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SUMARIO EXECUTIVO

O conceito de “Centro de Referéncia” tem vindo a ser adotado por um conjunto de textos de referéncia
sem que tenha ocorrido, no entanto, uma reflexdo profunda e conclusiva sobre o seu significado e

implicagdes para a organizagdo do sistema de salde.

Este conceito acolheu prioridade no seio do atual Governo, nomeadamente no dominio da Salde,
sendo identificado claramente no relatéric do Grupo Técnico da Reforma Hospitalar como uma
prioridade estratégica e essencial para a modemizagao e consolidagdo da especializagdo e defesa da

qualidade das unidades hospitalares prestadoras de cuidados de saude.

Assumindo o Govemno a prioridade acima apontada foi constituido um Grupo de Trabalho, através do
Despacho do Secretario de Estado Adjunto do Ministro da Saide n.°4319/2013, de 15 de marco,
publicado no Diério da Repiiblica, Il Série, n.°59, de 25 de margo, para proceder a definigdo do conceito
de centro de referéncia, estabelecer os critérios de identificagdo e reconhecimento dos centros de
referéncia pelo Ministério da Saude, propor o modelo de implementagéo e financiamento, e concegao

da forma de integracao nas Redes Hospitalar Portuguesa e de Referéncia Europeia.

Como consequéncia da Diretiva 2011/24/EU, de 9 de margo, do Parlamento Europeu e Conselho
relativa ao exercicio dos direitos dos doentes em matéria de cuidados de saide transfronteiricos, o
sistema de salde portugués necessita de identificar e reconhecer oficialmente centros clinicos de
elevada especiatizagdo, denominados por “Centros de Referéncia’, que possam vir a integrar as futuras

Redes Europeias de Referéncia previstas na referida Diretiva.

Com efeito, a Diretiva 2011/24/EU, de 9 de margo, do Pariamento Europeu e do Conselho esta a dar
origem a um movimento europeu de criagéo de redes de referéncia de cuidados de salde, com o

objetivo de explorar as potencialidades da cooperagao entre os Estados-Membros da Unido Europeia.

Observa-se, assim, um histérico recente que sustenta, solida e racionalmente, a decisao de avancar no

caminho da criagéo de centros de referéncia.
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A tutura participagao dos centros de referéncia em tais redes europeias serd voluntéria, desde que
cumpridas as condigdes e critérios definidos pela legislagao do pais em que estiverem localizados e as

que vierem a ser definidas por decisdo da Comiss&o Europeia.

Prevé-se, portanto, que esta oferta europeia de centros de referéncia articulados em rede origine uma
maior qualidade, eficacia e seguranga, promovendo economias de escala que aumentem a eficiéncia e

maximizem o custo-efetividade dos cuidados prestados.

A transposi¢do da Diretiva 2011/24/EU, de 9 de margo, do Parlamento Europeu e do Consetho para a
legislagao nacional requerera a defini¢éo formal do conceito de centro de referéncia, o estabelecimento
dos critérios nacionais para a sua criagdo e o desenvolvimento de mecanismos para o seu

reconhecimento oficial pelo Ministério da Salde.

Portugal deve proceder ao desenvolvimento deste processo de criagdo e reconhecimento de centros
de referéncia, sob pena de ficar arredado das futuras Redes Europeias de Referéncia, com isolamento
do seu sistema de salde e perda de prestigio ¢ competitividade face aos sistemas de saide dos
restantes Estados-Membros, assumindo-se, somente, como exportador de situagbes clinicas
complexas, ao invés de se constituir, igualmente, como um polo de afragdo de doentes do espaco

europeu em areas especificas de elevada especializagéo.

A Diretiva 2011/24/EU, de 9 de margo, do Parlamento Europeu e do Consetho estabelece que a
Comissao Europeia deve apoiar o desenvolvimenio das Redes Europeias de Referéncia e dos centros
de referéncia em cada Estado-Membro. Dando cumprimento a Diretiva 2011/24/EU, de 9 de margo, do
Parlamento Europeu e do Conselho, a Comissdo Europeia criou um Comité sobre cuidados de sadde
transfronteiricos e nomeou um grupo de peritos europeus para as Redes Europeias de Referéncia no
ambito dos cuidados de salde transfronteiricos, nos quais esta representado o Ministério da Saide
portugués. Desta forma, competira a Comissao Europeia definir o modelo de governagdo das Redes
Europeias de Referéncia e cabera aos Estados-Membros definir, de acordo com as normas aprovadas,

as regras a inscrever na legislagéo nacional.
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Assim, em coeréncia com a Diretiva 2011/24/EU, de 9 de margo, do Parlamento Ewopeu e do
Consetho, este relatorio propde que um centro de referéncia seja definido como uma unidade
prestadora de cuidados de saude, com reconhecidos conhecimentos técnicos, na prestagéo de
cuidados de satde de elevada quatidade aos doentes com determinadas situagdes clinicas, que
exigem uma especial concentragdo de recursos ou de conhhecimento e experiéncia, devido a
baixa prevaléncia da doenga, & complexidade no diagnéstico ou tratamento e aos custos

elevados dessas mesmas situagoes.

Consequentemente, um centro de referéncia deve integrar equipas multidisciplinares experientes e
altamente qualificadas, e dispor de estruturas e equipamentos médicos altamente especializados,
devendo garantir que os cuidados séo prestados de acordo com 0s mais elevados padrdes de
qualidade, em conformidade com a evidéncia disponivel e as recomendagoes especificas da

comunidade cientifica.

A identificagao e o reconhecimento oficial, a nivel nacional, de cada centro de referéncia devem ser
motivados pela necessidade de se concentrar ou centralizar a prestacdo de cuidados altamente
especializados num nimero limitado de servigos e hospitais e pela vontade de melhorar a experiéncia

clinica e de investigacao em diagnosticos e tratamentos especificos.

Este relatrio descreve os critérios gerais a que um centro de referéncia nacional deve obedecer para
que possa vir a ser reconhecido oficiaimente pelo Ministério da Saude e lista o conjunto de critérios

para as Redes Europeias de Referéncia que a Comissao Europeia tem ainda em discusséo.

Para a avaliagio e proposta de reconhecimento nacional de futuros centros de referéncia, o relatorio
propde a constituicio de trés sedes de andlise: Comissao de Designacdo, Grupo de Peritos de

Especificagdes Técnicas e Comissdo Técnica de Avaliagao.

Sao, ainda, propostos, 0 modelo de implementagéo e 0s principios subjacentes ao financiamento e

contratualizagdo dos centros de referéncia.
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Relativamente ao modelo de contratualizagdo e financiamento salienta-se que, apesar de o Grupo de
Trabalho entender como principios gerais que os centros de referéncia devem garantir a capacidade de
cobertura a nivel nacional e que apenas devem ser contratadosffinanciados cuidados de saide as
entidades selecionadas para a sua prestagdo, as modalidades de pagamento a estabelecer devem ser
estudadas caso a caso, consoante a sua adequabilidade & area/procedimento/patologia considerados.

A Comissdo Europeia esta atualmente a desenhar o conceito final de Rede Europeia de Referéncia
como uma rede de centros de referéncia conectando uma concentragdo especial de recursos,
conhecimento, competéncias e experiéncia, baseada na prestagdo de cuidados de salde de elevada
qualidade, acessiveis e custo-efetivos, podendo constituir-se como ponto focal ndo s6 para a formagéo

e investigag&o, como lambém, para a disseminagéo da informagéo, conhecimento e avaliagdo.

A participagéo de Portugal nestas redes europeias promovera a integragdo do sistema de salde
portugués em cuidados de saiide de elevada qualidade no contexto europeu sendo, assim, necessario,
proceder a adaptagdo da legistagéo nacional e ao desenvolvimento de um plano de atuagdo, dando

pleno cumprimento a Diretiva 2011/24/EU, de 9 de margo, do Parlamento Europeu e do Conselho.

O Grupo de Trabalho apresenta um conjunto de areas prioritarias que deveriam constituir as primeiras
areas a darem origem a centros de referéncia em Portugal. S30 apontadas a transplantagéo de orgdos
solidos, o cancro do esofago, do estdmago, do recto, do figado e vias biliares, do pancreas, do
testiculo, da mama, do melanoma e dos cancros pediatricos. S&o ainda indicadas a hemofilia e as
doengas hereditarias do metabolismo. No campo dos procedimentos, o Grupo de Trabalho apresenta a

proposta de criar os primeiros centros de referéncia em hemodinémica e cardiologia de intervengio.

O Grupo de Trabalho apresenta um conjunto de recomendagbes entendidas como essenciais para a

prossecucdo da criagdo de centros de referéncia em Portugal.

<4
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1  INTRODUGAO

Os sistemas de saude da Unido Europeia sdo uma componente essencial da protego social,
contribuindo para a coeso social, a justica social e o desenvolvimento sustentavel da Unigo, fazendo

parte do amplo quadro dos servigos de interesse geral.

Tal como reconhecido pelo Conselho Europeu nas suas conclusdes de junho de 2008, sobre valores €
principios comuns aos sistemas de salde da Uni&o Europeia, existe um conjunto de principios de
funcionamento comuns, que sao partilhados pelos sistemas de salde em toda a Unido. Estes
principios de funcionamento sdo necessarios para garantir a confianga dos doentes nos cuidados de

satide transfronteirigos, contribuindo para a mobilidade de doentes no espago europeu.

A semelhanga dos outros paises europeus e na sequéncia de um processo comunitario que cuiminou
com a publicagéio no Jornal Oficial da Uniéo Europeia, em abril de 2011, da Diretiva 2011/24/EU, de 9
de margo, do Pariamento Europeu e do Conselho relativa ao exercicio dos direitos dos doentes em
matéria de cuidados de satide transfronteiricos, adiante designada por Diretiva, o sistema de saide
potugués necessita de identificar, reconhecer oficialmente, e mapear centros de elevada
especializagio na prestacdo de cuidados de salde. Este processo devera ser construido no sentido de
concentrar casuistica, pericia e recursos, mediante critérios gerais e especificos, que permitam a
referenciacdo com base na hierarquia de competéncias e a sua articulagdo com as Redes de

Referenciagao Hospitalar (RRH), com centros congéneres nacionais, europeus ou interacionais.

De facto, por imperativo da Diretiva, iniciou-se um movimento europeu, no qual Portugal se encontra
envolvido, que visa a futura criagdo de Redes Europeias de Referéncia (RER) entre os prestadores de
cuidados de salde e os centros de referéncia (CR) dos Estados-Membros, explorando as
potencialidades da cooperag&o europeta no dominio dos cuidados de salde altamente especializados.

As RER irdo assentar na participagdo voluntaria dos centros de especializagao gue cumpram as
condigBes e critérios definidos pela Comissdo Europeia e na legistagao do Estado-Membro onde estao

estabelecidos, contribuindo, desta forma, para a melhoria dos diagnosticos e da prestacao de cuidados
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de saude de elevada qualidade, eficientes e acessiveis aos doentes cuja condigéo clinica exija uma

concentragdo especial de conhecimentos médicos especializados.

Assim, Portugal foi encorajado, em paralelo com os outros Estados-Membros, a conectar os centros de
elevada especializagdo do seu territorio nacional no dmbito do desenvolvimento das futuras RER,
maximizando o aproveitamento dos instrumentos existentes na Unido Europeia suscetiveis de melhorar

a capacidade diagnostica e de tratamento de varias patologias, nomeadamente, as doengas raras.

0Os centros de elevada especializagao sdo vulgarmente designados como “Centros de Exceléncia” ou
‘Centros de Referéncia’. Na verdade, ambas as terminologias sdo utilizadas indistintamente a nivel
europeu, estando validadas pelo documento discutido na conferéncia organizada pela Presidéncia
Espanhola em Menorca, em 31 de maio e 1 de junho de 2002, que refere que o conceito de “Centro de
Referéncia” € sinonimo do conceito de “Centro de Exceléncia”. No entanto, serd correfo que, em
Portugal, se adote a designagdo oficial de CR, uma vez que estes centros poderdo vir a integrar as
RER e ndo as redes europeias de exceléncia.

Afravés do processo de identificagdo, oficializacdo e divulgagédo de CR nos Estados-Membros, com
base na hierarquia de conhecimentos e néo apenas geografica, prevé-se que a oferta de cuidados de
salde de elevada especializacdo se fraduza em melhorias significativas na quaiidade, efetividade e
seguranga. Por outro lado, maximizar-se-a o potencial inovador da ciéncia médica e das tecnologias da
salde, através de uma indispensavel e inerente partilha de conhecimento e formagao dos profissionais
de salde no espago europeu. Existe, assim, a expectativa de que, findos os processos de
identificacdo, aprovacédo e reconhecimento dos CR, & uma vez integrados nas RER, se possam criar
sinergias no ambito da cooperagdo europeia no dominio dos cuidados de saiude altamente
especializados, promovendo economias de escala, maximizando a eficiéncia, garantindo o custo-
efetividade dos cuidados prestados, fomentando a inovagao, e disseminando boas praticas.

Assim, e perante o imperativo de transposigdo para a legislagdo portuguesa da Diretiva, importa
estabelecer um plano de atuagéo para a criagdo e materializagdo dos CR no sector da satide em

Portugal, reforgado pelo interesse no posicionamento estratégico do sistema de salde portugués ao
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nivel europeu, reconhecido nas Grandes Opgdes do Plano para 2012-2015, no tocante ao

aprofundamento da cooperagao no dominio da saide com a Unido Europeia.

Acresce que o Programa do XIX Governo Constitucional apresenta como principais designios: (i)
garantir a sustentabilidade financeira do Servigo Nacional de Salde (SNS), mediante a adogdo de
medidas de racionalizagdo de despesas e na utilizagdo mais racional e eficiente dos recursos
disponiveis no sector da salde, (ii) reorganizar a rede hospitalar, através de uma viséo mais integrada
e racional do sistema, que permita a concentragdo de recursos, e (iif) melhorar a prestacédo de cuidados

de salde, convergindo os resultados com os melhores dos paises europeus.

Neste enquadramento, e na sequéncia do Memorando de Entendimento celebrado com a Unido
Europeia, o Banco Central Europeu e 0 Fundo Monetario Internacional, foi criado o Grupo Técnico
para a Reforma Hospitalar (GTRH) através do Despacho do Ministro da Saiide n.°10601/2011, de 16
de agosto, publicado no Didrio da RepUblica, if Série, n.°162, de 24 de agosto. O GTRH apresentou,
em novembro de 2011, o seu Relatorio Final intitulado “Os Cidaddos no Centro do Sistema, Os
Profissionais no Centro da Mudanca” onde definiu oito Iniciativas Estratégicas, corporizadas, cada uma,
por um conjunto de medidas, cuja implementagao e monitorizag&o, promoverdo o cumprimento de um
programa de mudanga, com a extenséo, profundidade e densidade exigidas numa verdadeira reforma
estrutural do sector hospitalar portugués. No primeiro Eixo Estratégico “Uma Rede Hospitalar mais
Coerente”, o GTRH propds a identificagao, reconhecimento e impiementagao de CR com o objetivo de
se apresentarem como potenciais prestadores de cuidados a cidadaos de paises europeus e de paises
que integram a Comunidade de Paises de Lingua Portuguesa (CPLP). Concomitantemente,
assegurando a resposta as necessidades da populagao, a criagao de CR verter-se-& na concentragao
da casuistica e de recursos para o diagndstico e tratamento de diferentes patologias médicas e
cirirgicas menos frequentes, envolvendo equipas multidisciplinares e um controlo mais exigente, com

importante peso na investigagéo e ensino.

Por Gitimo, o Plano Nacional de Saide (PNS) do quinquénic 2012-2016 prevé a adequagdo da
prestacéo de cuidados de satide desde o nivel do autocuidado até a garantia da qualidade dos servigos
de safide prestados nas diferentes organizagoes do SNS. Por outro lado, o proprio PNS 2012-2016 tem

um conjunto de orientagdes nos seus eixos estratégicos relacionados com a Equidade e Acesso aos
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cuidados bem como a Qualidade a que este relatdrio vem dar resposta. Assim, no eixo estratégico
relacionado com a equidade e acesso & proposto que se deve reforgar a articulaggo dos servigos de
salide, clarificando a cobertura e responsabilidade técnica e dos servicos, e avaliar a adequagao e
eficiéncia da resposta em rede.

Face ao exposto, e atentas a inexisténcia de reconhecimento oficial de CR em territério portugués e a
importancia esfratégica da sua constituicdo no sector da salde, foi constituido um Grupo de Trabalho
(GT), através do Despacho do Secretéario de Estado Adjunto do Ministro da Satide n.°4319/2013,
de 15 de margo, publicado no Diario da Republica, Il Série, n.°59, de 25 de margo, para proceder a
definigio do conceito de CR, estabelecer os critérios de identificagdo e reconhecimento dos CR pelo
Ministério da Sadde, propor 0 modelo de implementagdo e financiamento, e concegdo da forma de

integracdo nas Redes Hospitalar Portuguesa e de Referéncia Europeia.

Em termos gerais, todos os sistemas de saude europeus enfrentam o desafio de aumentar eficiéncia e
reduzir custos, assegurando a melhoria da qualidade da prestagdo de cuidados e resultados
alcangados, de forma a garantir o seu crescimento e sucesso sustentados. No entanto, os cuidados de
salde nao constituem uma atividade simples e padronizada, exigindo respostas a necessidades
diferentes decorrentes de situagdes clinicas diversas, por vezes complexas, e, frequentemente,
fragmentadas e de dificil acessibilidade. Os cuidados de salde s&o, reiteradamente, prestados por
varios profissionais, atuando em diferentes niveis do sistema de sailide, sem uma coordenagdo
adequada ou uma perspetiva holistica. Importa, pois, investir na criagio de estruturas prestadoras de
cuidados de saude, altamente promotoras de relagbes custo-efetividade na prestagdo dos mesmos e

guiadas por uma miss&o centrada na melhoria permanente de oufcomes.

Dada a escassez e onerosidade conhecidas dos recursos humanos e materiais, a manuten¢éo ou
melhoria de qualidade do sistema de saide deve obedecer a uma Iégica de concentragde, com o
intuito de assegurar: (i) eficacia e efetividade, (ii) desempenho adequado ao nivel da estrutura,
processos e resultados, (i) seguranga para os doentes e profissionais, e (iv) satisfagdo das

expectativas de doentes e profissionais.
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Com efeito, observa-se na maioria dos sistemas de salde a existéncia de uma forte relagao entre
escala e qualidade, constatando-se que os servigos com maior escala tendem a facilitar a comunicag&o
interespecialidades, fortalecer o trabalho multidisciplinar, assegurar 0 uso otime de tecnologia
diferenciada e criar um clima propicio a educago e investigagao permanentes. Desta forma, e face as
sinergias constatadas, os cuidados de saude que beneficiam de economias de escala devem ser

concentrados.

A fragmentagao dos cuidados implica, frequentemente, piores resultados em termos de qualidade de
prestagdo de cuidados e desperdicios em termos de gficiéncia. Efelivamente observa-se,
repetidamente, que os cidaddos se perdem no sistema e ndo acedem aos servicos atempadamente (ou
acedem com atrasos e duplicagdes). Assim, ndo devem ser descuradas as oportunidades de obtengao
de ganhos significativos na promog&o da prestacéo de cuidados de salde centralizados nos interesses
dos doentes, garantindo a coordenagao dos servios de saide e dos cuidados prestados, de forma
eficiente e sequra. Apesar da unicidade de cada organizagao, 0s "habitos" dos prestadores de cuidados
de salide de elevada qualidade caracterizam-se pelo planeamento detalhado e em tomo das
necessidades dos doentes, pelo compromisso com os resuitados e pelo compromisse da equipa com a
melhoria continua da qualidade. A qualidade e a seguranga clinicas exigem, assim, uma coordenacio
mullidisciplinar, orientada para a doenca e para o doente, concentrando-se na satisfagdo das
necessidades em saide dos cidaddos. O desenho da rede de cuidados deve, portanto, combinar, de
forma dinamica, a seguranga, economias de escala, disponibilidade e qualidade dos servigos, bem
como a acessibilidade. Concretamente, este desenho deve ser suportado por um sistema de
informagdo adequado aos objetivos, e por um sistema de monitorizagéo e avaliagdo dos resultados

obtidos.

Nesta sequéncia, importa, portanto, promover a transigéo para a gestao de subpopulagfes de doentes
com condigbes clinicas semelhantes, implementando melhores praticas baseadas em evidéncia
cientifica, compartilhando e divulgando essas boas préticas, identificando e atuando em oportunidades
de melhoria, promovendo a invesligag3o clinica, alcangando economias de escala e utilizando os

recursos da forma mais eficiente possive!.

1
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Caso o sistema de salde portugués ndo prossiga este caminho, e afaste a oportunidade de reconhecer
CR nacionais que, por um lado, proporcionem economia de escala a nivel nacional e, por outro,
possam vir a integrar futuras RER, tendera ao isolamento e a perda de intercambio de conhecimento,
sustentabilidade, prestigio e competitividade perante os restantes sistemas de salde europeus,
passando, apenas, a exportar situagdes clinicas complexas, em vez de se apresentar, ele proprio,
como um polo de atragdo em areas especificas e situagdes complexas oriundas de outros paises do
espago europeu. A criago dos CR permitirs credibilizar servigos como atragéo para populagdes de
outros continentes, nomeadamente dos paises da CPLP.

