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As Redes Europeias de Referéncia (RER) foram criadas em 2017, em conformidade com o artigo 12.°
da Diretiva 2011/24/U E.1 Atualmente, existem 24 redes virtuais que integram 1613 unidades de salde e
380 hospitais em toda a Unido Europeia (UE), todas elas centradas em doencgas raras e complexas.
O 6rgao de governacao do sistema das Redes Europeias de Referéncia é o Conselho de Estados-
Membros (“BoMS”") para as Redes Europeias de Referéncia, cujos membros sao nomeados pelas
autoridades competentes, na area da salde, dos Estados-Membros da UE e da Noruega.

Em 2019, o BoMS realizou uma primeira analise interna sobre a interagcao entre as Redes Europeias de
Referéncia e os sistemas nacionais de saude, salientando, em declaracdao conexa, que «as RER
devem estar ligadas, de forma clara e estavel, aos sistemas de saude dos Estados-Membros, a
fim de assegurar um funcionamento adequado e sustentavel destas Redes e tirar o maximo
proveito de todos os beneficios para as pessoas que vivem com doencas raras e complexas na
UE». Além disso, em 2021, foi realizada uma avaliagdo da implementacao da Diretiva sobre Cuidados
de Saude Transfronteiricos, tendo sido identificada como oportunidade de melhoria «estabelecer, em
conjunto com os Estados-Membros, estratégias para responder aos desafios enfrentados pelas Redes
Europeias de Referéncia (incluindo a sua integragdo nos sistemas nacionais de saude e os registos
dos doehtes)».2
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No sentido de dar resposta a estas preocupacdes e a ajudar os Estados-Membros a alcancgar estes

objetivos, a Comissao Europeia apresentou, no ambito do “Annual EU4Health Work Programme
2022", uma agdao comum com a duracgdo de trés anos (2024-2027), para apoiar a integracdo das
Redes Europeias de Referéncia nos sistemas nacionais de salide dos Estados-Membros, com um
or¢camento cofinanciado global de aproximadamente 19 000 000,00 EUR.
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Principais dominios

Sensibilizagdo para a atividade das RER: elaboragdo de material informativo especifico sobre as
RER e desenvolvimento de campanhas de informagédo abrangentes para divulgacdo destas
informacgdes a dois grupos-alvo: (1) doentes e seus familiares, e (2) profissionais de sadde, em
particular dos cuidados de satide primarios.

WP2. Instituicdo lider: Fundagdo para a Investigagdo Biomédica do Hospital Universitario de La Paz
(FIBHULP), Espanha.

Elaboragdo de propostas de modelos de governagdo nacional para as doengas raras e de
sistemas de garantia da qualidade adaptados aos diferentes tipos de sistemas nacionais de saude,
na Europa.

WP5. Institui¢des colideres: Instituto Ortopédico Rizzoli (IOR) e Hospital Universitario de Pisa (AOUP), Itilia;
e Universidade Médica de Viena (MUW), Austria.

Elaboragdo de um compéndio de modelos de vias de prestagédo de cuidados para doengas raras
ou grupos de doengas raras, e de recomendacgdes para a organizagado de percursos de prestagdo de
cuidados a nivel nacional, sistemas de referenciagdo para as RER e incorporagcdo do
aconselhamento do Sistema de Gestdo Clinico de Doentes (“CPMS”) para doengas raras e
complexas.

WP6. Instituicdes colideres: Hospital Universitario de Vilnius Santaros Klinikos (VULSK), Lituania; Health
Service Executive (HSE), Irlanda; e Universidade Médica de Viena (MUW), Austria.

Elaboragdo de modelos e recomendagdes para a) redes nacionais de referéncia, ou estratégias
equivalentes para doengas raras e complexas, e b) programas nacionais de doengas nao
diagnosticadas, ou estratégias equivalentes, ambas relacionadas com a sua integragdo com as RER.

WP7. Instituicées colideres: Hospital Universitario de Tiibingen (UKT), Alemanha; e Universidade Médica de
Viena (MUW), Austria.

Proposta e desenvolvimento de solugdes exequiveis para a partilha de dados no dominio das
doengas raras que ultrapassem os obstaculos organizacionais, técnicos e juridicos, em especial
apoiando a integracéo dos sistemas nacionais de salide e a gestdo de dados das RER.

WP8. Institui¢des colideres: Ministério do Trabalho, da Satde, da Solidariedade e das Familias (DGOS),
Franga; e Centro Médico da Universidade de Leiden (LUMC), Paises Baixos.

Apoio aos prestadores de cuidados de saldde das RER e aos centros das RER: Andlise de boas
praticas e estratégias para fornecer suporte aos prestadores de cuidados de salde de unidades
que acolhem RER a nivel nacional, bem como aos centros individuais das RER a nivel hospitalar, com
elaboragao de recomendacgdes correspondentes.

WP9. Lead institution: General University Hospital in Prague (GUH), Czech Republic.

Principais resultados esperados e seu impacto potencial

Identificagdo, promogéo Criagao de economias Facilitar a tomada de

e disseminagéo de boas de escala para a decisdes baseadas na
praticas para a prestacao de melhores evidéncia no que diz
integracao das RER nos servigos, de uma forma respeito a organizagéo
sistemas nacionais de mais eficiente dos cuidados de saude
salide, bem como para para pessoas com
assegurar a sua = & doengas raras e //
sustentabilidade g?\ /_/ & complexas

' Contactos: mps://iardin—ern.eu/ @iardin@meduniwien.ac.at

#EU4Health

© 2025 JARDIN Joint Action on integration of ERNs into national healthcare systems| EU4H-2022-JA2-IBA-05 | 101129863



mailto:jardin@meduniwien.ac.at
https://jardin-ern.eu/

