de cuidados de satide, com o apoio de uma plataforma informatica
especifica e segura, financiada pela Comissdo Europeia. Os especialistas debatem casos clinicos para
chegar a acordo sobre diagndsticos e tratamentos,

» desenvolvem orientacdes sobre praticas clinicas e outras ferramentas de apoio a decisdo
clinica relativamente a uma doenca rara especifica para orientar os clinicos, bem como cursos
de formacdo para os prestadores de cuidados de saude,

« facilitam o trabalho em rede e a realizacdo de estudos clinicos de grande dimens&o que de outra
forma seriam impossiveis, reunindo dados em toda a UE para uma melhor compreensdo das doencas
raras e complexas e para ajudar a desenvolver tratamentos,

« desenvolvem e mantém registos de doencas raras com os dados dos doentes que lhes s&o
encaminhados,

+ envolvem os doentes através dos grupos europeus de defesa dos doentes, colocando a sua voz no
centro das atividades das RER.
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09 Como é que os doentes acedem as RER?

Com o seu consentimento escrito e em conformidade com as regras do respetivo sistema nacional de salde,
os casos dos doentes podem ser encaminhados pelo seu prestador de cuidados de saiide para o
membro pertinente da RER no seu pais, a fim de obter aconselhamento sobre o estabelecimento de um
diagndstico ou de um tratamento.

rg Como é que os prestadores de cuidados de saude facilitam um
2| debate virtual?

Os prestadores de cuidados de saude podem sugerir o recurso a RER pertinente, depois de analisarem as
possibilidades de tratamento existentes no seu prdprio pars.

Podem contactar os membros das RER no seu pais para que o caso do doente seja encaminhado, mas
apenas apos o consentimento expresso por escrito do doente para o encaminhamento e a partilha do seu
processo clinico.

Apos receberem o pedido, os coordenadores da RER podem convocar um painel consultivo virtual de
especialistas clinicos de diferentes disciplinas através de uma plataforma informatica especifica e sequra —
0 SGCD (sistema de gestdo clinica dos doentes) — que lhes permite partilhar de forma segura os dados do
doente, debater o caso, formular um diagndstico e/ou prescrever um tratamento, se aplicavel.

0 prestador de cuidados de satide local do doente mantém-se como o ponto de contacto unico do doente,
debatendo o contributo dos especialistas em cada fase do diagndstico e do tratamento.



https://cpms2.ern-net.eu/screen/public

A historia de Onni — epilepsias raras

Quando um rapaz de quatro anos na Finlandia, que sofria de 20 a 30 crises por dia, foi
encaminhado pelo seu médico para um especialista do hospital universitario de Helsinquia,
a anadlise dos seus exames de eletroencefalograma (EEG) e de ressonancia magnética (RM)
cerebral permitiu diagnosticar uma forma rara de epilepsia causada por uma malformacéo
no cérebro. Inicialmente, os pais sentiram-se aliviados por n&o se tratar de um tumor. No
entanto, a equipa do hospital tinha poucos conhecimentos sobre o tipo de epilepsia do rapaz.
Onni era uma das poucas pessoas na Finlandia com esta doenca, e apenas um numero
reduzido de centros médicos em todo o mundo tinha experiéncia nesta area.

A equipa do hospital contactou a RER «EpiCARE» para obter apoio. Com o consentimento

de Onni e dos seus pais, os registos clinicos foram carregados no sistema de gestéo clinica
dos doentes (SGCD). Uma equipa de especialistas de Italia, Reino Unido, Franca, Espanha,
Romeénia, Suécia e Paises Baixos analisou o caso e a investigacdo disponivel. Recomendaram
uma radiocirurgia com tecnologia de ponta GammakKnife®, disponivel apenas em dois centros,
como o tratamento com menor risco e maior probabilidade de sucesso.

Onni e a sua familia deslocaram-se a Marselha, onde a equipa de epilepsia da Universidade
de Marselha tem grande experiéncia neste tipo de intervencao cirdrgica. Apds a cirurgia, Onni
melhorou significativamente. Embora continue a ter crises, o seu nimero foi drasticamente

reduzido.
Exemplo ficticio, baseado num caso real de um doente de uma RER

Como é que os profissionais de saude beneficiam das RER?

Os profissionais de salide podem participar em debates virtuais sobre casos de doencas raras.

Além disso, podem aceder a orientacdes sobre praticas clinicas desenvolvidas pelas RER, bem como a
materiais de educacdo e formacdo e a cursos em linha.

Por fim, podem participar em programas de intercambio de investigadores e em estudos de investigacdo de
grande escala.
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https://audiovisual.ec.europa.eu/en/media/video/I-191812
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_pt
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_pt
https://op.europa.eu/pt/publication-detail/-/publication/cc54431e-77a4-11ee-99ba-01aa75ed71a1
https://op.europa.eu/pt/publication-detail/-/publication/cc54431e-77a4-11ee-99ba-01aa75ed71a1
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