A constituigdo de CR apresenta-se como um imperativo também em termos do desenvolvimento de
competéncias e diferenciagdo do tecido hospitalar nacional: Com efeito, a dimensdo geografica e
demografica de Portugal levam a que a concentragdo de determinadas patologias em locais
selecionados se constitua como uma condig8o essencial para a seguranca dos doentes e a obtengéo
dos melhores resultados. O cruzamento da rede de CR com as RRH &, consequentemente, essencial,
antevendo-se que a sua evolugio ao longo dos proximos anos se constitua como um fator de
diferenciacdo cientifica e tecnoldgica, bem como responsavel pela melhoria progressiva dos
indicadores de salde, quer a nivel de outputs quer de oufcomes. Acresce que este é o caminho ja
prosseguido por vérios paises europeus, sendo exemplo disso a Dinamarca que tem procedido 2
concentracdo do tratamento de determinadas patologias num {nico centro e, em alguns casos,
assumido o envio de doentes com determinadas patologias para outros paises, onde essa pratica se

revela como mais custo-efetiva.
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2  OBJETIVOS

Perante a necessidade de se estabelecer um plano de atuago para a identificagdo, reconhecimento e

materializagio de CR que deem resposta as necessidades do pais e sejam, simultaneamente,

suscetiveis de poderem vir a integrar futuras RER e, atentas as medidas preconizadas no Relatorio

Final do GTRH e as implicagdes da Diretiva, pretendeu-se com a constituigdo do presente GT e a

elaboragao do presente relatdrio, atingir os seguintes objetivos:

vii}

vii)

Definir o conceito de CR;

Definir os critérios nacionais de suporte & identificago e reconhecimento oficial de CR;
Propor o modelo de implementagéo de CR;

Propor os critérios gerais para o financiamento dos CR;

Definir o modelo de integrag&o dos CR na RRH nacional;

Propor as linhas gerais do modelo organizativo e funcional que deve sustentar o processo de
criacéo de CR;

Enquadrar e adequar a politica nacional em matéria de doengas raras, bem como um
conjunto de normativos j& existentes e referentes a modelos organizativos que estiveram na
origem dos CR agora propostos & nova realidade de criagao de CR;

Apresentar as areas prioritarias, patologias e procedimentos que venham a constituir a

primeira fase de CR em Portugal.
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3  METODOLOGIA

A metodologia subjacente & elaboragdo do presente relatério sustenia-se nos seguintes pilares
essenciais:

)  Objetivos e pressupostos da Diretiva 2011/24/EU, de 9 de marco;

iy  Programa do XIX Govemo Constitucional;

i)  Objetivos das Grandes Opgdes do Plano para 2012-2015;

iv)  Conclusdes do Relatorio Final do GTRH;

v)  Plano Nacional de Saide 2012-2016;

vi)  Necessidade de desenvolvimento de CR e a sua inclusao na rede hospitalar portuguesa e

nas RER.

Desta forma, procedeu-se 4 reviso da literatura europeia oficial sobre a presente matéria, bem como a
integragdo dos contelidos obtidos na sequéncia do trabalho que tem sido desenvolvido, e em que
Portugal tem participado, no &mbito do Comité Europeu sobre Cuidados de Sailde Transfronteiricos e

do Grupo de Peritos para as RER, da Comiss&o Europeia.

Nesta conformidade, € numa primeira fase, procedeu-se & andlise do estado de arte do
desenvolvimento dos CR ao nivel dos Estados-Membros da Unido Europeia, e contextualizou-se a
realidade portuguesa quanto ao enquadramento legislativo e normativo e aos maodelos vigentes de
prestagdo de cuidados de salde mais diferenciados e especializados tendo-se, designadamente,
discutido a existéncia de estatutos atribuidos a instituigdes ou servigos, como o de Centro de Elevada

Diferenciagdo (CED), Centro de Tratamento (CT) e Centro de Exceléncia.

Para além da descrigao dos contextos europeu e nacional, o relatorio alicergou-se, igualmente, nos
relatérios nacionais decorrentes das reunides com o Comité Europeu sobre Cuidados de Sadde
Transfronteirigos e com o Grupo de Peritos para as RER no ambito dos Cuidados de Saude

Transfronteirigos.

O GT consultou literatura publicada na Web of Knowledge e Google Scholar, no sentido de identificar

as primeiras 4reas prioritarias de intervencao para o desenvolvimento de CR em Portugal, com o

15
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objetivo de responder & necessaria concentragao de recursos como garante da qualidade da prestagio
de cuidados de salide, associada ao incremento dos niveis de eficiéncia, bem como a necessidade de
identificagdo de CR em Portugal com ¢ eventual objetivo de integragde em RER.

Os dados utilizados pertencem a fontes oficiais nacionais e internacionais, devidamente identificadas.

A bibliografia consultada no &mbito do presente relatério encontra-se em capitulo préptio.

Foram ainda ouvidas a Diregdo-Geral da Saide (DGS) e o Instituto Portugués do Sangue e da
Transplantagéo, |.P..
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4  ENQUADRAMENTO HISTORICO

0O relatério “O Sector da Sadde: Da Racionalizagao a Exceléncia’, elaborado pela Porto Business
School para o Health Cluster Portugal, refere que Portugal dificilmente tera um sector competitivo
internacionalmente se n&o criar um mercado interno que confronte as empresas e instituigbes com o
mesmo nivel de exigéncia que enfrentam no exterior e se ndo fomentar uma percecéo internacional de
que o sector da saide portugués apresenta padrdes de custo-qualidade competitivos a nivel
internacional. Este relatério refere, ainda, que a reduzida dimensao teritorial de Portugal e a crescente
concorréncia externa aconselham & concentragdo de recursos, quer humanos, quer financeiros, em
areas de conhecimento e de produgdo, contribuindo para o sucesso da estratégia de

internacionalizagdo do sector da saude.

Conforme referido anteriormente, as Grandes Opgbes do Plano para 2012-2015 aconselham o
aprofundamento da cooperagdo na area da saude com a Uniao Europeia, a fim de criar condigbes para
a aplicacao da Diretiva sobre a aplicagio dos direitos dos doentes em matéria de cuidados de salide

transfronteirigos.

A Diretiva estabelece que a Comissao Europeia deve apoiar o desenvoivimento de RER e de CR nos
Estados-Membros. Por outro lado, compete & Comissao Europeia a adogdo de uma lista de critérios
que as redes devem cumprir, bem como as condigGes e os critérios que 0s CR nacionais, que desejam

aderir 4s RER, devem preencher.

Os conceitos de CR e de RER passaram, assim, a ser um dos topicos relevantes abordados no debate
politico, legal e estratégico sobre a "mobilidade de doentes” pelas instituigbes europeias e pelos

Estados-Membros.
Neste contexto, a Comissao Europeia criou, em 2009, um Comité de Peritos sobre Doengas Raras,

denominado EUCERD, onde o Ministério da Satde portugués se faz representar oficialmente. Este

Comité elaborou, aprovou e propds & Comissdo Europeia dois importantes documentos:
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i) A Recomendagao sobre Critérios de Qualidade para CR de Doengas Raras, em outubro de
2011, que define a misséo e o objetivo dos CR para doengas raras, assim como 0 processo e
critérios para a sua designacao e avaliagao;

i} A Recomendagao sobre RER para Doeng¢as Raras, em janeiro de 2013, que define a missdo,

objetivo e atividades das RER de doengas raras.

A Comisséo Europeia constituiu ainda, em 2012, um Comité sobre Cuidados de Saude
Transfronteiricos e um Grupo de Peritos para as RER no ambito dos Cuidados de Saide
Transfronteirigos, estando o Ministério da Salide portugués representado oficialmente em ambos e
participado, desde o inicio, nestas sedes de consulta e de aconselhamento 8 Comissdo Europeia.
Enquanto aquele Comité acompanha a implementagao dos diferentes aspetos da Diretiva, 0 Grupo de
Peritos tem a missdo de aconselhar a Comissdo Europeia sobre a lista de critérios e condigbes
especificas a que as RER e os CR que desejam aderir a cada rede devem obedecer, prevendo-se que
a Decis&o oficial da Comissao, sobre esta matéria, seja publicitada no primeiro trimestre de 2014 e que,
no primeiro trimestre de 2015, a Comiss@o proceda a abertura do processo de candidaturas para a

criagdo de RER, de forma a que as primeiras redes europeias comecem a funcionar no (Gltimo trimestre

desse ano.
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Figura 1. Principais marcos no processo de criagdo das RER.

Assim, competira & Comissdo Europeia definir o modelo de governagéo das RER, que poderdo vir a ter
diferentes arquiteturas e relagdes intemas, bem como os seus elementos estruturais, de modo a que
venham a ser governadas através de adequadas estruturas técnicas e de coordenagao, transparentes,

efetivas e eficazes.
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No entanto e independentemente deste processo europeu, € vantajoso, pelas razoes ja anteriormente
invocadas, que o pais seja dotado de CR em éreas especificas de prestacao de cuidados de saide.
Desta forma, e no respeito pela autonomia na gestdo do seu sistema de salde, compete a Portugal
definir o seus proprios critérios para a identificagdo e reconhecimento oficial dos CR nacionais,
venham ou n3o a integrar as RER. Para que estes CR possam vir a ser, igualmente, reconhecidos
como tal a nivel europeu e integrar futuras RER, devem os critérios a inscrever na legislagao nacional
ser sintonicos com os critérios e condigdes que estéo ser definidos oficialmente peta Comisséo a nivel

europeu.

Por esta razdo, Portugal deverd rever e adequar ao contexto da Diretiva e as decisfes e
recomendacdes da Comissdo Europeia, o que até a data tinha definido em matéria de elevada
especializagio e de doengas raras, no seu sistema de salde. Neste contexio, salienta-se a

necessidade de revisdo dos seguintes conceitos de especializagéo de cuidados:

i) As figuras e os requisitos de “Centro de Elevada Diferenciag@o” e de “Centro de Tratamento”,
criadas, em 2008, através da Circular Normativa da DGS n.® 14, de 31 de julho, com o objetivo
de garantir a doentes com patologias crénicas, consumidoras de elevados recursos, 0 acesso &
o financiamento especifico a cuidados de salide altamente diferenciados, para os quais era
necessaria uma concentragao especial de infraestruturas e de competéncias. Séo exemplos de
areas em que foram constituidos CED e CT, a esclerose milltipla, a obesidade, os acessos
vasculares para hemodialise, a nefrologia e a diabetes tipo 1 através de perfuséo subcutanea
continua de insulina;

i) O Programa Nacional para as Doengas Raras, aprovado pela Ministra da Saide em 12 de
novembro de 2008, que, neste atual contexto, deve evoluir para uma estratégia nacional de
abordagem intersectorial das doengas raras, envolvendo ativamente o setor da investigagao
clinica, genética e farmacologica e as associagbes de doentes;

i) A Rede Nacional de Centros de Referéncia para Doengas Raras, aprovada pela Ministra da
Saude em 17 de janeiro de 2011, que, neste atual contexto, deve adequar-se aos CR que,

nesta area, vierem a ser oficialmente reconhecidos pelo Ministério da Saude,

19



CENTROS DE REFERENCIA g GOVERNO DE
% TPORTUGAL

BESTERD DA SAUDE

iv) A figura de “Centros de Tratamento Compreensivo de Hemofilia’, criada pelo Despacho
n.°8811/2011, de 25 de Maio, do Secretério de Estado Adjunto e da Saude, que devera ser
revista a luz do conceito de CR; '

v) A figura de "Centros de Exceléncia”, criada pelo Despacho n.° 25645/2013, de 7 de fevereiro, do
Secretario de Estado da Saide, para diagnéstico e tratamento de doengas lisossomais que,
neste contexto, deve ser revista & luz do conceito de CR tal como proposto no ambito dos

trabalhos em curso a nivel europeu.

Existem em Portugal, a esta data, os CED e os CT que séo os que constam do Anexo 1 ao presente

documento.
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Figura 2. Principais marcos no processo de criagao de figuras tipo CR e do Programa Nacional para as Doengas Raras.

Importa, pois, proceder ao enquadramento futuro destas estruturas no novo modelo agora previsto de

forma a unificar e clarificar critérios.
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41 ESTADO DE ARTE EUROPEU RELATIVO A CENTROS DE REFERENCIA

Atualmente, a maioria dos Estados-Membros encontra-se a diferentes velocidades no processo de

desenvolvimento intemo de identificagdo e reconhecimento de CR.

0O Observatorio Europeu dos Sistemas de Salide publicou, recentemente, uma visao geral do ponto de
situagdo atual a nivel europeu, que, de seguida, se sintetiza e que abrange grande parte dos paises

salientados no mapa constante da figura seguinte.
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Fonte: hitp:/ieuropa.eu/about-euicountriesfindex_pt.him

Figura 3. Mapa da Europa.
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ALEMANHA
Nos 16 estados federados da Alemanha, as doencas diagnosticadas e tratadas em centros altamente
especializados sdo doengas oncolégicas, hipertenséo pulmonar, hemofilia, tuberculose, esclerose

mitipla, insuficiéncia cardiaca grave, SIDA, reumatismo, doenga de Wilson e sindrome de Marfan.

Neste pais, para um hospital se candidatar a CT especializado numa destas doengas, tem de
preencher um conjunto de critérios que sdo revistos de dois em dois anos. Alem disso, sdo utilizados
outros instrumentos para garantir a qualidade da prestagio de cuidados altamente especializados,

nomeadamente, através da certificagdo e acreditagio dos servigos.

A Alemanha tem, ainda, vindo a desenvolver, desde 1990, redes de competéncia e centros de
investigagao, existindo 17 redes em depresséo, esquizofrenia, doenga de Parkinson, acidente vascular
cerebral, leucemia, linfomas malignos, hematologia pediatrica, doengas reumaticas, hepatite, HIV e

cardiopatias congénitas.

BELGICA

Os cuidados clinicos que exigem uma especial concentragdo de equipamento e de conhecimento e

experiéncia na Bélgica tém sido prestados em hospitais universitarios ou de grande dimenséo.

Atualmente, o conceito de CR estd associado ao tratamento de doengas raras e doengas cronicas.
Estes centros s@o selecionados afravés de candidaturas espontaneas, com base em critérios
estabelecidos e adotados por especialistas. Tais critérios incluem a abordagem multidisciplinar, a
pericia dos membros da equipa clinica, o nimero de doentes tratados e monitorizados, bem como a
distribuicao geografica e o trabalho em rede com os prestadores locais. Nao existem, no entanto,

critérios nacionais uniformizados para selecionar o tipo de patologias que séo alocadas a estes centros.
Para além de oito centros especializados em genética humana, existem seis cenfros multidisciplinares

especializados em doengas neuromusculares, quatro em epilepsia refrataria, sete em fibrose quistica e
oito em doenca rara metabdlica hereditaria monogénica. Outros centros possuem elevada competéncia
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e experiéncia para o tratamento de SIDA, doengas respiratorias cronicas, sindrome de fadiga cronica,

dor cronica, autismo, paralisia cerebral e espinha bifida.

DINAMARCA

Na Dinamarca, compete a um conselho nacional de satide definir os requisitos e aprovar os critérios
aplicaveis as chamadas fungdes ou competéncias especializadas para diagnostico e tratamento de
doengas e situagdes que exijam servigos de consideravel complexidade e pressuponham a presenga
de diversos parceiros multidisciplinares. Regra geral, é no ambito das doengas raras que este pais
implementa a concentragdo de competéncias, experiéncia efou recursos, sendo principais critérios

orientadores a complexidade e a raridade das patologias.

Uma competéncia especializada so & atribuida a um departamento de um hospital plblico ou privado
que tenha sido reconhecido oficialmente para esse fim, ou seja, tenha sido considerado comoe um CR
regional ou nacional. Estas competéncias especializadas foram agrupadas, segundoc a sua
complexidade, raridade e recursos exigidos, em: regionais (quando apresentam algum nivel de
complexidade, sdo relativamente pouco frequentes e exigem recursos consideraveis, como a
colaboragio com ouiras especialidades) e nacionais (quando apresentam glevado nivel de
complexidade, séo muito pouco frequentes e exigem recursos muito consideraveis e a colaboragéo de

um conjunto significative de especialidades).

A Dinamarca referencia para fratamento no estrangeiro os transplantes de intestino, as situagbes que

necessitam de radioterapia de particutas, a cirurgia fetal e a realizagéo de bypass intracranianos.

EsLOVENIA
Dos trés niveis de servicos de saiide existentes na Eslovénia, o nivel terciario, que abrange hospitais e

institutos  universitarios, presta cuidados de elevada diferenciagdo, em termos profissionais,

tecnologicos e educacionais, a todo o pais. O estatuto de “Centro Terciario” & concedido pelo Ministério
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da Saide, com base no cumprimento de miltiplos critérios de ordem educacional, cientifica,
profissional, e de investigagéio, o que, de certo modo, conduz & classificagio desses servigos, como
analogos a CR nacionais, aptos a prestar os cuidados especializados mais exigentes. O conceito de
CR, no contexto do servigo prestador de cuidados de satide ndo se encontra, ainda, definido por lei. Os
CR sé&o, grosso modo, todos aqueles que se constituem como entidades para as quais séo
referenciados o0s casos clinicos complexos, que prestam apoio a outras instituigdes e que ganharam
reconhecimento internacional, nomeadamente, através da investigagéo e publicagdes cientificas. O
Ministério da Salde esloveno criou, entretanto, um GT para definigdo de CR de doencas raras.

ESPANHA

Em Espanha, a Lei n.*16/2003, de 28 de maio, estabelece a base juridica para a constituicio de CR em
areas a definir. Esta legisfacdo estabelece o quadro legal e as regras de coordenagic e cooperagéo
entre as autoridades publicas de salde e os CR que exigem a centralizagio de casos num pequeno
nimero de centros para assegurar uma melhor gestéo, garantir a equidade no acesso e a qualidade de
cuidados especializados, seguros e eficientes. A criagdo efetiva de CR em Espanha esta
regulamentada pelo Real Decreto n.°1302/2006, de 10 de Novembro, que estabelece as bases do
procedimento para a designagéo e acreditagéo de CR para diagnéstico e tratamento de patologias ou
grupos de patologias raras e desenvolvimento de técnicas especificas. A metodologia de
reconhecimento destes centros baseia-se na identificagdo das necessidades, estimativa de custos para
cada doenga e publicagdo anual dos CR reconhecidos, por patologia. Existe um comité no Consetho
Interterritorial do Sistema de Salude Nacional que estuda as necessidades e propde as doengas
elegiveis bem como as condigdes técnicas para a criagdo de um CR, definindo o nimero adequado de
centros e a sua localizagdo estratégica. Sao critérios para o reconhecimento oficial destes centros, a
demonstragéo de pericia, casuistica e experiéncia na gestao da doenga, recursos humanos, técnicos e
infraestruturas tecnologicas associadas ao processo em causa, e existéncia de um sistema da
qualidade e seguranga do doente. Existem, atualmente, 177 CR', sendo abrangidas areas como 0s
queimados criticos, a reconstrugdo do pavilhdo auricular, glaucoma congénito e da infancia, distirbios

congénitos do olho, tumor ocular e intra-ocular da infancia e adulto, descompressao orbital na

' Cf. hitp://www.msssi.gob.es/profesionalesiCentrosDeReferencia/docs/05042013ListaCSUR2013.pdf

24



GOVERNG DE CENTROS DE REFERENCIA
A PORTUGAL

MIRESTERC DA SAUIE

tiredideoftalmopatia, tumores orbitais, retinopatia da prematuridade, reconstrugao do complexo de
superficie ocular, irradiagdo eletronica total de micose fungoide, tratamento de tumores de células
germinativas com quimioterapia intensiva, transplante renal e hepatico infantil, transplante hepéatico em
adulto, transplante pulmonar infantil e adulto, transplante cardiopulmonar em adulto, transplante
cardiaco infantii, transplante de pancreas, transplante de intestino infantil € em adulto, transplante
renal, transexualidade, osteotomia pélvica de disptasia da anca em adultos, tratamento de infe¢oes
ostecarticulares resistentes, tratamento ortopédico em doengas neuromusculares, mielomeningocelo,
fémur curto congénito, agenesia da tibia, osteogénese imperfeita, alongamento de membros,
reimplantes por microcirurgia, tumores musculo-esqueléticos, transplantes de células progenitoras
hematopoiéticas em criangas portadoras de leucemia mieldide cronica, doenca cardiaca congénita
neonatal e cardiopatia congénita complexa infantil, doenga cardiaca congénita do adulto, cirurgia de
reconstrugdo do complexo da valvula mitral, arritmologia e eletrofisiologia pediatrica, cardiomiopatia
hipertrofica, cirurgia do plexo branquial, epilepsia refrataria, disturbios do movimento, neuromodulag¢éo

cerebral da dor neuropética refrataria, ataxias hereditérias e esclerose multipla.

ESTADOS BALTICOS: ESTONIA, LETONIA E LITUANIA

Nos Estados Balticos, o conceito de CR nao foi, ainda, oficialmente adotado. Atendendo a que a
populagdo destes paises é demasiado reduzida para poder sustentar servicos de elevada pericia e
considerando o fluxo de doentes, os Estados Balticos estao a ponderar a forma de partilha de recursos

entre eles.

Na Esténia, um dos mais recentes desenvolvimentos nesta matéria, foi a definicao de uma estratégia
nacional para a qualidade dos cuidados oncologicos definindo, a nivel nacional, os requisitos dos CR

para fratamento do cancro.
A Letonia possui um programa especial de financiamento para tratamentos aftamente especializados

de doengas especificas, como é o caso da angioplastia coronaria e da tuberculose muitirresistente, que

apenas estao disponiveis num nimero muito restrito de centros.
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Na Lituania, os cuidados de elevada competéncia e experiéncia séo prestados, principalmente, em dois
hospitais universitarios e num centro nacional de oncologia. Estas instituigbes cumprem uma
abordagem multidisciplinar, com um vasto espectro de tecnologias de diagndstico, follow-up,
tratamento, ensino, formag&o, investigagao e colaboragéo intemacional nas areas da pratica clinica e
da investigacdo. Foi criado, recentemente, um centro-piloto de referéncia para a fibrose quistica, que

segue cerca de 50 doentes/ano.

FINLANDIA

Neste pais, o espectro de servicos altamente especializados é prestado pelos seus cinco hospitais
universitarios. Até a data, esta rede de hospitais universitarios tem constituido o modelo finlandés
informal de CR. As principais areas ligadas a estes centros incluem; doengas raras pediatricas,

transplantes, gueimaduras muito graves, tratamentos cirlirgicos complexos e traumatismos da coluna.

Todavia, nao foi ainda sistematizado o processo de definigao oficial do tipo de cuidados a prestar pelos
CR, prevendo-se a existéncia de agbes governamentais tendentes a criagdo formal de CR,

nomeadamente no dominio do cancro e das doengas raras.

FRANGA

Desde 2009, foi autorizada, neste pais, a criagéo de 17 centros nacionais para tratamento de cancros
raros. O reconhecimento de CR para doencgas raras foi iniciado em 2004, congregando centros que
possuem elevada pericia na sua area de competéncia, cumprem protocolos clinicos, realizam estudos
epidemiologicos, desenvolvem atividades de ensino e contribuem para a investigagdo a nivel
internacional. Estes CR articulam-se com estruturas regionais de proximidade ao doente. Atualmente,
existem 131 CR nacionais para doengas raras, que estdo ligados a 500 centros regionais, menos
diferenciados. Cada CR para doengas raras pode agregar varias unidades, em locais geograficamente
separados desde que, no seu todo articulado, formem uma entidade coerente para apoiar uma ou um

grupo de doengas raras. O processo de reconhecimento de CR para doengas raras pressupde a
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apresentagdo de candidatura por parte das unidades de salide interessadas, validada por um comité
nacional que também estipula os critérios de distribuicso geografica dos centros com base em dados
epidemiologicos. O reconhecimento dos CR para doengas raras & oficializado, para um periodo de
cinco anos, por despacho do Ministro da Salide. No final do terceiro e quinto ano de funcionamento, o
CR é submetido a um processo de avaliagéo e revalidagéo do seu reconhecimento, realizado pela Alta
Autoridade de Salide. Existem, nesie momento, no &mbito das doengas raras, CR para o tratamento de
doengas autoimunes, cardiovasculares, anomalias do desenvoivimento e sindromes malformativos,
doengas dermatolégicas, hepaticas, hematologicas, doengas hereditarias do metabolismo, doencas
neurologicas raras, neuromusculares, pulmonares, oftalmologicas, renais e malformagdes raras da

cabega e do pescogo.

