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Redes Europeias de Referéncia: 900 equipas médicas
conectadas em toda a Europa em beneficio dos doentes

As novas Redes Europeias de Referéncia (RER) comecaram hoje os
seus trabalhos.

As RER sdao plataformas Uunicas e inovadoras de cooperacao
transfronteirica entre especialistas para o diagndstico e tratamento
de doencas complexas e raras ou de baixa prevaléncia.

Ao dirigir-se aos médicos, doentes e meios de comunicagao social no
Hospital Universitario de Lovaina, na Bélgica, Vytenis Andriukaitis,
Comissario Europeu responsavel pela Saude e a Seguranca dos
Alimentos, declarou: « é com especial satisfacdo que lanco as Redes
Europeias de Referéncia. Como médico, testemunhei com demasiada
frequéncia histdrias tragicas de doentes com doencas raras ou
complexas que eram deixados na incerteza, por vezes sem poderem
encontrar um diagndstico correto e receber tratamento. Assisti
também a dificuldade dos meus colegas ao tentarem ajudar, devido
a falta de informacao e de oportunidades de cooperacdo em rede. As
RER irdo conectar a experiéncia e os conhecimentos consideraveis
existentes na UE e que se encontram atualmente dispersos pelos
diferentes paises, fazendo desta iniciativa um exemplo concreto do
valor acrescentado da cooperacdo europeia. Estou confiante de que
as RER trardo uma nova luz aos doentes que sofrem de doencas
raras, permitindo-lhes aceder a tratamentos inovadores que poderao
salvar e transformar as suas vidas.»



Vinte e quatro RER tematicas, reunindo mais de 900 unidades de
saude altamente especializadas de 26 paises, comecarao a trabalhar
em conjunto num vasto leque de questdes, desde patologias dsseas
a doencas hematoldgicas, cancros pediatricos e problemas de
imunodeficiéncia. A unidao nesta escala dos melhores especialistas da
UE devera beneficiar, todos os anos, milhares de doentes com
patologias que requerem uma concentragao especial de cuidados de
saude altamente especializados em areas médicas em que os
conhecimentos especializados sao raros.

O desafio das doencas raras

As doencas raras sdo doencas que afetam, no maximo, 5 em cada
10 000 pessoas. No seu conjunto, entre 6 000 e 8 000 doencas raras
afetam o quotidiano de cerca de 30 milhdes de pessoas na UE, muitas
das quais criangas. As doengas raras e complexas podem causar
problemas de salde croénicos e muitas delas sao potencialmente
fatais. Por exemplo, ha cerca de 200 tipos diferentes de cancros raros
e sao diagnosticadas anualmente mais de meio milhao de pessoas na
Europa com estas doencgas.

As suas consequéncias nos doentes, familias e cuidadores sao
consideraveis, acrescendo o facto de estas doencas, muitas vezes,
ndo serem diagnosticadas por falta de conhecimentos cientificos e
médicos ou devido a dificuldade de acesso a competéncias médicas
especializadas. A fragmentacao dos conhecimentos sobre doencas
raras e o reduzido niumero de doentes afetados por cada uma delas
torna este desafio numa area de especial valor acrescentado a escala
da UE.

As RER em sintese

As Redes Europeias de Referéncia (RER) sao redes virtuais que
reinem prestadores de cuidados de saude de toda a Europa, para
combater patologias complexas ou raras que exigem tratamentos
altamente especializados e uma concentragcao de conhecimentos e
recursos. Estdo a ser criadas ao abrigo da diretiva da UE relativa aos
direitos dos doentes em matéria de cuidados de salde (2011/24/UE),
que também facilita o acesso dos doentes a informacdo sobre os
cuidados de saude, melhorando assim as suas opcoes de tratamento.

Na pratica, as RER desenvolverdo novos e inovadores modelos de
saude, ferramentas de saude em linha, solucdes e dispositivos
médicos. Impulsionardao a investigacao através de estudos clinicos


http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:L:2011:088:0045:0065:PT:PDF

mais alargados e contribuirdo para o desenvolvimento de novos
produtos farmacéuticos, criando economias de escala e assegurando
uma utilizacdo mais eficiente dos dispendiosos recursos, o que tera
um impacto positivo na sustentabilidade dos sistemas nacionais de
salde e nas vidas de dezenas de milhares de doentes da UE que
sofrem de doencas raras e/ou complexas.

As RER serdao apoiadas por instrumentos europeus de telemedicina
transfronteirica e poderao beneficiar de varios mecanismos de
financiamento da UE, como o programa «Saude», o mecanismo
«Interligar a Europa» e o programa de investigacao da UE «Horizonte
2020».

Para mais informacoes

MEMO: Perguntas e respostas sobre as Redes Europeias de
Referéncia
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