GRECIA

De acordo com a legislagdo grega que regula o seu servigo nacional de salide, um hospital
especializado pode ser designado como centro especializado, desde que esteja envolvido na prestacao
de cuidados de salide especializados numa &rea especifica da medicina, coordene os servicos
prestados, proceda & formagdo e especializagdo do pessoal médico, de enfermagem e outro, e
desenvolva agdes de investigagdo. A referida legislag&o define, ainda, os procedimentos através dos
quais 0s centros especializados sdo reconhecidos & govemados. Os mesmos principios aplicam-se a
unidades clinicas e laboratorios pertencentes a universidades ou outros organismos publicos, que
podem ser reconhecidos como centros especializados. Através deste processo, e no contexto daquela
legistagao, foram reconhecidos diversos centros especializados, designadamente, para tratamento e
seguimento de doentes com tuberculose, imunodeficiéncias primarias, anomalias cranio-encefalicas na
crianga e doengas hemorragicas da crianga. Existem, ainda, centros especializados para doengas do
foro ocupacional. Adicionalmente, vérias clinicas e laboratorios oferecem servicos especializados na

area das doengas raras atuando, na prética, como CR.
Um exemplo da organizagdo grega é o Instituto de Sailde Infantil de Atenas, considerado como CR

para rastreio neonatal, abrangendo todos os recém-nascidos do pais e dando cobertura as doengas

metabdlicas congénitas, doengas e sindromas genéticas e doengas do metabolismo 6sseo. Existem,
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ainda, dois centros e trés clinicas universitarias especializados em fibrose quistica, para além de outros

centros especializados noutras doengas, como as distrofias musculares.

Atualmente tem sido reconhecida a necessidade de se definirem critérios oficiais e procedimentos
padronizados, € a implementagdo de um enguadramento geral de governagao dos CR.

HOLANDA

Na Holanda, tem sido preconizada uma estratégia de concentragdo da prestagéo de cuidados em
unidades altamente especializadas, com o objetivo de garantir maior qualidade de cuidados e de
seguranga dos doentes. Neste momento, a criacdo de CR é prioritaria na politica do govemo, como
parte integrante de um plano de methoria do acesso a cuidados médicos altamente especializados e da
promogéo da investigagdo. Um requisito obrigatério dos CR holandeses é a sua cooperagéo reciproca,
estando em curso a implementagdo de CR para doenca de Parkinson.

HUNGRIA

Neste pais, os CR estdo maioritariamente ligados aos hospitais universitarios, ocupando-se,
principalmente, de doengas raras e especificas, que exigem pericia num determinado dominio e que
oferecem aos doentes o acesso a diagnostico, cuidados e equipamento necessarios. A atividade
destes centros abrange a investigacéo, ensino e formacgao. Em 2008, foi criado, por decreto ministerial,

um centro nacional para doengas raras, que funciona como CR.

ITALIA
Em Htalia, o conceito de centro altamente especializado a nivel nacional surgiu depois de 1990 no

ambito das doencas raras e fransplantagdo. Em 2001, foram constituidos CR para doengas raras,

reconhecidos pelas autoridades regionais de salide. Existe um centro nacional para as doengas raras
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no Instituto Superior de Salde, que & responsavel pelo acompanhamento daqueles CR e pelo
mapeamento da sua distribuigio geogréafica e por patologias. Existe, igualmente, um Centro Nacional

de Transplantagéo que coordena toda a atividade relacionada com transplantes ao nivel nacional.

MALTA

Enquanto pequeno pais de reduzida dimensao e populagéo, Malta referencia para o estrangeiro grande
parte dos doentes que necessitam de cuidados altamente especializados, principalmente para o Reino
Unido, com quem estabeleceu uma parceria especifica para o efeito, sendo os cuidados ali prestados
considerados como uma extensao do proprio sistema de satde do pais, existindo, inciusivamente, uma
agéncia de viagens estatal que centraliza a tramitacdo das deslocagbes de doentes para o0 Reino
Unido.

POLONIA

Neste pais, existe um certo niimero de hospitais com um elevado nivel de competéncia e experiéncia,
que se ocupa dos casos mais complicados numa érea especifica, como € o caso dos institutos de
psiquiatria e neurologia, fisiologia e patologia da audigdo, saide matema e Infantil, reurnatologia,
cardiologia, tuberculose e doengas pulmonares e dos centros de oncologia e de doencas cardiacas.
Foram, também, reconhecidos 13 centros de trauma, para cuidados especializados a doentes

politraumatizados.

Assim, os hospitais que cumprem requisitos adicionais, ou seja, que possuem o melhor equipamento
médico e o pessoal mais qualificado, prestam os cuidados de elevada especializagéo em areas, como
cirurgia endovascular, teleradioterapia, hemodiélise, oxigenagéo hiperbarica, transplante de orgaos e

cirurgias cardiacas.
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REINO UNIDO

No Reino Unido existe uma comissdo do servigo nacional de salde para cuidados especializados e
altamente especializados criada ha cerca de 25 anos, que assegura a identificagéo de necessidades, o
planeamento e o reconhecimento dos CR. Existem cerca de 60 servigos que foram designados como
centros altamente especializados. Os servigos que pretendem adquirir o estatute de CR tém de
apresentar candidatura de forma a comprovar que o servigo proposto pode apresentar melhores
resultados clinicos do que as outras afternativas atuaimente disponiveis no servigo nacionai de saude.
Estes CR integram-se numa rede nacional que realiza reunides anuais e discussdes online. A

oficializagdo de cada CR é renovada periodicamente pelo govemo.

RepuUBLICA CHECA

Neste pais, existemn centros de elevada pericia para a doenga de Gaucher, fibrose quistica, doenga de
Fabry, hipertens&o pulmonar, ataxia hereditaria, tumores raros e doencas de pele. Legislagao recente,
do ano de 2012, definiu as condi¢bes para a criagéo de centros de cuidados altamente especializados,
com vista a sua ligagao/ integrag@o as RER, estando previsto que o tratamento de doentes com doenga
rara seja concentrado em 10 a 20 centros especializados, sob a orientagdo de um centro de
coordenagdo nacional. Desde 2006, o Ministério da Salde e a Sociedade Checa de Oncologia
certificaram 18 centros, para onde foram transferidos os casos mais complexos e dispendiosos na area
do diagnostico e tratamento do cancro. Apds uma auditoria realizada pelo Ministério da Saude, com
vista a avaliar a qualidade dos cuidados de saude prestados nos diversos centros, verificaram-se néo
conformidades, reduzindo o nimero de centros certificados para 13. Para ser certificado, um centro tem
de cumprir um conjunto de critérios, como por exemplo a nivel de recursos humanos (numero de
médicos especialistas, enfermeiros, técnicos de radiologia e engenheiros biomédicos), eguipamento
técnico e métodos de diagndstico, cooperagéo interdisciplinar, educagao, formagao, investigagéo e
ensaios chinicos. Existe, ainda, um centro de coordenag&o nacional da transplantagéo, de natureza

plblica.
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ROMENIA

Neste pais, os hospitais sdo classificados em cinco categorias, que dependem do nivel de
conhecimento e experiéncia, qualidade do equipamento medico, recursos humanos e complexidade
dos cuidados prestados, sendo a categoria de topo ocupada peios hospitais que apresentam um nivel
muito elevado de competéncias. Estes hospitais atuam, também, como unidades de ensino, formagéo
e investigagao. Os principais CR encontram-se localizados, principalmente, em hospitais pablicos
universitarios para tratamento de diabetes, cancro, doencas raras e prestagao de cuidados criticos. O
processo de reconhecimento de CR na Roménia esta impiementado, sendo os centros oficialmente

reconhecidos pelo Ministro da Satide.

SUECIA

O conceito de CR surgiu na Suécia em 1990, e foi amplamente divuigado no pais, englobando ¢
diagnostico e tratamento de doengas raras, bem como de doengas que requerem competéncia médica
altamente especializada e alocagdo de tecnologia diferenciada e que abrangem areas como a cirurgia
maxilo-facial, implante coclear em criangas, transplantagéo cardiaca, hepatica, de puimao, tumores
oculares, cirurgia cardiaca pediatrica, tratamento de queimaduras graves, tratamento de glaucoma em
criangas e tratamentos intrauterinos estando, atualmente, a ser considerada a integragéo da cirurgia
pediatrica avangada. Os CR s&o oficialmente aprovados pelo Conselho Nacional de Salde, através de

uma comisséo especial de peritos, criada para o efeito.

Neste momento, a Suécia estd a desenvolver uma parceria com a Dinamarca, no contexto da
cooperagao transfronteiriga, tendo ja comecado por criar centros conjuntos, nomeadamente para o
tratamento do cancro da mama e melanoma, com o objetivo de disponibilizar tratamento a doentes que
requeiram alto nivel de especializagdo e com o objetivo de ganharem escala e consfituirem-se como

CR europeu no norte da Europa.

Sintetizam-se, no quadro seguinte, os aspetos comuns mais relevantes quanto ao desenvolvimento de

CR entre alguns Estados-Membros para os quais existe informagao disponivel.
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Alemanha
Bélgica
Dinamarca
Eslovénia
Espanha
Esténia
Finlandia
Franga
Letdnia
Lituania
Grécia
Holanda
Hungria
Italia

Matta
Polonia
Reino Unido
Repiblica-Checa
Roménia

Suécia

Quadro 1. Aspetos comuns mais relevantes entre Estados-Membros.

ASPETOS COMUNS ENTRE ESTADOS-MEMBROS

X X
X
X X X
X X X
X
X X
X X X
X
X
X
X X
X X X
X X X
X X
X X X
X X X

Fonte: Adaptado de European Observatory on Health Systems and Poiicies {2013).
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. Doongds
cardiovasculares

X

2 Existe legislagdio, mas ainda n&o ha CR reconhecidos de acordo com essa legislagdo. “More formally, the concept of
reference networks is mentioned in Arlicle 14 of the Federal Hospital Act. It provides for the specification of characteristics
for designating reference centres, Even though the Minister in 2005 indicated the infenfion fo implement this article, it has not

been done so far {European Observatory on Health Systems and Policies, 2013, pagina 19).
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Considerou-se que havia reconhecimento oficial, quando existe legislagdo nacional e centros
aprovados de acordo com essa legislagéo. Todos os outros so centros especializados, mas ndo séo

formalmente reconhecidos com CR nacionais.
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5 CENTRO DE REFERENCIA EM PORTUGAL

A semelhanga do que vem ocorrendo em grande parte dos paises europeus, importa, agora, transpor
para 0 contexto nacional, aos mais variados niveis (em especial organizativos, funcionais e de
financiamento), um conjunto de definigbes, que estabelegam a base de constituicio e o modelo de

implementagao e desenvolvimento dos CR nacionais.

Os Centros de Referéncia sdo unidades prestadoras de cuidados de salde com reconhecidos
conhecimentos técnicos na prestagdo de cuidados de elevada qualidade aos doentes com
determinadas situagdes clinicas que exigem uma especial concentragdo de recursos ou de pericia
devido & baixa prevaléncia da doenga, a complexidade no diagnostico ou tratamento e aos custos

elevados dessas mesmas situagbes. Devem:

i) Integrar na sua constituigo equipas muitidisciplinares experientes e altamente qualificadas
na sua area de atuagdo, bem como possuir estruturas e equipamentos médicos altamente
especializados, que devam estar concentrados;

i)  Garantir que os servigos e cuidados de salde sdo prestados de acordo com os mais
elevados padries de qualidade, em conformidade com a evidéncia clinica disponivel e as
recomendagbes especificas da comunidade cientifica;

iii)  Possuir competéncias nas areas de ensinofformagao e investigagdo constituindo-se como

agentes de inovagéo.

Os CR podem ser constituidos com base na abordagem global de uma s6 doenga ou num conjunto de

doengas, bem como num procedimento ou grupo de procedimentos.

Qs CR devem, pois, ter como principais caracteristicas estruturais.
i) Diferenciagéo;
if)  Afratividade,
iy ~ Capacidade e disponibilidade de consultadoria;
ivy  Inovagao,
v)  Ensino;
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vi)  Investigagao.

Os CR devem também centrar a sua atuagdo num conjunto de principios de atuagéo que suportem
toda a sua atividade:

i) Melhoria da qualidade,

i) Melhoria do acesso,

iy Melhoria da efetividade;

iv)  Centrado em outcomes,

v)  Melhoria da seguranga e diminuigao do risco clinico;

vi)  Transparéncia.

Os CR nacionais poderdo vir a atuar como elementos ou elos das RER.

Com efeito, e sendo o processo de reconhecimento dos CR a nivel nacional de cada Estado-Membro
efetuado pela respetiva autoridade competente, em Portugal sera o Ministério da Salde a reconhecer
os CR portugueses que, posteriormente, poderdo decidir voluntariamente candidatar-se junto da
Comissdo Europeia a integrar uma RER. Tais CR devem, no processo de avaliagao a nivel europeu,
demonstrar que cumprem os critérios que vierem a ser definidos pela Comisséo e indicar o responsavel

pelo CR, formalmente comunicado & Comissdo Eurcpeia pela autoridade nacional competente.

Cada CR nacionatl que venha a integrar uma RER, como seu membro, deve ter um representante
designado, cuja fungéo sera a de representar o CR dentro da RER em que este esta integrado, fazer a
ligagdo entre a RER e o CR, participar no conselho de governagéo da RER e colaborar e prestar
aconselhamento ao coordenador da RER em todo o tipe de questdes relacionadas com a sua area de

especializagdo.
No entanto, em cada Estado-Membro podero vir a existir CR que, embora reconhecidos oficialmente a

nivel nacional como CR nesse Estado-Membro, ndo serdo reconhecidos pela Comissdo Europeia como

CR aintegrar uma RER.
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Nestes casos, cada Estado-Membro pode decidir promover, junto da Comissac, uma colaboragao
estreita de alguns desses CR nacionais com as RER, para que aqueles possam aproveitar das
atividades e ferramentas de trabalho dessas RER em areas especificas de cuidados aftamente

especializados.

A decisdo de identfificar, analisar, avaliar e reconhecer 0s CR nacionais compete aos Estados-
Membros, devendo esta informagao ser comunicada oficialmente a Comissao Europeia pela autoridade

nacional competente.

Os CR nacionais que nao venham a integrar oficiaimente uma RER poderéo, no entanto, colaborar com
elas constituindo-se como Centro Nacional Associado (CNA), desde que possuam o conhecimento e

experiéncia numa determinada area especifica de uma RER e sejam reconhecidos como CR nacional.

Um CNA tem que prestar cuidados de salde altamente especializados, seguros e de elevada
qualidade devendo, para o efeito, possuir conhecimentos e pericia relevantes numa determinada area
especifica da salide. A sua area de competéncia e experiéncia deve abranger as doengas ou as

situagbes clinicas especificas, inseridas no dmbito de uma RER.

Os termos da colaboragio de cada CNA com uma RER, implica a sua identificagéo e reconhecimento
oficial prévios pelo Estado-Membro de origem, e a vontade de este e os seus CNA colaborarem com as
RER, no sentido de apoiar os seus objetivos, utilizando as ferramentas relevantes e adequadas,
nomeadamente sistemas de informagdo, recomendages clinicas, protocolos, critérios de

referenciagao, formagao e investigagao.

Por outro lado, também poder&o existir, no nosso pais, centros que nao cumpram todas as condigbes e
critérios para serem reconhecidos oficialmente como CR nacionais. Neste caso, se possuirem
conhecimento e experiéncia numa determinada area especifica de competéncia reconhecida pelo
Ministério da Saude portugués, através de procedimento explicito e fransparente, poderdo ser
reconhecidos oficialmente como Centro Afiliado (CA) a nivel nacional, sendo que terdo que se

conectar em rede com 0s CR nacionais da mesma area especifica de competéncia.
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Os CA devem ser identificados e reconhecidos pelo Ministério da Saide portugués que inclua os
critérios utilizados e a identificagdo da area ou ramo de competéneia especifica de cada centro,
devendo atticular-se e integrar a RRH, tendo em linha de conta a sua érea de especializagdo ou de

diferenciagéo.
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Figura 4. Modelo de integragio dos CR na rede hospitalar portuguesa e na RER.
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6 ENQUADRAMENTO LEGISLATIVO E NORMATIVO

O enquadramento dos futuros CR em territorio portugués, bem como a sua integragdo nas futuras
RER, devera atender & Diretiva 2011/24/EU, de 9 de margo, e aos critérios gerais e especificos a
serem aprovados pela Comissdo Europeia. O constante desenvolvimento das RRH torna imperativa a
incorporagéio dos CR na rede hospitalar portuguesa, tendo em conta os pressuposios e critérios
definidos para a constituicao destes centros clinicos de elevada especializagéo, constituindo-se como
os expoentes maximos de competéncias, conhecimento e de recursos tecnicos e tecnoldgicos

altamente diferenciados.

Assim, no sentido de identificar, constituir e reconhecer oficialmente CR em Portugal, dever-se-a ter em
consideragdo a legislagao europeia e nacional existente, sendo certo que se considera a Diretiva como
um dos pilares para o desenvolvimento € reconhecimento de CR, competindo aos Estados-Membros
garantir que os CR cumprem a legislagao do pais de origem. Por forga da existéncia de normativos que
asseveram figuras como os CED, CT e Centros de Exceléncia, havera a necessidade de se proceder a
sua adaptagio, de modo a possibilitar a estes centros o eventual cumprimento dos critérios para o seu

reconhecimento como CR, CNA ou CA.

6.1 DIRETIVA 2011/24/UE DO PARLAMENTO EUROPEU E DO CONSELHO, DE 9 DE MARGO, SOBRE A
APLICAGAO DOS DIREITOS DOS DOENTES EM MATERIA DE CUIDADOS DE SAUDE TRANSFRONTEIRICOS

0 artigo 114.° do Tratado sobre o Funcionamento da Unido Europeia constitui a principal base legal da
Diretiva, que estabelece regras para facilitar o acesso a cuidados de saide transfronteirigos seguros e
de elevada qualidade e promove a cooperagdo em matéria de cuidados de salde entre os Estados-
Membros, no pieno respeito das competéncias nacionais em matéria de organizagéo e prestagao de
cuidados de satde. Na sequéncia de iniimera jurisprudéncia do Tribunai de Justica da Uniao Europeia
que aborda questdes relacionadas com os cuidados de ‘salde transfronteirigos, em particular, o
reembolso dos custos relativos a esses cuidados, confirmando que nem a natureza especial nem a
forma como estéo organizados ou sdo financiados podem excluir os cuidados de saiide do ambito do

principio fundamental da livre prestagéo de servigos, a presente Diretiva visa assegurar uma aplicagao
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mais geral e eficaz dos principios estabelecidos pelo Tribunal de Justica de forma avuisa,
estabelecendo regras destinadas a facilitar o acesso a cuidados de saide transfronteirigos seguros e
de elevada qualidade na Unigo Europeia e a promover a cooperagéo entre os Estados-Membros em
matéria de cuidados de salide respeitando simultaneamente as responsabilidades dos Estados-
Membros no que se refere & definigdo interna das prestagdes no dominio da salde e & organizagéo e

prestagio de cuidados de salde.

A Diretiva assegura o reembolso dos custos suportados pelo doente que receba cuidados de satde
transfronteirigos, se os cuidados de saide em quest&o figurarem entre as prestagbes a que o doente
teria direito no Estado-Membro de afiliagio, assegurando a mobilidade de doentes no espago europeu.

Assim, a Diretiva considera como Estado-Membro de afiliagdo o Estado competente para conceder
autorizaco prévia para acesso a tratamento adequado fora do Estado de residéncia nos termos dos
Reguiamentos CE n.°859/2003, de 14 de maio, n.°883/2004, de 29 de abril, n.°987/2009, 16 de
setembro e n.21231/2010, de 24 de novembro. Se nenhum Estado-Membro for competente nos termos
dos referidos regulamentos, o Estado-Membro de afiliagéo € aquele em que o doente esta seguro ou
tem direito a prestagdes de doenga nos termos da legislagdo desse Estado-Membro. Os Estados-
Membros sdo, assim, responsaveis pela prestagio de cuidados de saide seguros, de elevada
qualidade ¢ eficazes. Para os doentes que procurem receber cuidados de salde noutro Estado-
Membro ou & aplicave! a Diretiva ou sdo aplicaveis os regulamentos comunitarios acima referidos.
Caso as respefivas condigbes sejam satisfeitas, o doente néo pode ser privado da aplicagdo do

instrumento que lhe garante direitos mais favoraveis.

Os cuidados de saude transfronteirigos sdo prestados nos termos da legislagdo nacional do Estado-
Membro de tratamento, de acordo com as normas e orientagdes em matéria de qualidade e seguranga
estabelecidas pelo Estado-Membro de tratamento, e nos termos da legislagdo da Unido Europeia

relativa as normas de seguranga.
Os pontos de contacto nacional do Estado-Membro de tratamento, definido como aquele onde os

cuidados de salde sdo efetivamente prestados ao doente, tém que ceder informagio sobre os

profissionais de salide que exercem legalmente no seu territrio.
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Todos os tipos de cuidados médicos estdo abrangidos pela Diretiva, encontrando-se apenas excluidos
do seu ambito, os servigos no dominio dos cuidados de salde continuados destinados a apoiar as
pessoas que necessitam de assisténcia para a realizacao das tarefas rotineiras da sua vida quotidiana;
a atribuicao e acesso a Orgdos e para efeitos de transplante e, com excegéo do capitulo IV, os
programas de vacinagao publica contra doengas infeciosas destinados exclusivamente a proteger a
salide da populagio no territério de um Estado-Membro e que s&o objeto de planeamento e de

medidas de aplicagao especificos.

A Diretiva prevé e incentiva o desenvolvimento continuado de RER entre os prestadores de cuidados
de salide e os centros especializados nos Estados-Membros.

Para o efeito, a Comissdo:

i} Deve adotar uma lista dos critérios e condigbes que as RER deverao satisfazer, bem como as
condicdes e critérios exigidos aos prestadores de cuidados de salde que desejem integrar
essas redes. Estes critérios e condigdes destinam-se a garantir, nomeadamente, que as
RER:

a) Dispbem das capacidades e conhecimentos adequados para diagnosticar,
acompanhar e gerir os doentes, com base em bons resultados alcangados;

b) Adotam uma abordagem multidisciplinar;

c) Dispdem de um nivel elevado de conhecimentos e de capacidades que lhes
permitem elaborar orientagdes sobre boas préticas, aplicar medidas com base nos
resultados e garantir o controlo da qualidade;

d) Contribuem para o desenvolvimento da investigagao;

e} Organizam atividades de ensino e formagao;

f) Colaboram estreitamente com outros centros e redes de conhecimento
especializado aos niveis nacional e internacional;

i)  Deve efaborar & publicar os critérios para a criagio e avaliagao das RER;

iy  Deve facilitar o intercdmbio de informagéo e conhecimento especializados para a criagdo das

RER e para a sua avaliagéo.
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A Diretiva deve promover, ainda, a cooperagdo e o intercdmbio de informagdes cientificas entre os
Estados-Membros no ambito de redes voluntarias compostas pelas autoridades nacionais responsaveis

pela saiide em linha e pela avaliagéo das tecnologias da saude.

6.2 REDES DE REFERENCIAGAO HOSPITALAR

As RRH tiveram origem no Programa Operacional da Saude - SAUDE XX!, na sequéncia das
principais recomendagdes do Subprograma de Salde 1994-1999, constituindo-se, na altura, como o
quadro de referéncia de suporte ao processo de reforma estrutural do sector da saide. No seu eixo
prioritario relativo & melhoria do acesso a cuidados de saide de qualidade, a medida 2.1 do referido
programa (“Rede de Referenciagdo Hospitalar’) objetivava implementar RRH pelas areas de
especializagdo tidas como prioritarias, visando a articulagdo funcional entre hospitais, mediante a
diferenciagdo e identificagdo da carteira de servicos, de modo a responder as necessidades da
populagéo, garantindo o direito & protegéo e acesso na sadde. As RRH pretenderam regular e planear
a complementaridade entre instituigbes hospitalares, contribuindo para a otimizago e gestéo eficiente
da utilizagéo de recursos. Embora ndo exista suporte legal especifico que sustente as RRH, algumas

das que foram publicadas mereceram aprovag&o ministerial.

O processo de elaboragao das RRH tem-se vertido em redes que traduzem o modelo de organizagao e
de referenciagio dos doentes ao longo do SNS de especialidades médicas e, em complemento, outras
existem que expressam modelos de organizaggo e referenciagéio em técnicas e procedimentos (como é
o caso da RRH de Intervengéo Cardiologica). A figura seguinte identifica o cronograma de criagao de

RRH para especialidades médicas hospitalares.
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Figura 5. Ano de produgao e entidade de aprovagao das RRH publicadas.

Das 47 especialidades médicas definidas pela Ordem dos Médicos, 41 s&o especialidades médicas
hospitalares. Destas, 19 especialidades encontram-se integradas em RRH, pelo que existem 22
especialidades médicas hospitalares que carecem de RRH. Das 19 especialidades integradas, 14

foram desenhadas ha mais de 5 anos.

EsPeCIALIDADES MEDICAS E RRH

_ 19 Especialidades Médicas com RRH
22 ' Especialidades Médicas sem RRH

Figura 6. Numero de especialidades médicas hospitalares integradas em RRH.

43



CENTROS DE REFERENCIA GOVERNO DE
PORTUGAL

AMNISTERD DA SATHA

6.3 OQUuTROS NORMATIVOS

Através do Despacho n.°4325/2008, de 19 de fevereiro, da Circular Normativa da DGS n.*14, de 31 de
julho de 2008, da Circutar Normativa da DGS n.?17, de 4 de agosto de 2008, da Circular Normativa da
DGS n.°18, de 11 de agosto de 2008, da Circular Normativa da DGS n.°19, de 12 de agosto de 2008,
da Orientagio da DGS n.°13, de 9 de maio de 2011, e da Orientacéo da DGS n.°32, de 26 de outubro
de 2011, foram reconhecidos 16 CT para esclerose multipla, 47 CT e 1 CED para obesidade, 20 CT
para acessos vasculares para hemodidlise, 2 CED em nefrologia e 15 CT para diabetes fipo 1, através

de perfusdo continua de insulina, que se encontram elencados no anexo 1 ao presente relatorio.
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7  IpENTIFICACAO DOS CENTROS DE REFERENCIA E CENTROS AFILIADOS

A identificagdo e o reconhecimento oficial, a nivel nacional, de cada CR e de cada CA, devem ser
motivados: (i} pela necessidade de se concentrar ou centralizar a prestagéo de cuidados altamente
especializados num nimero limitado de servigos e hospitais, sem perder o critério de proximidade do
doente e (i) pela vontade de melhorar a experiéncia clinica e de investigagdo em diagndsticos e

tratamentos especificos.

A decisdo de identificar, analisar, avaliar e reconhecer 0s CR nacionais perience, como autoridade
nacional competente, ao Ministério da Salde portugués, devendo esta informagéo ser comunicada
oficialmente @ Comissdoc Europeia. Destes CR nacionais, uns poderdo, se assim o desejarem,

candidatar-se a integrar as RER, como membros de pleno direito ou com elas colaborar como CNA.

A Comissdo Europeia possui, por via da Diretiva, mandato para definir critérios, tanto para as RER,
como para 0s CR que venham a integrar as RER. Tanto os CR que cumpram os critérios e condigbes
exigidas pela Comissdo e que venham a infegrar uma RER, como as proprias RER, irao ficar
autorizados pela Comissédo, segunda regras por esta definidas, a usar um logétipo oficial, como

distintivo especifico europeu, a fim de serem reconhecidos de forma facit e inequivoca.

Alguns critérios para os CR poderem a vir a integrar uma RER, serdo validos para todos os CR,
independentemente do ambito de cada RER, enguanto outros seréo especificos de acordo com a area

de atuagao de cada RER.

No &mbito do processo de identificagéo nacional dos CR devem ser tidos em conta, pelo menos, 0s
critérios gerais e especificos definidos pela Comissdo Europeia evitando-se, por um lado, a auto
proclamagdo de cada centro como CR e facilitando-se a possibilidade de os CR nacionais se poderem

vir a candidatar, junto da Comisséo, a integrar uma RER.

Como requisito geral, um CR reconhecido oficialmente pela autoridade competente do seu pais podera

manifestar o seu compromisso, junto da Comissao Europeia, de participar, apoiar @ acompanhar as
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atividades e os procedimentos de trabalho da RER & qual se pretende candidatar @ integrar, em

conformidade com as condigbes, critérios e procedimentos dessa RER.

O facto de ainda ndo estarem constituidas as RER, ndo é impeditivo de os Estados-Membros
avangarem no processo de identificagéo e reconhecimento oficial dos seus CR nacionais. Antes pelo
contrario, todo o avango reafizado a nivel nacional neste processo, facilitara e ajudara ao

enquadramento das areas de competéncia e especializagdo que as primeiras RER irdo abranger.

No cenario europeu, os critérios aos quais os CR devem obedecer terdo que depender das patologias
especificamente tratadas pela RER a integrar. Desta forma, a nive! europeu, ira ser definido um
conjunto de critérios e de condigdes: (i) horizontais e estruturais que devem ser satisfeitos para que o
centro seja reconhecido com CR europeu, independentemente dos tratamentos ou procedimentos
médicos que realize, efou (ii) varidveis de acordo com o &mbito especifico da RER. Estes critérios e
condigbes irdo fornecer & Comissao a base de informag&o, quantitativa e qualitativa, sobre a qual a

Comissao retirara conclusdes quanto a avaliagdo das RER.

A tendéncia europeia & neste momento, no sentido de todos os paises avangarem com os CR
nacionais, ganhando, dessa forma, massa critica que possam vir a poder influenciar a criagéo das
futuras RER. Portugal deve, pois, assumir uma postura idéntica, o que !he permitira obter ganhos
duplos. Por um lado organiza-se no sentido de garantir melhores cuidados de salde aos portugueses e

por outro adapta a sua estrutura de cuidados aos desafios europeus para os proximos anos.

Os critérios e condigdes essenciais a que os CR devem obedecer, relacionam-se com:
i) A corresponsabilizagao esclarecida dos doentes;
i) A prestagdo de cuidados centrados nos cidados;
i} A organizagao e gestdo eficiente;
iv) A capacidade de investigacéo e de formagao;
v)  Atroca de competéncia e experiéncia;
vi)  Os sistemas de informacéo, de preferéncia interoperaveis;
vii)y  As ferramentas de e-health;

viiiy  As boas préticas;
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ix} O controlo da qualidade;
X} A seguranca do doente;
xi) A avaliagdo de resultados.

Nesta conformidade, para o efeito de identificagdo de CR devem ser cumpridos, cumulativamente, os

critérios gerais que constam nos quadros seguintes.

Quadro 2. Critérios gerais relacionados com a corresponsabilizagio e com 0s cuidados cenlrados nos doentes,

Critérios Gerais relacionados com a corresponsabilizacdc e com os cuidados centrados nos doentes

Prestar cuidados atamente especializados, de elevada qualidade, com seguranga e centrados no doente
Garantir a privacidade dos doentes
Garantic aos doentes os direitos ao consentirnento informado e & informacéo referente ao seu estado de saudefdoenga

Garantr a corresponsabilizagdo esclarecida dos doentes

Garantir a totalidade dos cuidados de savide para a patologia/ procedimento em guestdo, numa légica de viso integrada
da doenca

Garantir a expertise clinica e tecnologia necessaria

Quadro 3. Critérios gerais relacionados com a qualidade, seguranga & boas praticas.

Critérios Gerais relacionados com qualidade, seguranca e hoas praticas

Garantir a existéncia de um sistema de gest8o da qualidade, que inclua um programa de seguranga dos doentes

Possuir indicadores de processo e de resultados

Garanlir mecanismo de fransparéncia sobre informacac de resultados, opgdes de tratamento e padrbes da qualidade e

de seguranga emvigor no Centro
Assegurar a capacidade, 0s conhecimentos e a pericia para diagnosticar, acompanhar e gerir os doentes com

evidéncia de bons resultados
Medir, ativamente, a experiéncia dos doentes e garantir relatérios de feedback

Possuir capaciklade de benchmark da qualidade e seguranga, bem como de divuigagao de melhores praticas a nivel

nacional e internacional
Cumprir regras de protegdo de dados pessoais e de acessibiidade a registos médicos e informagao clinica, em

conformidade coma fegislac8o nacional e as disposicdes da Unido Europeia sobre amateria
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Quadro 4. Critérios gerais relacionados com & organizagio e gest&o.

Critérios Gerais relacionados com organizagiao e gestao

Garantir a existéncia de registos médicos

Garantir a existéncia de sistemas de reclamagio e 0 acesso a sistemas de compensagao para doentes

Demonstrar evidéncia de regras e praticas de organizagfo e de gestdo, explicitas e transparentes, que incluam

procedimentos relacionados com a gestio dos doentes fransfronteiricos na sua area de conhecimento e experiéncia
Possuir capacidade para a prestagéo de cuidados médicos essenciais em caso de inesperada fatha de recursos ou

garantia de referenciacdo a recursos atternativos
Demonstrar capacidade para manter a eslabiidade, a capacidade técnica e a pericia do CR, através de plano

sustentavel de gestfio de recursos humanos e de atuaizacéo tecnolégica

Fossukr plano de continuidade das atividades que garanta a sustentabilidade do CR com horizonte ternporal definido

Garanlr a utikzagSo de informagio padronizada e de sistemas de codificagio reconhecidos a nivel nacional e

internacional

Garantir o acesso facil a cutros recursos, unidades e servigos especiicos, necessarios para a gestdo dos doentes,
mediante a celebragio de acordos com outros servigos ou estruturas que garantam a continuidade de cuidados (e.g.
blocos operatérios, unidades de cuklados intensivos)

Garantir a transparéncia das tarifas praticadas peo CR a doentes nacionais e estrangeiros

Possuir capacidade de comunicagéoe transfronteirica apds a alta do doente

Demonstrar capacidade para colaborar com outros CR e comRER, quer a nivel nacional, quer internacional

Quadro §. Critérios gerais refacionados com a capacidade de investigagéo e formagio.

Critérios Gerais relacionados com a capacidade de investigacio e formacgio

Demonstrar capacidade de ensino e formagéo, incluindo a distancia, aos niveis académico e especializado, na area de

compeléncia e experiéncia
Possuir capacidade de investigagio na drea de pericia

Dermonstrar experiéncia comprovada em investigacéo colaborativa ¢ participac@o em redes de investigagéo europeias

ou internacionais ,
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Quadro B. Critérios gerais relacionados com sistemas de informag3o.

Critérios Gerais relacionados com sistemas de informagao

Denwnstrar capacidade para faciltar a mobilidade nacional ¢ internacional da pericia, fisica ou virtualmente, através de

um sistema de informacgdo e ferramentas de e-heaith , nomeadamente através da telemedicina
Demonstrar o uso das melhores tecnologias e dos melhores tratamentos, na sua drea de compeléncia e experiéncia,

baseados no conhecimento e na evidéncia

Simuitaneamente, os CR devem cumprir, cumulativamente, os seguintes critérios especificos,

baseados no conhecimento, evidéncia e viabilidade em cada area especifica de pericia:

vii)

vii

Possuir competéncia, experiéncia e atividade documentadas;

Demonstrar a casuistica (indicando o niimero minimo e ideal, através do estabelecimento de
ratio minimo e 6timo de doentes por ano, de acordo com padrdes intemacionais);

Demonstrar bons resultados clinicos, de acordo com a evidéncia disponivel,

Enumerar o tipo, nimero, qualificagbes e competéncias dos recursos humanos;

Caracterizar os requisitos organizacionais e funcionais;

Possuir e caracterizar os equipamentos especificos, incluindo os de e-health (de modo a ser
possivel processar, gerir e trocar informagéo em imagem com outros prestadores externos ao
CR);

Garantir acesso rapido a equipamento especifico, dentro ou fora do CR (e.g. radioncologia,
hemodinamica),

Demonstrar evidéncia de abordagem multidisciplinar.

Porquanto o contexio de prestagao de cuidados de satde difere entre cada Estado-Membro da Unido

Europeia, os critérios, gerais e especificos elencados, poderdo ser complementados com outros,

considerando a realidade interna de cada pais, de forma a adaptar os critérios especificos as RER que

se proponham infegrar.
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Nzo obstante, o Ministério da Saude, como autoridade nacional competente, pode decidir revogar o
reconhecimento de um CR nos casos em que: (i) um ou mais critérios, que constituiram a base para
esse reconhecimento, deixem de ser cumprides, ou (i} seja desnecessaria a sua manutengao no

sistema de sauide.

Sublinhe-se que nenhum CR localizado num Estado-Membro se pode candidatar a ser reconhecido, a
nivel europeu, enquanto CR, sem ter cumprido o regulamento sobre a matéria na legislagao do seu
Estado-Membro de origem e sem cumprir os critérios e condigdes exigidas para que os CR possam

integrar as RER.

Os critérios e condigbes gerais a que um CA deve obedecer, para poder ser reconhecido oficialmente
pelo Ministério da Salde, sdo os seguintes:
i) Possuir equipa multidisciplinar com dedicagao em tempo integral;
i)  Desenvolver atividade, de prestagdo de cuidados de saide efou investigagdo de forma
intensiva e complementar de um CR;

iy Aceitar formalmente a supervisdo técnica do CR na area especifica de colaboragao.

O processo de identificagdo dos CR passa por um conjunto de fases que sera descrito no capitulo

seguinte.
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8  PROCESSO DE RECONHECIMENTO DOS CENTROS DE REFERENCIA
Devido & inexisténcia de reconhecimento oficial de CR em territério portugués, havera a necessidade
de se proceder & preparagio e aprovacdo de normativos legais que enquadrem juridico-

administrativamente os CR em Portugal, baseados aprioristicamente na Diretiva.

0 quadro seguinte reflete, resumidamente, a etapa inerente ao processo acima mencienado.

Quadro 7. Cronograma relativo 2 elaboragao e aprovagso de legislagao referente aos CR a constiluir em Portugat.

CRONOGRAMA DE ELABORAGAO E APROVAGAO DE LEGISLAGAO PARA CONSTITUIGAO DE CR EM PORTUGAL.

B SR ,
. =
Baborago e aprovagdo  Baboragdo de diploma \cuoei 42 Saide  Ministério da Saude 8
de legislagio legal

No processo de reconhecimento dos CR ao nivel nacional estaréo envolvidas trés sedes de analise e
avaliagao, a constituir por decisdo do Ministro da Salide, e que serdo: (i) Comisséo de Designagao, (i)

Grupo de Peritos de Especificagbes Técnicas e (jii) Comissdo Técnica e de Avaliagao.

A Comissio de Designagio dos CR devera ter como incumbéncias:

i) Avaliar as necessidades de prestacao de cuidados de salde e identificar as grandes areas de
intervencao em que devem ser constituidos os CR;

i)y  Elaborar, de forma justificada ¢ mediante a rea de intervencao selecionada, uma proposta
das patologias, técnicas efou procedimentos em que se devem alicergar os centros;

iy  Definir os ratios de implementagdo nacional de acordo com principios ftransparentes
centrados, entre outros, em andlises de incidéncia populacional, acessibilidades, equilibrio
entre oferta e procura, epidemiologia e servigos disponiveis;

iv)  Elaborar proposta final dos critérios especificos e indicadores para as patologias, técnicas
efou procedimentos que os CR devem cumprir;

v)  Propor & tutela a eventual decisao de reconhecimento oficial dos centros candidatos a CR.
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O Grupo de Peritos de Especificagdes Técnicas dos CR devera possuir as seguintes atribuigdes:

i)

Identificar os critérios especificos e os indicadores a considerar na avaliagdo dos centros
candidatos,

Esclarecer dividas e validar aspetos da avaliagdo dos CR sempre que solicitado pela
Comissdo Técnica e de Avaliagdo. Este grupo de peritos, altamente diferenciado, devera
funcionar por areas teméticas de patologias, técnicas efou procedimentos, devendo cada

grupo especifico compreender um coordenador cientifico e um relator.

Devera, ainda, no ambito das suas competéncias, definir os requisitos que os CR devem ser dotados,

nomeadamente:

vii)
viii)

ix)

Normas de funcionamento e organizagao;

Procedimentos de seguranga do doente;

Programa de garantia da qualidade da unidade,

Normas ciinicas e organizacionais da Direc¢éo-Geral da Salde e internas de funcionamento;
Indicadores minimos de oulput e outcomes;

Modelo e garantia de procedimentos de auditoria interna,

Modelo de publicitagdo de resultados;

Informagéo ao doente e familia;

Garantia dos direitos e deveres dos doentes (mediante a avaliagéo da sua satisfagéo);

Continuidade de cuidados através de informacéo clinica na transferéncia e na alta do doente.

A Comisséo Técnica e de Avaliagéo dos CR competira:
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Analisar e avaliar, documentalmente, o processo de autoavaliagao;

Verificar a qualidade das propostas remetidas;

Efetuar visitas as unidades candidatas para validacéo de toda a informagao enviada;
Preparar o relatorio final, de aprecia¢do das candidaturas, a ser submetido & Comissao de
Designagao;

Promover um modelo de auditoria.
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Cabera, ainda, a esta Comissao verificar requisitos especificos, designadamente.

i)

vil)
Vil

ix)

A expetiéncia profissional da equipa que integra os centros, aos niveis de:
a) Atividade assistencial clinica minima e otima;
b) Formagdo base, continuada, pré e pés-graduada, atividades de docéncia e
investigacdo dos profissionais;
¢} Sessdes multidisciplinares;
Validar a difusdo e partitha do conhecimento, comprovada mediante a publicagéo de artigos
cientificos, participagao em conferéncias e articulagdo com congéneres europeus;
Identificar os recursos humanos afetos e a sua adequabilidade aos objetivos dos CR,;
Identificar as infraestruturas e equipamentos necessarios,
Identificar a disponibilidade de outros servigos efou unidades;
Identificar outros prestadores de cuidados de salide de articulagao;
Identificar a forma de registo clinico dos doentes e sistemas de informagao utilizados;
Monitorizar a intervengao clinica, através da analise de indicadores de resultados;
Definir o resumo minimo de dados para monitorizar atividade e qualidade;

Identificar protocolos e programas de atuagao.

O processo de reconhecimento de CR compreende oito etapas macro, envolvendo as entidades

supramencionadas e o Ministério da Saude.

O processo teré inicio com a proposta, a tutela, de areas de elevada especializagao em que deverdo

existir CR pela Comissao de Designagdo, com fundamentagdo assente em diagnéstico prévio de

situagao, baseando-se em dados epidemiologicos, dados de produgo e recursos existentes, de modo

a ser possivel o planeamento do niimero de centros face as necessidades do pais.

Devera, ainda, a Comissdc de Designacdo elaborar um modelo que materialize a criagdo e

funcionamento dos CA, devendo ser apresentado a tutela com caracter prioritario.

Apbs a aprovagdo, pelo Ministério da Saude, das areas prioritarias, patologias, técnicas efou

procedimentos propostos pela Comissdo de Designagdo, o Grupo de Peritos de Especificagdes
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Técnicas identificam os critérios especificos e indicadores das patologias, técnicas efou
procedimentos. O processo de identificagéo dos critérios e indicadores para a avaliagéo dos CR e CA
devera incluir a audigdo da Ordem dos Médicos.

Cabera & Comisséo de Designagdo a elaboragao da proposta final de critérios especificos e respetivos
indicadores para as patologias, técnicas efou procedimentos selecionados pelo Grupo de Peritos, que
sera submetida para aprovagio da tutela. A publicagao dos critérios especificos e indicadores, que
subjazem ao reconhecimento dos CR, € incumbéncia do Ministério da Salde. Com esta publicagéo
termina a primeira fase da criagéo de um centro de referéncia a qual se segue uma fase de candidatura

pelas instituigdes.

A abertura do processo de candidaturas a CR é da responsabilidade do Ministério da Salde

disponibilizando, para o efeito, um questionario de autoavaliagao.

A analise e avaliagdo das candidaturas é da competéncia da Comiss&c Técnica e de Avaliagéo, com
o eventual apoio do Grupo de Peritos de Especificagbes Técnicas. No sentido de validar a
autoavaliagao, a informagao e o cumprimento dos critérios gerais e especificos dos centros candidatos
a CR, a Comissdo Técnica e de Avaliagao realizar visitas as unidades candidatas, apos as quais
sera responsavel pela elaboragédo da proposta final de reconhecimento oficial de CR. O relatdrio deve

ser sintético e objetivo, e submetido a consideragao da Comissao de Designagao.

Por fim, a Comisséo de Designagdo submete a lista dos centros propostos ao Ministério da Salde,
que aprovara e oficializara o reconhecimento dos CR, mediante a publicagdo em Diario da
Repiblica dos CR aprovados. O processo de reconhecimento devera ser valido por um periodo fixo de
tempo, estando a sua renovagao dependente de reavaliagao do centro. Propde-se um tempo maximo

de 5 anos para o centro funcionar como CR.
Os pontos focais portugueses do Grupo de Peritos para as RER da Comisséo Europeia e do Comité

Europeu sobre Cuidados de Saude Transfronteiricos deverdo acompanhar o processo de

reconhecimento dos CR.
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Acresce que o funcionamento dos CR deve estar sujeito a auditorias externas independentes e,

preferenciaimente, envolvendo peritos internacionais.

Assim se constata que o reconhecimento oficial dos CR compreende etapas distintas e pressupde o0
envolvimento de diversas entidades e instituigdes do Ministério da Salde, devendo assegurar @
agilidade e a total transparéncia do processo, desde a identificagao das areas prioritarias, patologias,
técnicas e/ou procedimentos em que poderao ser constituidos CR, & avaliagao das candidaturas ao
reconhecimento de CR. Nesta conformidade, propde-se que o processo de reconhecimento oficial de

CR decorra em 46 semanas, conforme expresso no quadro 8.

Quadro 8. Cronograma representativo das etapas inerentes 2o reconhecimento dos CR.

CRONOGRAMA DE ETAPAS DE RECONHECIMENTO DE CR

A A -2 : AR

DefinicAo das dreas prioritarias, Baborar o diagndstico da situagéo e identificar as
patclogias, técnicas efou grandes #reas de intervencao, patokogias, técnicas elou . .
1 procedimentos dos Centros de procedimentos em que devem ser consttluidos centros de Corrissdo de Designagdo na.
Referéncia e racios nacionais referéncia
Aprovagéo das areas priortarias, Aprovagao das dreas prioritarias, patologias, técnicas
2 patologias, técnicas efou efou procedimentos de elevada especialzagio em que na. Ministério da Salde
procedimentios deverso ser constituidos 05 centros de referéncia
Proposta dos criérios aspecficos € dentficar 0 critérios, com base na evidéncla cientifica, a Erupo de Perios d
3 dos indicadores das palologias,  considerar nas patclogias, técnicas efou procedimentos e Es :; acdes T éz ‘e h.a.
técnicas e/ou procedimentos na avaliagio de centros candidatos peciicagoe nicas

Haboracho da proposta de critérios

e respectivos ndicadores para as Blaboragio de documento pars aprovagao superior dos

4 patologias & procedinentos critérios especi’lco:) e G:\Snca::rs:r:ot;ﬂizar elaborados Comissao de Designacao Ministério da Saade
selecinados pe po
Abertura do processo de . . s .
5 candidaturas Apresentacio de candidaturas a Centros de Referéncia Ministério da Salde na.
Apreciagio e analse de candidaturas para verificagao do
cumprimento dos critérios gerais e especificos na
& Andlise e avaliagio das Comiss&o Técnica e de
candidaturas Processo de avaliagao documentat ¢ local e elaboragio Avaliagao
de relatésio com proposta final de reconhecimento oficial na.

de ceniros de referéncia

Anafise do relatério elaborado pela Comisséio Técnica e de
7 Avaliacao do relatorio Avaliagio e submiss 5o da lista de candidatos a centros Comisso de Designagio na
de referéncia

Reconhecimento oficial dos Centros Decis&0 Ministerial a oficializar o reconhecimento dos

de Referéncia Ceniros de Referéncia Ministerlo da Saide Mnistério da Sadde

' S S PERIODO TOTAL BSTMADO PARA RECONHECIMENTO DE CENTROS DE REFERENCA

Legenda: n.a.-no aplicavel.
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Dever-se-a, ainda, assegurar um periodo de transicdo entre a publicagdo da legislagdo nacional
referida no quadro 7 e o inicio de funcionamento das primeiras RER, iniciando-se o processo portugués
de identificagdo de CR para areas de competéncia que cubram procedimentos, técnicas e patologias
altamente onerosas e que requeiram elevado conhecimento, competéncia e experiéncia. Ainda que a
identificacdo das areas de intervengdo dos CR nacionais venha a ser incumbéncia da Comissdo de
Designacgdo, a identificag@o das primeiras areas de intervengao cabera, excecionalmente, e numa fase
inicial, a este GT. Estas primeiras areas em que devem ser constituidos os CR, para posterior
aprovagao pela Comissdo de Designagao, correspondem a transplantagéo de érgaos séiidos, cancros
pediatricos, cancro da mama, melanoma, hemofifia, doengas congénitas metabélicas raras, incluindo as
doengas lisossomais de sobrecarga (DLS), e os procedimentos de hemodindmica e cardiologia de

intervengao.

OE AVAIAGAO .

Figura 7. Entidades envolvidas no processo de reconhecimento de CR.

Refira-se, ainda, que na eventualidade da obtengao do reconhecimento oficial como CR, pelo Ministério
da Saude portugués, a Comissao Europeia podera dispensar a repeticao do processo de avaliagédo ao

nivel da Unido Europeia.

Um CA para ser reconhecido oficialmente pelo Ministério da Salde portugués obriga a requerimento
junto da Comissdo de Designagdo, do qual deve constar prova documental de cumprimento dos
critérios e condigbes gerais a que deve obedecer. A Comissdo de Designagédo recorrera @ Comissao
Técnica e de Avaliagdo efou ao Grupo de Peritos de Especificagbes Técnicas para avaliagdo de
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proposta de reconhecimento oficial veiculada pelo requerimento, a qual, se for positiva, sera submetida,

pela Comissao de Designagao, & decisao da tutela.

Sugere-se que todo o processo seja concentrado numa nica entidade que garanta a funcionalidade de
fodo o processo. Considerando as competéncias globais e especificas das varias entidades que
constituem o Ministério da Salde, sugere-se que seja a DGS a entidade centralizadora de todo o
processo. A complexidade de todo o processo & a sua continuidade no tempo deve implicar que a DGS
seja municiada das condigbes necessarias para o desenvolvimento futuro deste processo num modelo

altamente desburocratizado, agil e transparente.
Considerando o peso financeiro e a necesséria evolugéo do modelo de financiamento sugere-se, ainda,

a necessidade de ser criado um canal de colaboragao com a Administragdo Central do Sistema de

Saude, |.P. {ACSS) para efeitos especificos.

57




CENTROS DE REFERENCIA

08

e

GOVERNQ DE
PORTUGAL

NUMISEERID D SALEE



8 GOVERNO Dk CENTROS DE REFERENCIA
PORTUGAL

MINISTERC DA SALTH

9  MOLDES GERAIS DO MODELO DE FINANCIAMENTO

No ambito da literatura e documentagao consultada sobre RER e CR, esta estabelecido que por CR se
deve entender “prestadores de cuidados de saiide, com reconhecidos conhecimentos técnicos, para
diagnosticar e prestar cuidados de satide de elevada qualidade aos doenfes com determinadas
situagdes clinicas, que exigem uma especial concentracéo de recursos ou de pericia, devido ou & baixa

prevaléncia ou & complexidade ou ao custo elevado dessas mesmas situagoes’”.

Assim, 0 “estatuto” de CR pode ser conferido em diferentes situagdes clinicas, quer em termos de
prevaléncia, quer em termos de complexidade (implicando analise, caso a caso, da adequada forma de
financiamento), podendo constituir patologias ou procedimentos enquadraveis nos seguintes grupos:
i) Doengas de baixa prevaléncia — doengas raras (que, aparentemente, é 0 rumo que esta
atualmente a ser “desenhado” a nivel europeu),
iy  Doengas complexas;

iy  Patologias/técnicas onerosas.

Conforme ja diagnosticado no Relatério do GTRH, importa proceder a identificagao de CR, nas
diferentes entidades hospitalares e regides, na medida em que, nas doengas menos frequentes, o
diagnostico e terapéutica de algumas patologias devem passar pela concentragéo de casuistica e

fecurses.

Atualmente, enconfram-se em curso os trabalhos do grupo técnico constituido pelo Despacho n.°
9495/2013, de 9 de julho de 2013, do Secretario de Estado da Saide, publicado em Diario da
Replblica, 22 série, n.° 138, de 19 de julho de 2013, tendo como missdo, entre outras, “ Analisar a
adequagdo da oferta nacional, regional, e local de cuidados hospitalares as necessidades em satide
das populagdes servidas", devendo os trabalhos do grupo ser realizados “em estreita colaboragdo com

a equipa de projeto da Reforma Hospitalar'.
Assim, o processo de planeamento estratégico procurara assegurar a coeréncia da oferta hospitalar (a

nivel nacional, regional e local), nomeadamente, através de uma definicho precisa da carteira de

servigos que, a0 invés de centrada em servicos, se deve focar na constituigdo de equipas
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multidisciplinares e flexiveis vocacionadas para o diagndstico e tratamento de condigbes de saiide,

com base nas necessidades em satde da populagao e da promog&o da seguranga do doente.

No contexto da constituigdo de CR para determinadas patologias/procedimentos, o processo de
planeamento estratégico pode constituir-se como uma ferramenta impulsionadora da operacionalizagéo
dos CR, sem prejuizo da necessaria manutengao de cuidados de proximidade através da constituigao
de CA que deverdo operar em estreita colaboragio com os CR nas patologias/procedimentos em que

estes vierem a ser constituidos.

8.1 MODELO DE FINANCIAMENTO HOSPITALAR E MODALIDADES DE PAGAMENTO

0 modelo de financiamento hospitalar e, concretamente, as modalidades de pagamento estabelecidas
s80, na area da salde, um dos instrumentos disponiveis para impulsionar melhores préticas clinicas e
incentivar nos prestadores comportamentos direcionados a exceléncia clinica, sem prejuizo da
maximizagao da eficiéncia. Neste sentido, a selegao das modalidades de pagamento adequadas para
alocagao de recursos aos hospitais do Sector Empresarial do Estado pode revelar-se como uma forma
de incentivo & prestacdo de cuidados de exceléncia em centros e patologias/procedimentos
selecionados devendo, iguaimente, desincentivar o fralamento de doentes em centros aos guais nao

seja atribuido o estatuto de CR em determinada area.
Em termos genéricos, a tabela seguinte resume a forma habitual de alocagao de recursos e o tipo de

modalidades de pagamento que tém vindo a integrar o modelo de financiamento hospitalar, bem como
0 grau em que incentivam determinadas praticas no prestador.
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Quadro 9. Mecanismos de alocagao de recursos e modalidades de pagamento.

Capitago ++4+ - -+ e
Or¢amento Global + - +- 4
Episddio +- - +- e
Didria +f- ++ -+ .

Ao +- 4 L

Assim, consoante se pretenda incentivar determinado comportamento, podem desenhar-se diferentes

modalidades de pagamento que conduzam ao efeito pretendido.

No modelo atualmente em vigor coexistem diferentes combinagbes de modalidades de pagamento,

consoante os objetivos e praticas que se pretenda incentivar.

Acresce que, desde 2008, Portugal tem procedido ao desenvolvimento de modelos de gestéo integrada
da doenga, com o objetivo de promover a abordagem integrada e global do doente no ambito de
algumas patologias, em CT selecionados, aplicando modalidades de pagamento por doente tratado.
Estas modalidades tém-se caracterizado pelos seguintes aspetos essenciais: (i) definicdo do protocolo
de cuidados adequado para um doente-tipo e (ii) estabelecimento de um preco por doente tratado.
Estas modalidades de pagamento tém vindo a ser aplicadas a situagdes clinicas de baixa casuistica e
elevada onerosidade (e.g. Paramiloidose, Hipertens&o Arterial Pulmonar), bem como, em areas em que
se pretende incentivar um tratamento multidisciplinar e em centros selecionados, como ocorreu no

tratamento cirdrgico da obesidade e, atualmente, na area da oncologia.

9.2  PRINCIPIOS SUBJACENTES AO FINANCIAMENTO E CONTRATUALIZAGAO DOS CENTROS DE REFERENCIA A
CONSTITUIR EM PORTUGAL

Em conformidade com o ja efetuado, quer apenas no ambito mais estrito das modalidades de

pagamento por doente tratado, quer no ambito das restantes modalidades de pagamento coexistentes
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em Portugal, varias possibilidades se podem afigurar como adequadas para corresponder aos objetivos
de remunerar patologias raras e onerosas, como remunerar patologias e procedimentos complexos em
que o tratamento do doente implica o percurso entre vérias linhas de atividade. Assim, e caso a caso,
devem ser estudadas as modalidades de pagamento que melhor se adequam aos CR que venham a

ser constituidos em Portugal, em conformidade com os objetivos infrinsecos & sua constitui¢ao.

N&o obstante, e face aos objetivos descritos no presente documento no tocante & selegao de CR em
Portugal, devem ser principios intrinsecos ao modelo de financiamento e contratualizagéo de cuidados,

0s seguintes;

i) Nas areas em que forem constituidos CR, deve ser assegurada a sua capacidade de
cobertura, a nivel nacional, para o {ratamento das patologias e procedimentos considerados;

i)  Nas areas em que forem constituidos CR, apenas deve haver lugar a contratualizagao de
cuidados com as entidades que se constituam como CR para as patologias e procedimentos
considerados;

iy  Nas areas em que forem constituidos CR, deve ser assegurado que apenas esses CR podem
ser financiados pela produgdo realizada na area, ou seja, que apenas se aplicardo
modalidades de pagamento nas areas de referéncia aos CR, ndo podendo haver lugar a
alocagdo de financiamento no ambito das patologias e procedimentos considerados em
outras instituicdes;

iv)  Nas areas em que forem constituidos CR, deve ser definida a carteira de cuidados de satide
a prestar em outras instituicdes (CA dos CR) no @mbito do seguimento do doente, devendo,
nestes casos, haver lugar a alocagdo de financiamento a essas instituigbes, em conformidade
com os cuidados que ficarem incumbidas de prestar;

v)  Nadefinigdo do financiamento dos CR e dos CA devera ser devidamente enquadrado néo so

a vertente assistencial mas também as vertentes de ensino/ formagao e de investigagao.
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Todo o modelo assente nos pressupostos anteriores implicaré, para além do estabelecimento das
areas de referéncia e do elenco dos tratamentos que as constituem, a definigo dos centros de
proximidade do doente e o estabelecimento dos cuidados de salude de continuidade/proximidade que
ficardo na esfera de outras instituigdes que ndo os CR (tais centros podem, eventualmente, vir a ser
designados por CA dos CR para as areas que vierem a ser definidas como sendo de referéncia).
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10  INTEGRACAO DOS CENTROS DE REFERENCIA NA REDE HOSPITALAR PORTUGUESA

A Rede Hospitalar Portuguesa é constituida por um conjunto de hospitais publicos organizados na sua

maioria em centros hospitatares ou em unidades locais de saude.

De um modo geral, as unidades hospitalares portuguesas, bem como a formagao médica encontram-se
organizadas em servicos de acordo com as especialidades médicas e cirdrgicas definidas pela Ordem

dos Médicos.

Das poucas especialidades médicas existentes ha alguns anos atras, existem hoje, em Portugal, 47
especialidades, 17 subespecialidades e 8 competéncias, tendo sido criadas varias formas de
organizagdo que deram origem a diferentes modelos organizativos. De forma geral, 0 modelo
organizativo atual faz-se por grandes sistemas anatomo-funcionais e s¢ em alguns casos, muito
particulares, desce ao nivel das patologias/procedimentos especializados. Esta (ltima é, no entanto,
uma realidade ainda muito ténue, que tem alguma materializagéo na criagéo de unidades funcionais ou

nlcleos de interesse.

O diagnostico e terapéutica das mais diferentes patologias médicas e cirirgicas exige, em especial nas
menos frequentes, um tratamento de excegdo que passa inequivocamente pela concentragdo de
casuistica e recursos, envolvendo equipas multidisciplinares, com um controlo muito mais exigente e

com um importante peso de investigagao e ensino.

Os CR constituem, portanto, um novo modelo cotaborativo entre especialidades médicas, com regras
de funcionamento e modalidades de pagamento préprias, de forma a impulsionar a concretizagéo dos
objetivos a que se propbem. Conforme ja referido, os CR devem constituir o topo de uma piramide de
diferenciagao e de multidisciplinaridade aos quais se seguem em termos de diferenciagio, os

denominados CA.
Assim, coexistem duas realidades no SNS portugués: servigos hospitalares que se organizam em

redes de referenciagio e CR de componente mista e que se podem constituir como centros altamente

diferenciados e multidisciplinares de varias redes.
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Desta forma, entende-se que importa cruzar, de forma mais estruturada, a malha de prestagao de
cuidados de saide através dos inputs das RRH e da criagdo dos CR que poderéo, eles proprios,
integrar as RER. Estes novos conceitos implicam, iguaimente, o repensar do proprio modelo formativo

na medida em que a concentragdo de patologias terd implicacbes obrigatorias.

A integragdo entre a rede hospitalar e os CR devera constituir-se como um processo dinamico e

Progressivo.

CENTRO AFILIADO

Rede Hospitalar Portuguesa Rede Hospitalar Poruguesa Rede Hospilalar Poruguesa

Figura 8. Modelo de integragao dos CR na rede hospitalar portuguesa.

Este & um processo essencial que deve ser rapidamente iniciado de forma a garantir uma correta
articulagdo entre servicos e um fluxo de doentes de forma organizada, permitindo a prestacdo de
cuidados com maior acessibilidade e efetividade. O atual processo em curso de elaboragao de planos
estratégicos exige, iguaimente, um desenvolvimento estruturado e participado de todo este processo,

sem o qual ndo sera possivel o desenho de um correto planeamento de cuidados.
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11 Repe EUROPEIA DE REFERENCIA

A Comissdo Europeia define o conceito de Rede Europeia de Referéncia como uma rede de CR que
prestam cuidados de salide altamente especializados conectando, entre si, uma concentragao especial
de recursos e de competéncia e experiéncia, baseada na prestagéc de cuidados de salide de elevada
qualidade, acessivel e custo-efetiva, podendo constituir-se como ponto focal ndo s6 para a formacdo e

investigagdo médicas, como também para a disseminacéo da informagao, conhecimento e avaliagéo.

As RER visam a cooperago entre os Estados-Membros nas 4reas especificas em que as economias
de escala, fruto da agdo coordenada, podem trazer um significativo valor acrescentado aos sistemas de
salide nacionais podendo contribuir para a melhoria da acessibilidade a cuidados de saide de elevada
qualidade e seguranga, sobretudo aos doentes com patologias que exigem uma elevada concentragédo

de recursos e de pericia.

Segundo o estado de arte, baseado em evidéncia cientifica internacional, existe refacdo positiva entre:
(i) a frequéncia e a experiéncia de realizagdo de determinado tratamento ou procedimento e (i) a
qualidade dos seus resultados. Considerando que cuidados altamente especializados exigem
investimento significativo em recursos estruturais, humanos e técnicos, requerendo uma atualizagdo
dindmica e continua do conhecimento e das tecnologias, bem como a existéncia de uma cadeia de
partitha que promova a eficiéncia e a coordenagéo de recursos e de conhecimento e experiéncia,
havera beneficios dbvios quer para os doentes quer para os sistemas de saude, ao reduzirem-se
diferengas na qualidade e resultados em saude. Para o efeito, a gestao de topo e o planeamento
estratégico desempenham papéis fulcrais dentro do sistema de sa(ide, uma vez que poderd ser
necessario proceder a uma reengenharia da rede de prestagdo dos cuidados de salde,

nomeadamente ao nivel da concentragéo, quer em termos de casuistica, quer de reclursos.

Segundo o nimero 2, do artigo 12.°, da Diretiva, cada RER deve atender, no minimo, a frés objetivos,
de entre os seguintes:

i) Assegurar o potencial da cooperacao europeia assente na prestacdo de cuidados de saude

altamente especializados aos doentes e aos sistemas de saiide, com base na inovagao

médica e das tecnologias da saude;
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Contribuir para a disseminago do conhecimento em relagéo & prevengéo da doenga;
Promover a methoria do diagnostico e da prestagdo de cuidados de salde de elevada
qualidade, acessivel e custo-efetiva a todos os doentes com uma necessidade especifica de
concentragdo de competéncia e experiéncia;

Maximizar o custo-efetividade assente numa concentragdo de recursos, quando apropriada,
Reforcar a investigagdo e a vigilancia epidemioldgica através de registos partihados pela
RER e formag&o aos profissionais de satide;

Recolher, trocar e disseminar conhecimentos, evidéncia e pericia, virtual ou fisicamente,
dentro e fora das RER, sobre as diferentes alternativas de opges terapéuticas;

Fomentar a qualidade e a seguranga, no sentido de difundir as melhores praticas dentro e
fora da rede;

Auxiliar os Estados-Membros que detenham uma casuistica insuficiente ou caréncia de
determinada tecnologia ou pericia, fornecendo servigos altamente especializados dotados de

elevada qualidade.

Baseando-se as RER na participago voluntaria dos CR dos seus Estados-Membros, estes devem

manifestar 0 seu compromisso em acompanhar, apoiar, contribuir e participar nas atividades e nos

procedimentos de trabalho daquelas RER, em conformidade com a legislagdo do Estado-Membro a

que pertencem e com as condigdes, critérios e procedimentos da Rede a que se candidatam.

Assim, e segundo a alinea a), do nimero 4, do artigo 12.° da Diretiva, uma RER deve cumprir as

seguintes condigdes e critérios:
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Ser dotada de conhecimento e pericia para diagnosticar, efetuar o follow-up e gerir 0s
doentes com evidéncia de bons resultados;

Seguir uma abordagem multidisciplinar,

Oferecer um elevado nivel de pericia e capacidade para produzir recomendagdes de boas
praticas, implementando medidas de controlo de qualidade e de resultados;

Contribuir para a investigagdo colaborativa, dentro da RER e para a investigagao no &mbito
da Unido Europeia;

Promover atividades formativas;
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vi)  Colaborar com centros de competéncia e experiéncia de outras redes aos niveis nacional e

internacional.

Alem dos critérios constantes na Diretiva, uma RER deve, igualmente, satisfazer os seguintes
requisitos:

i) Possuir elevada qualidade e seguranga;

i) Identificar e promover o aconselhamento multidisciplinar em casos complexos;

iy ~ Corresponsabilizar os doentes;

iv)  Apoiar os prestadores de cuidados na sua rea de conhecimento e experiéncia, de forma a

aumentar a sua capacidade local, regional e nacional de prestagéo de cuidados.

A Comisséo Europeia esta a ponderar os seguintes critérios e condigdes a serem preenchidos por cada
uma das futuras RER:

i) Possuir o conhecimento adequado e a elevada especializagao para diagnosticar, tratar,
acompanhar e gerir a doenga e os doentes, de acordo com a evidéncia e com a obtengéo de
bons resuitados clinicos:

a) Possuindo uma elevada qualidade dos cuidados prestados em determinadas doencas ou
situagbes clinicas, assim como a seguranca dos doentes, através de um adequado
diagnostico ou de uma adequada gestao da doenga;

b} Capacitando e envolvendo os doentes, a fim de reforcar a qualidade e a seguranca dos
cuidados gue presta.

i)  Adotar uma abordagem multidisciplinar:

a) Identificando os dominios e as melhores praticas para o trabalho multidisciplinar;

b) Facilitando e promovendo o aconselhamento multidiscipfinar em casos complexos.

i)  Dispor de um elevado nivel de especializagéo e de experiéncia e possuir capacidades para
elaborar orientagbes de boa pratica, implementar medidas com base nos resultados e garantir
o controlo da qualidade:

a) Trocando, recolhendo e divulgando conhecimentos, evidéncia e experiéncia dentro e fora
da RER, em particular sobre as diferentes altemativas e as melhores praticas relacionadas
com os diagnosticos e os tratamentos;

b) Apoiando a experiéncia dos CR, de forma a aumentar a sua capacidade especializada,
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¢) Implementando orientagdes de boa pratica clinica;

d) Implementando indicadores de desempenho e de resultados;

e) Mantendo um sistema de gestdo e avaliagéo da qualidade e da seguranga dos doentes.

iv)  Contribuir para o desenvolvimento da investigacao:

a) Identificando e abordando lacunas na area da investigagéo;

b) Promovendo a investigagdo colaborativa dentro de cada RER, criando uma estrutura
sblida e prestando apoio técnico a concegéo e implementacao de projetos de investigagéo
na Unido Europeia;

c) Reforgando a investigagao e vigilancia epidemiolbgica, através da criagdo de registos
partilhados em cada RER.

v)  Organizar atividades de ensino e formag&o:

a) Identificando e abordando facunas de formagéo na area especifica de atuagéo de cada
RER;

b) Promovendo programas de ensino e de formagéo continua na area especifica de atuagéo
de cada RER.

vi)  Colaborar estreitamente com os CR e outras RER a nivel nacional, europeu e internacional:

a) Trocando e divulgando conhecimentos e boas praticas pelos CR;

b) Criando trabatho em rede, através de ferramentas de comunicagéo, protocolos clinicos,
intercambio de informagao clinica e modelos de formagao e de coordenagéo.

vii)  Facilitar a utilizagao custo-efetiva de recursos:

a} Promovendo a concentrag@o de recursos onde for mais adequado, destinados a situagbes
clinicas de grande complexidade, de baixa prevaléncia ou incidéncia;

b} Analisando a viabilidade e evidéncia do valor dos tratamentos e do seu potencial para se

alcangarem resultados clinicos positivos.

Os critérios e condigdes requeridos para que os CR dos Estados-Membros possam integrar as RER e
ser reconhecidos como CR a nivel europeu, constituem a base para o estabelecimento e avaliago das
RER. O desenvoivimento da RER é uma responsabilidade partilhada pelos Estados-Membros a nivel
nacional e pela Comiss&o Europeia. Nesta conformidade, as RER podem integrar novos CR que a elas
se candidatem, desde que assegurado o cumprimento dos critérios gerais exigidos. A participagéo dos

CR nas RER, tal como referido anteriormente, € voluntaria e implica a aceitagéo por parte desses CR
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dos critérios e condiges estabelecidos a nivel europeu e demonstragéo de que cumprem os critérios e
condigdes definidos pela legislagao nacional do Estado-Membro de origem, sendo-hes atribuido, com
ja anteriormente referido, o direito de utilizar um logdtipo especifico europeu, adotado e registado pela

Comissao Europeia.

Para a constifuigao de uma RER devem constar, no minimo, 0s seguintes elementos de governacao e
de coordenagio: (i) Coordenador da RER, nomeado de entre os representantes dos CR que a
integram; (ii) Conselho da RER; e (iii) representantes de cada um dos CR que integram a RER.

Ao Coordenador da RER competira coordenar os trabalhos e presidir ao Conselho da Rede. As
incumbéncias e responsabilidades especificas do Coordenador, bem como as regras para a sua
designacao e nomeagao, serdo definidas no Ato de Implementaggo referente ao estabelecimento da
Rede pela Comissdo Europeia ou no proprio regulamento intemo da RER. O Coordenador, auxiliado
pelo Conselho da Rede, apoiaré e facilitara a coordenagao interna da RER, bem como a cooperagao

com 0s CNA.

O Coordenador de cada RER devera demonstrar possuir formagdo e experiéncia profissional
relacionadas com a area de conhecimento e experiéncia da Rede e ser membro da equipa de um dos
CR da Unido Europeia, sendo apoiado pela gestédo do CR a que pertence, em conformidade com as

disposicdes internas aplicaveis no seu Estado-Membro.

O Conselho, presidido pelo Coordenador da RER e constituido, preferenciaimente, por um
representante de cada CR que compde a RER, funcionara fundamentalmente como 6rgédo gestionario
e de apoio, sendo responsavel, de um modo geral, pela elaboragao de regras de funcionamento,
planos de trabalho plurianuais e anuais, metas e relatorios de progresso de atividades da respetiva
RER. Relativamente as incumbéncias especificas, bem como as fungdes e aos procedimentos de
trabalho do Conselho, serdo definidos no respetivo Ato de implementagéio da Comisséo Europeia efou

no regutamento interno da RER.
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Cada CR deve possuir um representante formalmente designado pelo respetivo CR que participa
numa RER, a quem competiré: (i) representar o Centro no seio da Rede, (ii) efetuar a ligagao entre a
Rede e o Centro, (i) participar no Conselho da Rede e (iv) colaborar e prestar aconsethamento ao
Coordenador da Rede, em todo o tipo de questdes relacionadas com a area especifica de competéncia

e experiéncia e com a coordenacgao da Rede.

ComseeHo o RER
CODRDENADOR REPREAENTANTE
Do CR
Fingis Fumgic

Figura 9, Elementos de governagdo e coordenagéo de RER.

As RER véo operar numa base diaria, prestando apoio estrutural e operacional aos CR que as
integram, baseado em ferramentas e solugdes comuns, no ambito das tecnologias de informagdo e ao
nivel da e-health, mediante a implementacéo de:

i) Solugdes partilhadas na area da telemedicina, nomeadamente através da transmissdo de
imagens, dados € som em tempo real, ou do armazenamento e reencaminhamento da
informagao, de modo a maximizar o uso eficaz dos recursos, permitindo, simultaneamente, o
intercambio efetivo de informagdo clinica entre profissionais, bem como o exame e a
avaliagao do doente para diagnostico e seguimento;

iy  Sistemas compativeis na area das tecnologias de informagao, garantindo a interoperabilidade
e a seméntica, relacionados com o intercambio de dados clinicos e de informagéo dos

doentes;
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iiij  Sistemas e solugbes na area das tecnologias de informagéo relacionadas com a criagdo e
manutengao de bases de dados e de registos partilhados.
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12 PERSPETIVA EUROPEIA A CURTO E MEDIO PRAZO

O artigo 12.4 da Diretiva determina que a Comiss&o deve apoiar o desenvolvimento de RER. Assim, 0
artigo 12.4 (a) requer que a Comisséo adote um Ato Delegado, definindo os critérios e as condigbes
que as RER devem cumprir e as condigdes e 0s critérios exigidos aos prestadores de cuidados de
saide que desejem integrar estas redes. Por outro lado, o artigo 12.4 (b) e {c) determina que a
Comissao adote um Ato de Implementagao contendo os critérios para estabelecer e avaliar essas RER,
assim como 0s instrumentos para facilitar o intercambio de informagdes e conhecimentos e para o
estabelecimento e avaliago destas redes, de forma a que os membros que as vao integrar possam

cooperar entre si num campo especifico de especializagao.

A Diretiva estabelece, ainda, que qualquer prestador de cuidados de saide localizado num Estado-
Membro, para se tomar membro de uma RER, tera de cumprir a legislagao do Estado-Membro onde
esta estabelecido e cumprir todos os critérios pré-estabelecidos e condicdes definidas pela Comisséo

através do Ato Delegado.

Embora niio haja uma data limite para a adogao do Ato Delegado e do Ato de Implementagdo, prevé-se
que a Comissdo adote os dois atos, em simultanee, em Margo de 2014 e através de duas DecisOes,

tendo os servicos da Comissdo vindo a trabalhar com os Estados-Membros neste sentido, desde
janeiro de 2012.

No que diz respeito a0 Ato Delegado, os servigos da Comissao elaboraram uma lista ndo oficial dos
critérios e condigdes exigidos pelo artigo 12.4 (a), cujo conteudo foi discutido pelo grupo de peritos de
cuidados de salde transfronteiricos, constituido pelos representantes nacionais dos Estados-Membros,
tendo em conta, ainda, os contributos recolhidos pela consulta piblica levada a cabo pela Comissao,
pelas visitas efetuadas aos Estados-Membros e pelas varias reunides que realizou com especialistas.

Quanto ao Ato de Implementagdo das RER, a Comissao, de forma a cumprir o mandato estipulado pelo
artigo 124 (b) e (c) da Diretiva, tera que definir os critérios e condigbes, claros e robustos, para o
estabelecimento das RER, para a identificagdo dos seus membros e para a avaliagdo das redes, de
forma a que estas tragam valor acrescentado em termos europeus, ja reconhecido pelos colegisladores

do Conselho e do Parlamento Europeu, aquando da adogéo da Diretiva.
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O desenvolvimento das RER serd uma responsabilidade partithada entre os Estados-Membros e a
Comissdo, através da cooperagdo e colaboragdo reciprocas a nivel da Unido Europeia.

Qualguer RER, ou membro que a integre, deve ser identificado, selecionado e avaliado em

conformidade com procedimentos claros, abertos e transparentes.

O processo que conduzira ao estabelecimento de uma RER e a identificagdo dos seus membros, sera
baseado numa forte avaliagao técnica, efetuada por uma entidade independente que ira avaliar se os
candidatos a membros de uma RER cumprem os critérios pré-definidos pelos Atos Delegado e de
Implementag&o. A seleco peia Comissdo de um “corpo independente” que ira avaliar as RER e os
membros que as constituem, ira obedecer a um processo transparente e competitivo. Prevé-se que

este “‘corpo independente” esteja constituido em outubro de 2014.

Por outro lado o Artigo 12.3 da Diretiva, prevé que os Estados-Membros devem facilitar o
desenvolvimento das RER, ligando os centros especializados no territbrio nacional e garantindo a

divulgacao de informag&o relevante que promova a sua integragéo nas RER.

A Comissédo, apos a aprovagdo de ambos os atos juridicos, Delegado e de Implementago e da
divulgagao oficial das duas Decisdes, ird lancar a abertura de propostas de RER, que se prevé que
ocorra em fevereiro de 2015. Consequentemente, os Estados-Membros devem estar preparados para
que os seus CR possam candidatar-se a integrar as RER que se irdo constituir.

Prevé-se que os CR, que desejem integrar uma RER e possuam a concordancia do seu Estado-
Membro de origem, devam expressar 0 seu compromisso para participar nas atividades da rede, de

acordo com os seus critérios e condigdes, durante um periodo inicial de cinco anos.

A avaliacao técnica das propostas RER e dos membros que as irdo integrar sera realizada pelo “corpo
independente”, com sede na Comisséo, de acordo com regras de avaliagdo claras e explicitas. As
regras de avaliagdo serdc explicitadas num “manual de avaliagdo”, que ird incluir os métodos
especificos de avaliagdo, para além de uma exaustiva revisdo da documentagdo e do resultado de

auditorias locais. O “corpo independente” concluira os seus trabalhos com um relatério de avaliagao
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técnica de identificacdo das redes e dos CR que cumprem os critérios de avaliagéo. S6 através de uma
avaliacdo positiva do “corpo independente” podera ocorrer o estabelecimento de RER e a aprovagao
de adeséo de um CR a essa rede, cuja divuigagdo serd assegurada pela Comissao.

Depois de entrar em atividade, cada RER sera avaliada quanto aos seus resultados, assim como os
membros que a integram. Os resultados esperados de uma rede como um todo, assim como 0s
resultados esperados individuais dos seus membros, devem ser claramente avaliados. O processo
desta avaliagio culminarda com um relatérioc de avaliagdo, positiva ou negativa, pelo “corpo
independente”, que incluira uma recomendagdo a Comissdo quanto & continuidade ou nac dessa RER
ou dos seus membros. Apenas um relatério de avaliagéo positiva levara & continuidade da rede. No
caso de um relatorio de avaliagio negativa, podera ser concedido um prazo de caréncia de um ano,
para corregao das deficiéncias encontradas, desde que seja apresentado um plano de melhoria. Na
auséncia deste plano de melhoria, a avaliagao negativa conduzira & extingdo da rede ou de algum{ns)
dos seus membros. O “corpo independente”, em coordenagéo com as autoridades competentes dos
Estados-Membros, emitirdo um segundo relatério de avaliagéo no final do periodo de caréncia, que

determinara a continuagao ou ndo da rede ou dos seus membros.

Prevé-se que o estabelecimento das primeiras RER ocorra em 2015.
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13 AREAS PRIORITARIAS DE INTERVENGAO

Importa, atualmente, que Portugal desencadeie de forma célere o processo de constituicio de CRe a
definigio de algumas areas prioritarias de intervengéo. Com efeito, esse mesmo esforgo tem vindo a

ser realizado noutros paises europeus.

Assim, o GT entende dever propor algumas areas prioritérias de intervencao para as quais se possam
constituir CR. Estas areas constituirdo a primeira fase da criagéo de CR devendo seguir o processo tal
como for legalmente aprovado. Sugere-se que esta primeira fase seja particularmente auditada e
avaliada no sentido de possibilitar agilizar a prossecugao da criagéo de novos CR em fases seguintes.
Considerando o calendario europeu previsto, sugere-se que esta primeira fase possa ser encefrada em

2014 e iniciar uma nova fase ainda durante © mesmo ano.

Considera, ainda, 0 GT que devera ser criada uma rotina anual que permita garantir atempadamente a

definigio de novas areas de desenvolvimento de CR, bem como o necesséario financiamento para os

mesmos.

Nesta senda, e tomando como referéncia a tendéncia europeia na sua constituigao em areas de
elevada complexidade e onerosidade em que a concentragéo de recursos se revela custo-efetiva, bem
como as areas prioritarias a assumidas, considerando os principios estabelecidos no PNS, propde-se
as seguintes areas para integrarem a primeira fase de criagao de CR:

iy  Transplantagdo de 6rgdos solidos;

i) Oncologia;

iy Doengas hereditarias do metabolismo;

iv) Hemofilia;

v) Hemodinémica e cardiologia de intervengao.

No caso concreto da transplantagdo de érgdos solidos, a elevada complexidade traduz-se na
necessidade de alocagZo de recursos materiais e humanos, bem como na organizagao de servigos
tendentes aos atos de colheita e transplantagdo o que, no entender do GT, apoiado por peritos na

matéria, justifica a sua consideragao como &rea prioritaria de intervengao.
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Com efeito, em Portugal, as necessidades de transplantagdo de orgéos solidos estdo claramente
cobertas. Nesta senda, e considerando o cumprimento dos critérios gerais e especificos dos CR, a area
do transplante de 6rgios solidos constitui-se como uma boa candidata a CR em Portugal. A
semelhanga do que sucede noutros paises como Espanha e ltélia, a transplantagéo revela-se como
uma area com um potencial inato ndo s6 para contribuir para o enriguecimento da rede de prestagéo
de cuidados de saude de referéncia nacional, como também para possibilitar o estabelecimento de
acordos bilaterais e, inclusivamente, ser um atrativo para a prestagéo de cuidados de saide de elevada

qualidade e seguranca.

No caso das doengas oncolégicas, diversos fatores contribuem para sua consideragéo como outra
area com elevada potencialidade para o desenvolvimento dos primeiros CR em Portugal,
designadamente o facto de o cancro ser a principal causa de morte antes dos 70 anos e a segunda
causa de mortalidade para todas as faixas etarias no pais. Acresce, ainda, que a existéncia de um
programa prioritario de salde - o Programa Nacional para as Doengas Oncologicas - que prevé o
desenvolvimento de uma rede de referenciagdo em oncologia efetiva, rentabiiizando os recursos
existentes, promovendo a circulagio de conhecimento e a partilha de meios técnicos e tecnologicos
diferenciados, contribui para a opgdc por estas patologias. Por conseguinte, e uma vez que a
complexidade dos tratamentos envolvidos e a carga da doenga em causa, implica a constituicdo de
equipas multidisciplinares altamente qualificadas e dotadas de conhecimento e experiéncia
comprovados, considera-se de importancia vital a concentragdo de recursos em determinados
tratamentos de patologias do foro oncolbgico selecionadas, seguindo a tendéncia europeia da criagio

de CR na area da oncologia.

No tocante as doengas hereditarias do metabolismo e hemofilia a sua classificacdo enquanto
doengas raras, a elevada carga de doenca associada, baixa casuistica e onerosidade dos tratamentos
associados justificam, no entender do GT, a concentragdo de recursos em CR, como garante de uma

prestagao de cuidados o mais custo-efetiva possivel.

As doengas cardiovasculares t&m um grande peso nas causas de mortalidade na Europa. Ainda que

se verifique uma reducao da taxa de mortalidade por doengas cardiovasculares em Portugal, sobretudo
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devido aos avangos no tratamento de determinadas situagdes clinicas (como o enfarte agudo do

miocardio), as doengas do aparelho circulatério continuam a ser a principal causa de morte no pais.

A complexidade e o desenvolvimento inerente as técnicas percutaneas de diagnostico e terapéuticas
cardiovasculares pressupde a prestagdo de cuidados de sa(ide dotada de elevados niveis de
qualidade, que garantam 0 cumprimento de critérios de eficacia e de seguranga. Nas (ltimas décadas,
o diagnéstico das doengas cardiacas e as técnicas invasivas tém vindo a sofrer uma notavel expansao
e aperfeicoamento tecnologico, traduzindo-se em melhores resuliados, nomeadamente a nivel
organizativo, permitindo uma precoce resposta da emergéncia pré-hospitalar. Portugal tem
acompanhado esta evolugdo tecnoldgica, estando hoje acessiveis 4 generalidade da populagao as
mais sofisticadas técnicas de intervencdo cardiolégica, nomeadamente a hemodinamica ¢ a
cardiologia de intervengdo. Assim, tendo em consideragio a prevaléncia das doengas
cardiovasculares e as elevadas taxas de mortalidade a elas associadas, requer que se privilegie as

potencialidades da hemodinamica, disponibilizando centros diferenciados a nivel nacional.

Importa, portanto, assegurar que 0 processo de constituigao de CR nas areas propostas seja efetivado
de um modo célere, para que Portugal esteja a par de outros Estados-Membros ao nivel do
desenvolvimento, constituigio e formalizagdo de CR, possibiitando a sua integragdo futura nas
respetivas RER, afirmando-se como um potencial angariador na prestagéo de cuidados ao invés de

mero referenciador de casos para outros paises congeéneres.
Esta primeira fase devera ser seguida de novas fases a definir superiormente de forma a Portugal

avancar definitivamente na criagdo de CR e da sua diferenciagdo na abordagem de doengas

complexas e menos frequentes.

13.1 TRANSPLANTAGAO DE ORGAOS SOLIDOS
A transplantag@o constitui-se como uma area da medicina onerosa, de baixa casuistica (para a maior

parte dos 6rgdos) e de grande complexidade, implicando uma especial concentrago de recursos

humanos e tecnoldgicos, caracterizada por uma elevada relagéo risco-beneficio. Assim sendo, torna-se
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imperativa a organizagdo de um sistema nacional de transplantagio com elevados padroes de
organizagdo e qualidade, assente em equipas multidisciplinares altamente qualificadas, com
conhecimento e experiéncia comprovados, e em tecnologias e tratamento médicos diferenciados e
inovadores, de modo a minimizar os riscos e a incrementar os beneficios inerentes 4 transplantagao de

orgéos, designadamente de 6rgaos solidos.

A transplantagéo de orgdos revela-se como o tratamento com uma melhor relagdo custo-eficacia ao
nivel de insuficiéncia renal terminal, constituindo-se como o dnico tratamento disponivel em casos de

insuficiéncia terminal de determinados 6rgéos, nomeadamente figado, pulmdes e corago.

Numa otica de racionalizar e otimizar os recursos, garantindo elevados padrées de qualidade e
seguranga, ha que assegurar a concentragio da casuistica e de recursos e, assim, promover o
aumento do nivel de eficiéncia do sistema de salde portugués. Para tal, considera-se relevante a
monitorizacdo anual da atividade e a avaliagdo dos resultados de cada centro de transplantagao.
Tomando em consideragdo a eventual necessidade de, em determinados casos, diminuir e, noutros,
aumentar as unidades de transplante existentes face as necessidades da populag3o, considera-se gue
devem ser ressalvados como critérios de escolha, entre outros, os seguintes critérios de qualidade e
seguranca, considerados “major”;

i) Numero de transplantes realizados e experiéncia das equipas;

i)  Resultados clinicos e de sobrevida de doentes e enxertos, aferidos por equipas externas as

unidades.
A metodologia para a estimativa das necessidades em termos de unidades de transplantagéo nacional

de orgéos sdlidos baseou-se: (i) em racios internacionais e (i) na andlise da atividade, entre 2009 e
2012, dos principais centros de transplantagao portugueses ao nivel do SNS.

13.1.1 TRANSPLANTE RENAL

A complexidade da transplantagdo renal, na generalidade grosseiramente equiparavel a todos os

outros tipos de transplantacéo, é dada ndo s6 pelo numero de doentes, como da sua proximidade e
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necessidade de cuidados diarios referentes a técnicas de substituigdo de fungéo. Os centros de
transplantagdo envolvem desde uma area medica especializada de estudo de doentes com
insuficiéncia renal terminal para integragio em plano de técnica de substituigao renal (hemodiélise ou
didlise peritoneal), ao estudo e candidatura a lista de espera para transplantagéo, ao momento exato
de transplantagdo e cuidados cirlrgicos imediatos, assim como a0 follow up médico para o resto da
vida, gestdo da medicagao imunossupressora, gestao das complicagdes e o voltar ao inicio quando ha

faléncia do enxerto.

Em Portugal existem, atualmente, 8 unidades de transplante renal, 6 delas com programa de dador
vivo, correspondendo, portanto, a uma unidade com programa de dador vivo por cada 1,75 milhoes de
habitantes e a uma unidade de transplante com dador cadaver por 1,33 milhdes de habitantes. Em
termos de produgdo, em 2012 realizaram-se 40,63 transplantes renais por milhdo de habitantes,
estando 17.641 doentes em tratamento substitutive da fungéo renal. Merece, ainda referéncia, que

1 977 doentes se encontravam em lista ativa para transplante renal a 31 de dezembro de 2012.

Quadro 10. Transplante renal por milhdo de habitantes em 2011.

K
. 3 e ¥
Franga 85,1 44 0,68
Alemanha 818 A1 0,50 34.8
Italia 60.8 43 0 288
Espanha 47,2 4 093 52,9
Reino Unido 62,3 26 042 44,2
Portugal - e we 8 075 457
EUA 3131 239 0,76 56,2

Segundo o Conselho Superior de Saide de Italia, tendo em conta os requisitos estruturais,
tecnolégicos e organizacionais necessarios para a atividade de transplantagao renal, deve existir uma
unidade de transplante renal por cada 2 milhdes de habitantes, que realize pelo menos 25 transplantes
por ano. De acordo com a informagdo publicada pela Organizagio Nacional de Transplantes de

Espanha, devera existir uma unidade de transplante renal de adultos por cada 1,5 milhdes de
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habitantes, com um nivel de atividade de pelo menos 40 transplantes por ano; e uma unidade
pediatrica por cada 10 milhdes de habitantes, com 25 transplantes efetuados nos ditimos 5 anos.

Segundo a Intemational Registry of Organ Donation and Transplantation (IRODaT), a média mundial
ronda as 0,4 unidades de transplantagdo renal por milhdo de habitantes. A situagao atual em Portugal
sdo 0,8 unidades de transplantagéo por milhdo de habitantes. Assim, pela comparagao entre paises e a
situagdo atual do pais sugere-se que se mantenha o racio até avaliagdo da qualidade dos resultados,
sendo que a proporcionalidade entre nimero de transplantes por mithdo de habitantes e o nimero de

unidades é favoravel a este Glitimo, no caso portugués.

13.1.2 TRANSPLANTE HEPATICO

Portugal conta com 3 unidades de transplante hepatico, 2 delas com programa de dador vivo.
Depreende-se, assim, que existe uma unidade por 3,52 milhdes de habitantes. Em 2012, a produgao

cifrou-se em 17,80 transplantes por milhao de habitantes.

Quadro 11. Transplante hepatico por mithao de habitantes em 2011,

TRANSPLANTE HEPATICO POR MILHAG OF HABITANTES - 2011
: ) ey s

Franga 85,1 23 0,35 179

Alemanha 81,8 24 029 14,7
falia €08 22 0,36 17,0
Espanha 47,2 25 0,53 241
Reing Unido 823 7 0.1 12,2
Poriugal 08 3 028 207
EUA 3131 133 0,42 203

De acordo com ¢ Conselho Superior de Salde de ltalia, no caso da transplantagdo hepatica, deve
existir uma unidade por cada 4 milhdes de habitantes que realize pelo menos 15 transplantes por ano.
Por outro lado, segundo informagéo publicada pefa Organizagéo Nacional de Transplantes espanhola,
devera existir uma unidade de transplante por cada 10 milhdes de habitantes, com um nivel de
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atividade de pelo menos 35 transplantes de adulto por ano (sendo um limite aceitavel de 25
transplantes por ano) e 25 transplantes pediatricos nos ultimos 3 anos.

De acordo com a IRODaT, a média mundial ¢ de 0,3 unidades de transplantagde por milhdo de
habitantes. A situagdo atual em Portugal &, iguaimente, de 0,3 unidades de transplantacao por milhdo
de habitantes. Pela comparagdc entre paises, sugere-se que se mantenha o racio atual de 0,3
unidades. Ressalva-se, neste caso, o facto de apenas haver um centro peditrico que, por insuficiéncia
logistica, material ou de recursos humanos, mesmo que limitada no tempo, pde em causa 0 programa
por falta de opgdes, como aconteceu no passado. Assim, sugere-se que possa haver diferenciacao de

outro centro com experiéncia em transplantagao no adulto para a area pediatrica.

13.1.3 TRANSPLANTE PANCREATICO

Em Portugal existem 2 unidades de transplante pancreatico, o que perfaz uma unidade por 5,28
milhées de habitantes. Ao nivel de atividade, em 2012 realizaram-se 1,9 transplantes pancreaticos por
milhdo de habitantes, sendo que 35 doentes se encontravam em lista ativa para transplante a 31 de
dezembro de 2012.

Quadro 12. Transplante pancreatico por milhdo de habitantes em 2011,

TRANSPLANTE PANCREATICO POR MILHAO DE HABNTANTES - 2011

Franga 85,1 16 028 11

Alemanha 81,8 23 028 21
nalia 60,8 3 o2 10
Espanha 472 13 028 24
Reino Unido 62,3 11 0,18 38
Portugal 10,8 2 0,19 24
EUA 33,1 112 036 Y
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A Organizagdo Nacional de Transplantes de Espanha ndo especifica o0 nimero de unidades de
transplante pancreatico por milhdo de habitantes referindo, no entanto, que as unidades devem ter
atividade nos dltimos 5 anos, com pelo menos 30 transplantes realizados nesse periodo.

De acordo com a IRODaT, a média mundial cifra-se em 0,2 unidades de transplantacéo por milhdo de
habitantes, verificando-se um récio idéntico para Portugal. Pela comparagao entre paises, sugere-se
que se mantenha o racio atual de 0,2.

13.1.4 TRANSPLANTE CARDIACO

Portugal contabiliza 4 unidades de transplante cardiaco, ou seja, uma unidade por 2,64 milhdes de
habitantes. Em 2012 realizaram-se 2,8 transplantes por milhdo de habitantes. Em 31 de dezembro de
2012 estavam 42 doentes em lista ativa para transplante cardiaco.

Quadro 13. Transplante cardiace por mithdo de habitantes em 2011.

TRANSPLANTE CARDIACO POR MILHAQ DE HABITANTES - 2011

HABITANTES B 2011)
Franga 85,1 26 0,40 63
Aemanha 818 22 027 45
ltalia 60,8 18 031 16
Espanha 472 18 0,38 50
Reino Unido 623 7 o1 24
Porkugal . e oL o8 44
EUA 3131 129 041 7.5

De acordo com o Conselho Superior de Saude de ltalia, para a atividade de transplantagio cardiaca
deve existir uma unidade de transplante por cada 3,5 milhdes de habitantes que realize, pelo menos,
15 transplantes por ano. De acordo com a informagdo publicada pela Organizagsio Nacional de
Transplantes de Espanha, devera existir uma unidade de transplante cardiaco de adultos por cada 4

milhGes de habitantes, com um nivel de atividade de pelo menos 20 transplantes por ano (sendo o
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limite toleravel de 15 transplantes por ano), e uma unidade pediatrica por cada 12 mihdes de

habitantes, com 8 transplantes efetuados nos itimos 5 anos.

Segundo a IRODaT, a média mundial é de 0,3 unidades de transplantaco por milhdo de habitantes.
Em Portugal, a situagéo atual ¢ de 0,4 unidades de transplantagao por milhdo de habitantes. Pela
comparag@o entre paises, sugere-se que se adeque o nimero de centros a média dos racios

encontrada para 0.3, repercutindo-se no encerramento de uma unidade.

13.1.5 TRANSPLANTE PULMONAR

Portugal conta com uma Unica unidade de transplante pulmonar no SNS, sendo que a sua produgao,
em 2012, foi de 1,3 transplantes por milh&o de habitantes. A 31 de dezembro de 2012 encontravam-se

28 doentes em lista ativa para transplante pulmonar.

Quadro 14. Transplante pulmonar por mithdo de habitantes em 2011.

TRANSPLANTE PULMONAR POR MILHAO DE HABITANTES - 2011

Franga 85,4 13 0,20

Alemanha /e 14 017 41
Ltaka G0.B 13 021 20
Esparnha 47,2 7 0,15 49
Reing Unido 823 & 0,10 31
Portugat S s 0.8 1 . Boe 7
EUA 3131 64 0,20 59

Segundo a Organizagdo Nacional de Transplantes de Espanha, devera existir uma unidade de
transplante pulmonar por cada 7 milhges de habitantes, com um nivel de atividade de pelo menos 20

transplantes por ano, sendo um limite toleravel de 15 transplantes por ano.

De acordo com a IRODaT, a média mundial séo 0,2 unidades de transplantagdo por mithdo de

habitantes. A situagao atual em Portugal é de 0,1 unidades de transplantagéo por milhdo de habitantes.
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Assim, e pela comparagdc entre paises, sugere-se que possa ser revisto o racio atual para 0,2, ou

caso financeiramente se reveja inadequado, manter os acordos intemacionais nesta é&rea,

nomeadamente com a Espanha.

13.2 ONCOLOGIA

Guadro 15. Cancro - incidéncia estimada, mortalidade e prevaléncia (sem distingo de género) para 2008 em Porfugal.

. Cancer Inddence Mostality 5-year prevalence
: Number (%) ASR(W) Number (%) ASR(W) Number (%} Prop.:
- Lip. arat cavity 1025 24 58 341 14 i8 2681 23 287
" Nasophanmx 116 0.2 07 56 0.2 0.3 345 03 38
. Other pharynx 443 1.0 28 325 13 206 865 07 96
Oasophagus 634 15 38 607 28 3.2 716 06 79
! stomach 2888 5.7 13.7 2423 100 10.4 4814 41 533!
Colorectum 6952 16.1 1.4 3691 152 146 19126 163 21186
| Liver 477 14 22 487 20 21 407 03 45/
| Gallblagder 392 o8 16 w2 12 12 522 04 58
Pancreas 807 18 37 1064 4.4 45 524 04 58
. Larynx 612 1.4 35 415 17 22 1833 185 203
Lung 3288 76 16.4 3318 137 158 M A2 417
| Melanoma of skin 799 t.8 47 219 08 1.1 2805 285 322
‘ Breast 5333 123 50.0 1837 6.3 138 M272 182 4517
" Cetvix uteri 948 23 12.2 346 14 36 309/ 26 658
: Compus uteri B52 2.0 77 198 o8 14 3003 26 638
. Owary 529 1.2 53 389 16 32 1307 11 2781
i Prostate 5140 119 501 2021 83 162 18440 166 4492/
i Teslis 127 03 23 2 0 03 481 04 111
 Kidney 691 15 38 347 14 14 2130 18 238
. Bladder 138 45 8.5 721 30 25 5915 &0 65.4@
Brain, nervous system 2989 23 6.3 753 31 43 1142 10 1261
; Thyroid 635 15 4.8 66 03 0.3 2738 213 303
. Hodgkin iymphema 232 05 21 51 0.2 0.3 742 06 82,
. Non-Hodgkin lymphoma 1476 34 80 697 29 31 3934 34 425!
I Multiple myeloma 458 11 21 470 19 t9 1008 08 112
Leukaemia 1087 26 6.5 784 32 37 2426 21 2@
All cancers excl. non-melanoma skin cancer 43284 100.8 2232 24302 1000 1063 117186 1008 12968

linsidence and mortelily data for 8! ages. Syear pravalents for adw! poprlahon only
| ASH (W) and proportione per 100,000

Fonte: hitp://globocan.iarc.fr

Em Portugal ocorrem anuaimente cerca de 45.000 novos casos de cancro por ano e 24.000 6bitos

anuais. A evolugao previsivel para os préximos dez anos, aponta para um aumento de 12% de novos
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casos o que, aliado & melhoria de resultados e a complexidade crescente dos tratamentos, faz prever

um aumento significativo da carga assistencial e do dispéndio envolvidos no tratamento desfes

doentes.

A assimefria de resultados no tratamento de doentes com cancro, fem sido internacionalmente
discutida e reconhecida. Diversos fatores tém sido salientados como explicativos desta diferenca,
nomeadamente a casuistica institucional ou pessoal, as competéncias humanas e as disponibilidades
técnicas. O driver principal de diferenciagao decorre da cirurgia pelo que a maioria da literatura refere

ratios de doentes no que se refere a doentes operados e néo a doentes tratados.

Na area da cirurgia oncologica, este tema tem sido objeto de miltiplas publicagdes e sujeito a politicas
pliblicas de centraiizagdo de cuidados no ambito das patologias deste foro, particularmente nas
situagdes em que as assimelrias sejam reconhecidamente significativas, quer em termos de

moralidade relacionada com o procedimento, como em termos de sobrevivéncia global e {axa de

recaidas locais.

Desta forma, é entendimento do GT que Portugal pode adaptar as melhores praticas internacionais
tendentes & centralizagdo do tratamento de algumas patologias, no sentido do incremento da equidade

ao nive! dos resultados disponiveis para 0s doentes.

De acordo com a DGS deveréo ser considerados como prioritarios numa primeira fase da concentragao
no tratamento multidisciplinar os cancros do testiculo, hepatobiliar, pancreas, recto, esbfago, estomago,

mama, metanoma e cancros pediatricos.

Devera ser analisado o nimero de casos operados em cada uma destas patologias e, com base nesse
dado, definir o nimero de centros a abrir no nosso pais. O segundo passo devera ser no senfido de

definir a dispersao geografica dos mesmos e o nimero minimo de casos a que se deve obrigar a tratar

anualmente.

Refira-se, ainda, que, desejavelmente e de acordo com o atual estado da arte, podem vir a existir CR

que tratem mais do que uma patologia em simultaneo considerando as afinidades entre 6rgdos. Por
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exemplo, faz sentido que o CR para o cancro esofagico e cancro gastrico sejam os mesmos e de forma

idéntica para o cancro hepatobiliar e cancro pancreético.

13.2.1 CANCRO DO TESTICULO

Relativamente ao cancro do testiculo ocorrem, anualmente em Portugal, cerca de 130 novos casos. A
relagdo entre a morbilidade operatéria e o volume de cirurgias & bem conhecido nesta area em
particular. Em Portugal, os resultados obtidos nesta patologia sdo motivo de preocupagéo, sendo o
problema particularmente relevante pelo potencial curativo desta patologia e a idade jovem dos
doentes afetados. Os resultados sub-0timos podem ter causas multifatoriais mas, considerados o
carater muitidisciplinar do tratamento desta patologia, a sua raridade e a importancia das capacidades
cirirgicas, a centralizag8o do tratamento destes doentes é recomendavel e prioritaria.

No Reino Unido, no contexto do programa de melhoria dos resultados em oncologia urologica, era
recomendada a existéncia de um centro para um minimo de dois mithdes de habitantes, para o

tratamento do cancro testicular.

13.2.2 CANCRO HEPATOBILIAR

No caso do cancro hepatobiliar, os estudos publicados s&o, igualmente, favoraveis a importancia da
centralizacdo do tratamento desta patologia. Neste grupo, para além dos tumores primitivos, séo
habitualmente incluidos os tumores metastaticos, particutarmente do célon que, pelo nimero de casos,

torna esta area como de grande relevancia.
Em termos organizacionais, séo, habitualmente preconizadas, unidades hepatobiliopancreéticas, em

que o problema ¢ tratado em conjunto. E, ainda, frequente a andlise de unidades com experiéncia em

transplante versus as restantes unidades, em virtude das capacidades técnicas particulares inerentes &
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transplantago. Apesar de se tornar de difici estabelecimento o nimero exato de casos a considerar,

esta & uma area em que a tendéncia para a centralizagéo é uniforme.

13.2.3 CANCRO DO PANCREAS

Em relag&o ao cancro do pancreas ocorrem, em Portugal, cerca de 800 novos casos por ano. Por sua
vez, nesta area é intemacionalmente reconhecida a importancia do nimero de cirurgias realizadas em
cada centro & a mortalidade pos-operatoria. Habitualmente, os intervalos utilizados para definir grupos
de comportamento diferente séo os seguintes:

i) Menos de 10 cirurgias por ano,

1) Entre 10 e 50 cirurgias por ano;

iy 50 ou mais cirurgias por ano.
Considerando-se o Gltimo grupo como a situagao ideal.
No entanto, dos 800 casos diagnosticados anualmente em Portugal, apenas uma minoria tera

indicagao operatoria pelo que o nimero de centros dependera essencialmente desse nimero de casos.

13.2.4 CANCRO DO RECTO

Em Portugal ocorrem, aproximadamente, 2.000 novos casos de cancro do recto por ano. Também
nesta patologia, a importancia do nimero de cirurgias realizadas por centro € determinante na

mortalidade pos-operatoria e na taxa de recaidas locais.
No caso do cancro do colo-rectal, é determinante a capacidade de utilizar modalidades combinadas de
tratamento, utilizando quimiorradioterapia e cirurgia, pelo que a capacidade de programar, em

simultaneo, estas modalidades terapéuticas é fator critico para o sucesso no tratamento.

Para além dos resultados da doenga oncoldgica, o volume de cirurgias efetuadas revelou-se

determinante na percentagem de doentes submetidos a cirurgia com preservacdo esfincteriana.
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Salienta-se, que a relagéo entre mortalidade pés-operatoria e nimero de cirurgias efetuadas por centro

também se mostrou decisiva em Portugal, particularmente em doentes de alto risco.

13.2.5 CANcRro DO ESOFAGO

Relativamente ao cancro do estfago ocorrem, em Portugal, cerca de 600 novos casos por ano.
Também nestes tumores, a importéncia da técnica cirdrgica, do volume de casos e da capacidade para
articular adequadamente diferentes modalidades terapéuticas é essencial para o sucesso, pelo que a
existéncia de clinicas dedicadas ao manejo de lesbes pré-malignas (eséfago de Barref), a capacidade
de intervengao precoce, bem como a existéncia de experiéncia solida na patologia das lesdes de

transigéo, sdo essenciais para a adequada opgao terapéutica.

13.2.6 CANCRO b0 ESTOMAGO

Em Portugal ocorrem anualmente cerca de 2.900 novos casos de cancro do estdmago. Do ponto de
vista cirirgico, os mesmos problemas observados no cancro do eséfago aplicam-se ao cancro do
estbmago, particularmente nos tumores da jungdio cardio-esofigica. Em Portugal, os tumores do
estdbmago s& um problema de relevancia particular, pela significativa taxa de incidéncia,
provavelmente associada a habitos alimentares e & elevada taxa de infegdo por Helicobacter Pylori.

A diferenca de taxas de mortalidade pés-operatéria e da ressecabilidade foi relacionada com o volume
de cirurgias, tendo um estudo multicéntrico europeu recente apontado para um cut off entre 10 e 20
cirurgias por ano. O rigor da intervengdo cirlirgica, particularmente da dissecgéio ganglionar, esta

diretamente relacionado com a experiéncia individual do cirurgizo.
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13.2.7 CANCRO DA Mama

No caso do cancro da mama ocorrem, em Portugal, aproximadamente 5.500 novos casos por ano. A
nive! europeu, foram definidos pela sociedade europeia de especialistas em cancro da mama
(EUSOMA) os requerimentos minimos para a criagdo de uma unidade de patologia mamaria. O
primeiro requisito apontado é o volume minimo de casos tratados por ano, que foi definido como de
150, Este namero dependia apenas de critérios de qualidade assistencial. Para além dos requisitos de
quantidade, foram estabelecidos requisitos minimos, guer em termos organizacionais como em termos
de meios técnicos e humanos alocados, de modo a garantir uniformidade a nivel europeu no

tratamento destes doentes.

Estes numeros foram reavaliados por Pagano e colaboradores, incluindo pardmetros de ordem
econémica, concluindo, estes autores, que 0 numero de novos casos necessario para rentabilizar uma

unidade de patologia mamaria era de 200.

Assim, pode considerar-se como nimero minimo e para o funcionamento de um centro, a existéncia de

entre 150 e 200 novos casos de cancro da mama.
Para além da casuistica, estas unidades tm de garantir a realizacao de ganglio sentinela e a

possibilidade de reconstrugdo mamaria, bem como o tratamento multidisciplinar e a existéncia de

equipas dedicadas.

13.2.8 MELANOMA

Em Portugal ocorrem cerca de 800 novos casos de melanoma por ano.

Ao planear as unidades para o tratamento do melanoma importa abarcar o conceito mais abrangente
do tratamento de lesbes pigmentadas da pele, consideradas a importancia das fases de diagndstico e a
muito diversa abordagem entre as lesGes pouco espessas € sem invasdo dos planos profundos e as de

alto risco.
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No melanoma, mais do que centralizar o tratamento de todos os doentes, importa criar unidades
&ncora, com capacidade para rever 0s casos necessarios e assegurar o tratamento dos casos mais

dificeis, particularmente os de alto risco.

A utilizagdo apropriada da técnica de génglio sentinela, embora ndo tenha ainda demonstrado
vantagens na sobrevivéncia global em estudos controlados, permite reservar a técnica da
linfadenectomia para casos selecionados, com a consequente diminuigao de morbilidade.

Os critérios patologicos utlizados para o correto diagnéstico e estadiamento, incluindo a metodologia
para analise de ganglio sentinela, séo também muito dependentes da capacidade técnica e experiéncia
do patologista.

Por fim, o aparecimento de novas drogas, muito dispendiosas e com elevada toxicidade, também
condiciona a centralizagao destes casos.

13.2.9 CANCROS PEDIATRICOS

A oncologia pediatrica, em Portugal, ja se encontra centralizada, estando a sua atividade restrita a
quatro centros: Instituto Portugués de Oncologia (IPO) de Lisboa, E.P.E., Hospital Pediatrico de
Coimbra, IPO Porto, E.P.E. e Hospital de Sao Jodo, E.P.E..

Portugal tem um modelo diversificado, que vai da pratica em hospital especializado (IPO de Lisboa e
do Porto), ao grande hospital geral (Hospital de Séc Jodo, E.P.E.) e ao hospital pediatrico.

Estes diferentes modelos tém, cada um deles, vantagens e inconvenientes, sendo comuns em paises

de referéncia.
A prbpria nogdo de oncologia pediatrica tem vindo a sofrer alteragdes a nivel internacional, com

alargamento da idade de referéncia e, nos ultimos anos, & autonomizagdo de unidades de

adolescentes e adultos jovens. O alargar da idade pediafrica teve como vantagem Obvia tratar
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adolescentes com protocolos terapéuticos que Ihes s&o mais adequados, e que permitem melhores
resultados, € mantendo um ambiente mais adequado & forma atual como sdo vistos e como se vém 0s

adolescentes.

Esta modificagio de paradigma trouxe também para a pediatria oncologica novos problemas, que
inciuem tanto novas patologias (muito raras ou inexistentes nas criangas mais hovas), Coma novas
necessidades desta franja etaria. Dai a construgo de unidades intermedias e especificas, dedicadas
ao tratamento de adolescentes e de adultos jovens, habituaimente enquadradas em departamentos de
pediatria oncologica em colaboragéo com unidades de adultos.

Se apontarmos para a populagdo até aos dezoito anos de idade, em Portugal ocorrem

aproximadamente 300 novos casos de cancro por ano.

Habituaimente sio apontadas algumas necessidades especificas as unidades de oncologia pediatrica:

i)  Um registo oncologico proprio, pela importancia do conhecimento exaustivo dos casos, dos
tratamentos e dos outcomes, devido a raridade da patologia. Em Portugal esta em construgao
o registo nacionat de tumores pediatricos, com a participagdo de todos os centros;

)] A existéncia de um ambiente pediatrico em todos os procedimentos: espago dedicado e
adaptado, bem como equipas multidisciplinares efetivas (e.g. médicos especializados,
enfermeiras  especializadas, radiologistas  dedicados, patologistas  especializados,
radioterapeutas com experiéncia em pediatria);

i)  Uma clinica dedicada ao probiema dos sobreviventes, que pela crescente taxa de sucesso e
a esperanga de vida crescente desta populagao, assume particular refevo;

iv) O apoio psicologico indispensavel, bem como social;

v)  Reabilitagéo dedicada;

vi)  Integrag@o escolar.

A centralizagdo desta atividade tem ocorrido em aiguns paises, sendo o Gltimo e mais radical exemplo
a Holanda, que centralizou em Utrecht toda a oncologia pediatrica, com o propésito de construir um dos
trés melhores centros oncoldgicos pediatricos do mundo, com dimintig&o significativa da montalidade.

Ainda em Portugal existe a obvia necessidade de diminuir a dispersao do tratamento cirirgico dos

tumores do sistema nervoso central. Se bem que muitos destes casos sdo operados como verdadeiras
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emergéncias, o nimero atual de centros que trata este tipo de patologia, atendendo & frequéncia dos

mesmos, é seguramente excessiva.

A existéncia de quatro centros no pais deve ser repensada, pelo nimero de novos casos anuais, ndo

havendo, no entanto, literatura sélida para defender um workload especifico como minimo.

Independentemente da centralizagdo a adogio de protocolos comuns a nivel nacional e a entrada
conjunta em grupos cooperativos internacionais deve ser estimulada e fomentada, incluindo o

fornecimento de meios para tornar este desiderato possivel.

Deve também ser assegurado que todos os doentes com idade inferior a 18 anos sejam tratados em
ambiente pediatrico, e serem planeadas unidades de adolescentes, integradas nos servigos de
pediatria oncoldgica e em articulagao com os servigos de adultos.

Independentemente do nimero de unidades, devemos evoluir para um modo de organizagdo mais

avangado, com a constituicdo de um grupo nacional formal, para uniformizagio de procedimentos e
centralizagao de resultados.

13.3 DOENGAS HEREDITARIAS DO METABOLISMO

As Doengas Hereditarias do Metabolismo, s@o entidades de natureza genética em que o metabolismo

de um determinado composto se encontra alterado.
Na sua origem, esta uma deficiéncia enzimatica especifica que afeta uma determinada via metabdlica,
levando a acumufacdo de substratos, muitas vezes toxicos, e a produgao diminuida ou nula de um

produto biologicamente importante.

O defice enzimatico é a consequéncia fenotipica da existéncia de mutagbes num ou vérios genes

codificantes para o passo metabdlico em causa.
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As doengas hereditarias do metabolismo sao doengas raras, estando globalmente identificados mais de
600 erros inatos do metabolismo, responsaveis por uma morbilidade e mortalidade significativas,
sobretudo na populagao pediatrica. Sao, ainda, patologias muito complexas que exigem uma elevada
preparagdo cientifica, experiéncia clinica e uma constante disponibilidade que permita uma

continuidade de cuidados e a salvaguarda da qualidade de vida destes doentes cronicos.

As formas potencialmente trataveis destas doengas, assumem maior relevo pela indicagdo do inicio

urgente de terapéutica adequada e onerosa.

30 exemplo destas doengas, nomeadamente as doengas por acumulagdo de metabolitos toxicos, as
doengas do catabolismo profeico, as doencas do metabolismo energético e as doengas envolvendo

moléculas complexas, onde se incluem as DLS.

As DLS sdo doengas do foro genético, raras e de diagnostico complexo exigindo, para efeitos de
tratamento dos doentes, o fornecimento e dispensa de medicagac onerosa. Em 2012, existiam, em
Portugal, 161 doentes em tratamento farmacologico para as seguintes patologias:

i} Doenga de Pompe

iy  Doenga de Fabry,

iy  Doengade Gaucher,

iv}  Doenga de Niemann-Pick tipo C;

v)  Mucopolissacaridose (MPS) | (Doenga de HurleriScheie),

vi)  MPS il (Doenga de Hunter);

vii)  MPS VI (Doenga de Marofeaux-Lamy).

Na sequéncia do despacho n.° 2545/2013, do Senhor Secretario de Estado da Saude, de 07 de
Fevereiro, em que se determina a constituigao de uma Comissao Coordenadora de Tratamento das
Doengas Lisossomais de Sobrecarga (CCTDLS), & estabelecido que, "Para efeitos de articulagdo com
a CCTDLS as Administragbes Regionais de Satide, LP., do Norte do Centro e de Lishoa e Vale do
Tejo, propdem em cada uma das regides um estabelecimento hospitalar especialista em diagnostico e
tratamento de doentes das doengas lisossomais, que funciona como centro de exceléncia, para efeifos

do disposto no presente despacho’.
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Assim, e versando o presente relatorio a constituicdo de CR em Portugal (com eventual integragéo em
RER), o GT propde a atualizagdo do conceito de Centros de Exceléncia, para as DLS, para CR e a sua
integragao em CR para Doengas congénitas metabdlicas.

13.4 HemoOFILIA

A hemofilia € uma doenga genética rara que afeta a coagulagéo do sangue, por mutagéo dos fatores
anti-hemofilicos: Factor Vil (no caso de hemofilia tipo A} e Factor IX (no caso de hemofiiia tipo B).

A hemofilia atinge quase exclusivamente os individuos do sexo masculino e trata-se de uma doenca
hereditaria. A prevaléncia ao nascimento & de 1/5.000 criangas para a hemofilia A: e de 1/30.000
criangas para a hemofilia B.

Estima-se que, em Portugal, devam existir cerca de 2.400 pessoas com hemofilia A ou hemofilia B, que
podem gozar uma vida ativa desde que com tratamento apropriado, através da substituicao do fator de
coagulagdo deficitario. Em certos casos, a existéncia de um anticorpe inibidor da coagulagio
(substancia que impede a coagulagao), & necessaria a utilizagdo de medicamentos especificos em
substituicdo dos concentrados de fatores anti-hemofilicos, obrigando ao recurso de apoio muito

diferenciado para ¢ acompanhamento terapéutico.

13.5 HEMODINAMICA E CARDIOLOGIA DE INTERVENGAO

A rapida evolugao das técnicas de intervengo cardiologica percutanea tem criado novos desafios
uma progressiva necessidade de reformulagdo e reenguadramento das atividades dos varios centros.
Tem sido reconhecida e publicada internacionaimente a relagido global entre o volume de
procedimentos executados por operador e centro e os resultados obtidos, levando a uma cuidadosa
ponderagéo do equifibrio entre a maior acessibilidade, proporcionada pefa proximidade geografica, com

a necessaria concentragao de recursos, que garanta volumes adequados.
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No caso concreto de varias técnicas de intervengo, esta ponderagéo conduz a uma conclusgo clara: o
reduzido niimero global de procedimentos que decorre do limitado universo de candidatos a que se
aplica, implica a necessidade de confinar a sua realizagao a CED, onde possam ser alcangadas graus
de elevada proficiéncia por parte dos operadores e onde possam ser localmente desenvolvidos

protocolos rigorosos de selegao dos candidatos.

A necessidade de um planeamento cuidadoso resulta também da vertente dos recursos humanos em
que deve ser considerada a necessidade de um longo periodo formativo obrigatério de um minimo de
dois anos apds a especializagdo médica em Cardiologia (total de sete anos de formagao especializada)
bem como da necessaria especializagdo de enfermagem.

Por outro lado, todos os anos sdo introduzidas, como inovagao tecnolégica, novas técnicas e novos
dispositivos, criando muitas vezes respostas para situagbes ndo anteriormente consideradas e

alargando a abrangéncia da populagao alvo.

Estas solugdes inovadoras caracterizam-se de uma forma geral por:
i) Necessitarem de definigdo e consolidagdo do seu reat valor dentro do leque de solugdes
disponiveis;
iy Imporem curvas de aprendizagem exigentes € prolongadas;

iii)  Implicarem custos muito elevados.

Estas caracteristicas implicam a necessidade da sua utilizagéo ser condicionada a um planeamento
cuidadoso, evitando uma utilizagao indiscriminada motivada pela inevitavel pressao de “marketing” do

mercado e da compreensivel apeténcia generalizada por toda a inovagao.

De uma forma genérica existem em Portugal centros de cardiologia de intervengao em nimero
suficiente (e excedente de capacidade instalada em Lisboa e Coimbra, ja parcialmente corrigida)
devendo ser fortemente desencorajada a instalagdo de novos centros que apenas irdo contribuir para
um desperdicio de recursos € dificuldade de planeamento. Nos proximos anos a énfase devera pois
estar focada na consolidagio do funcionamento dos centros ja existentes, dotando-os de recursos

humanos e materiais adeguados a atividade planeada.
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As técnicas de intervengdo cardioldgica atuais podem ser divididas utilizando a seguinte
sistematizag&o:

i) Técnicas de angioplastia coronéria percutinea eletivas e urgentes;

iy  Técnicas de intervengao valvular percuténea;

iify  Técnicas de intervengio percutdnea em cardiopatias congénitas;

iv}  Outras técnicas de intervengédo ndo coronaria, incluindo a denominada interven¢éo estrutural.

A angioplastia corondria percutanea ¢ a técnica com maior difuséo e maior niimero de procedimentos a
nivel nacional. A acessibilidade neste caso deverad ser determinada exclusivamente pela cobertura
geografica necessaria a assegurar a realizagdo de angioplastia coronaria para terapéutica de
reperfus@o no enfarte agudo do miccardio {Angioplastia primaria).

As técnicas de angioplastia coronaria complexa deverdo estar limitadas aos centros de alta
diferenciago que deverao ter em consideragao os seguintes critérios obrigatorios (cumulativos):

i) Realizag&o anual de um minimo de 2500 procedimentos diagnosticos;

i)  Realizagao anual de um minimo de 800 procedimentos de angioplastia coronaria;

i)  Localizagao em Hospital com Cirurgia Cardiaca;

iv)  Capacidade formativa reconhecida para formagdo na sub-especialidade de Cardiologia de

Intervengao.

A realizagao das técnicas de intervengdo valvular percuténea, incluinde valvulotomias, plastias ou
implantagdo de proteses valvulares percutanea e de tratamento percutaneo de cardiopatias congénitas
deve estar fimitada a centros com estas caracteristicas. Devera também estar confinada a estes
centros a realizagdo de técnicas emergentes no ano inicial apds a sua introdugéo. Importa ainda
promover uma andalise integrada com as especialidades afins deste grupo de procedimentos, em
especial a cirurgia cardio-toracica.
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14 RECOMENDAGOES

Face ao exposto ao longo do presente documento, 0 GT propde as seguintes recomendagdes:

1. Seja estabelecido o quadro legat enquadrador dos centros de referéncia.

A transposigdo da Diretiva para a legislagao nacional implica, dada a inexisténcia de um quadro legal
que sustente & reconhega oficialmente os CR a constituir no nosso pais, o desenvolvimento das pe¢as

legislativas e normativas estabelecedoras dos moldes gerais e especificos de constituigdo de CR.

Este quadro legal e normativo deve estabelecer os seguintes aspetos:

i) A definicao das figuras de CR, CNA e CA, identificando o modelo de integragdo na rede
hospitalar portuguesa e nas RER;

i) A definicao dos critérios gerais e especfficos para & identificacéo e reconhecimento oficial dos
CR em teritdrio portugués, sendo que devem ser concordantes com oS determinados pela
Comissao Europeia, com vista & futura integragéo dos CR nacionais nas RER;

i) A identificagBo da entidade especifica do Ministério da Salde responsavel pelo
reconhecimento oficial dos CR;

iv) A definigdo do processo de constituicao formal da Comissdo de Designagdo, Grupo de
Peritos de Especificagdes Técnicas e Comissdo Técnica de Avaliagdo, infrinsecas a
efetivagio do processo de reconhecimento dos CR a nivel nacional, aprovando as suas
competéncias, e definindo a sede em que irao operar,

v) A definigio do modelo de reconhecimento oficial dos CR nacionais;

vi) A definigao e descrigdo do modelo de financiamento das areas prioritarias de intervengao,
patologias e procedimentos na constitui¢ao dos CR;

vii) A descrigao do processo de revisao do reconhecimento dos CR;

viii) A necessidade de se proceder a revis@o de todas as situagBes anteriormente regulamentadas
e que congreguem estatutos proximos dos CR (nomeadamente CED, CT e Centros de
Exceléncia), de forma a uniformizar procedimentos e metodologias, adequando-as ao previsto

na Diretiva e atendendo as recomendagdes da Comissao Europeia;
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ix} O enquadramento do Programa Nacional para as Doengas Raras e da Rede Nacional de
Centros de Referéncia para as Doengas Raras face aos critérios e condigbes nacionais,

adequando-os aos futuros CR.

2. Sejam consideradas as areas prioritérias para a constituigio de CR em Portugal a serem
desenvolvidos em 2014.

Pelas razbes ja anteriormente apontadas, consideram-se como areas prioritarias para a constituigdo de
CR, as seguintes:

i} Transplantag3o de drgdo solidos;

iy Cancro;

iy  Doengas hereditarias do metabolismo;

iv)  Hemofilia;

v)  Hemodindmica e cardiologia de intervengao.

3. Seja assumido um modelo de financiamento especifico para os CR e CA adequado aos
propositos da sua constituigio.

As modalidades de financiamento e contratualizacdo de cuidados a considerar no ambito da
constituicgo dos CR, deverdo obedecer ao principio de que apenas devem ser remuneradas pelas
areas/procedimentos/patologias selecionadas, as entidades que forem consideradas como CR/CA para
o efeito, devendo ser clara e inequivocamente definida a carteira de servigos que incumbe aos CR que
vierem a ser constituidos facultar, bem como aos CA desses CR.
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4. Seja definido o modelo de integragéo dos CR na rede hospitalar portuguesa.

O modelo de CR e CA devera ser devidamente integrado naquilo que é a atual rede hospitalar

portuguesa e nas existentes e futuras RRH, o que implica uma revisdo integrada destas ultimas.
5. Seja assegurado um periodo de transicdo para adequagdo dos centros ja existentes na
primeira fase ao novo quadro legal enquadrador dos CR e CA.
O grupo de primeiros CR devera ter assegurado um periodo de transigao visto que, ao contrario dos

candidatos as fases seguintes, no irdo ter um intervalo de tempo adaptativo.

6. Se considerem os sectores publico, privado e social como potenciais candidatos ao
estatuto de CR e CA.

A criagio de CR e CA ndo deve ser exclusivo do sector plblico, devendo ser aberta iguais
possibilidades aos sectores privado e social, sempre que assim se justifique, e de acordo com um
modelo de desenvolvimento e de financiamento especificos e a definir.

7. Seja iniciado, de imediato, o processo de reconhecimento de CR nacionais e respetivos
CA.

O processo agora proposto & pela sua propria natureza um processo com alguma morosidade. Tal
facto implica que ele seja iniciado o mais precocemente possivel.
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8. A DGS e a ACSS devem desenvolver as competéncias internas bem como o modelo
organizativo proprio de forma a dar resposta cabal e efetiva ao processo de criagdo e
desenvolvimento de CR em Portugal.

O processo que agora se propde criar e desenvolver sera tanto mais efetivo quanto mais agil e
desburocratizado forem as estruturas criadas para dar resposta a este novo desafio do SNS. Urge,
pois, que ambas as estruturas criem, articuladamente, as estruturas necessarias ao garante do

desenvolvimento deste processo.

9. Os CR e os CA devem estar sujeitos a processos de avaliagao e auditorias periodicos.
Devem ser promovidos processos de avaliagdo e auditorias periddicos a todos os CR e CA por peritos
independentes nacionais e internacionais.

10. Clarificar e integrar no conceito de CR e CA, os centros de elevada diferenciagéo e os

centros de tratamento, bem como o Programa Nacional de Doengas Raras.
Foram criados ao longo dos Ultimos dos anos um conjunto de centros com vista a abordagem de um
conjunto de determinadas patologias que importa agora reformular a luz dos novos conceitos. Tal facto

aplica-se, igualmente, ao desenvolvimento do Programa Nacional para as Doengas Raras que devera
ter em conta os principios agora apontados.
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15 GLOSSARIO

No presente capitulo apresenta-se a definigho de alguns conceitos que, embora ainda n&o

definitivamente estabilizados face & dindmica europeia, representam o atual estado da arte.

Avaliagio

A avaliagio & o processo levado a cabo pela Comissdo Europeia, no sentido de verificar o
cumprimento dos critérios e condigbes exigidos as RER e aos CR que pretendam vir a ser ou
permanecer membros de pleno direito de uma RER (Reunido do Grupo de Peritos da Comisséo

Europeia para as RER).

Centro Afiliado

Um Centro Afiliado é um centro portugués que ndo cumpre as condigdes e criterios para ser
reconhecido oficialmente como CR nacional mas possui conhecimento e experiéncia numa
determinada area especifica de competéncias reconhecida pelo Ministério da Saide. Este Centro, com
base na sua carfeira de servigos, devera estar conectado a um CR da mesma area de especializacao

(Grupo de Trabalho).

Centro Nacional Associado
Um Centro Nacional Associado € um CR nacional que a Comissdo Europeia ndo reconhece como
membro de pleno direito de uma RER, mas com a qual podera cooperar (Reuniéo do Grupo de Peritos

da Comissdo Europeia para as RER).

Coordenador da Rede Europeia de Referéncia

O Coordenador de uma Rede Europeia de Referéncia é o profissionat designado de entre os membros
que presidem as reunies do Conselho da Rede Europeia de Referéncia e que representa a mesma
(Reunido do Grupo de Peritos da Comisséo Europeia para as RERY}.
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Conselho da Rede Europeia de Referéncia
O Conselho da Rede Europeia de Referéncia é o 6rgdo de governagéio de cada uma das RER, em que
todos os CR que participam nessa Rede de pleno direito estéo representados (Reunido do Grupo de
Peritos da Comisséo Europeia para as RER).

Complexidade de uma Doenga ou Condigéo

A complexidade de uma doenga define-se como uma combinagéo de fatores, sintomas ou sinais duma
determinada doenca ou distirbio, que requer uma abordagem multidisciplinar e uma organizagéo bem
planeada ao longo do tempo, uma vez que implica: (i} um elevado nimero de possiveis diagndsticos ou
opgbes de gestéo da comorbilidade; (ii) uma dificil interpretagao dos dados relativos aos testes clinicos
e de diagnostico e (iii) um elevado risco de complicagbes, morbilidade ou mortalidade, relacionadas
quer com o problema, quer com o processo de diagnéstico ou com a gestao da doenga (Reunido do
Grupo de Peritos da Comisséo Europeia para as RER).

Cuidados de Saide

Entende-se por cuidados de saide aqueles que séo prestados por profissionais de salide aos doentes,
no sentido de avaliar, manter ou reabilitar 0 seu estado de salde, incluindo atos como a prescrigéo, a
dispensa e o fornecimento de medicamentos e dispositivos médicos (Directive 2011/24/eu of the
European Parliament and of the Councif, 2011).

Cuidados de Saiide Altamente Especializados

Entende-se por Cuidados de Salde Altamente Especializados aqueles que apresentam uma reduzida
casuistica, envolvendo, no minimo, um dos seguintes fatores: (i) elevada complexidade de uma
determinada patologia ou condicio em termos de diagnéstico, tratamento ou gestéo e (i) custos
elevados de tratamento efou recursos (Reunido do Grupo de Peritos da Comissao Europeia para as
RER).

Cuidados de Satide Transfronteirigos

Entende-se por cuidados de salde transfronteirigos aqueles que séo prestados ou prescritos num
Estado-Membro diferente do Estado-Membro de afiliagdo do doente (Directive 2011/24/eu of the
European Parfiament and of the Council, 2011).
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Designagao

Entende-se por Designagdo o processo genérico e estruturado, na sequéncia do qual a Comisséo
Europeia ira decidir se os prestadores de cuidados e as RER cumprem os critérios e as condigdes
estipulados na Decisdo de Implementagdo das mesmas (Reunido do Grupo de Peritos da Comisséo

Europeia para as RER).

Doenga Rara
Entende-se por Doenga Rara aquela que apresenta uma prevaléncia néo superior a 5 casos por 10.000
habitantes (Directive 2011/24/eu of the European Parliament and of the Council, 2011).

Equipa Multidisciplinar de Cuidados
Entende-se por Equipa Multidisciplinar de Cuidados o grupo de profissionais de saude de diversas
areas de cuidados que, combinando diferentes competéncias e recursos, asseguram a coordenacao de

cuidados de salde a prestar ao doente (Reuni&o do Grupo de Peritos da Comiss&o Europeia para as
RER).

Estado-Membro de Afiliagao

Entende-se por Estado-Membro de Afiliagdo aquele que tem como incumbéncia garantir ao doente
autorizagio prévia para receber tratamento apropriado fora do seu Estado-Membro de residéncia
{Directive 2011/24/eu of the European Parliament and of the Council, 2011).

Estado-Membro de Tratamento
Entende-se por Estado-Membro de Tratamento aquele onde os cuidados de saide séo efetivamente

prestados ao doente. No caso da telemedicina, os cuidados de saide sdo prestados no Estado-
Membro onde o prestador de cuidados de saide se encontra estabelecido (Directive 2011/24/eu of the

European Parfiament and of the Council, 2011).

107



CENTROS DE REFERENCIA GOVERNO DE
PORTUGAL

MUNTSTERIO DA SA)0¢

Recomendagées Clinicas ou de Boas Préticas

As recomendagdes clinicas sdo normas baseadas na evidéncia cientifica de estudos rigorosos e
sistematicos da literatura médica publicada, com a finalidade de auxiliar as decisbes dos profissionais
de saide, em matéria de cuidados adequados para determinadas circunstancias clinicas (Reuniao do

Grupo de Peritos da Comissdo Europeia para as RER).

Incidéncia

A Incidéncia consiste no nimero de novos casos de uma doenga, sintoma, morte ou lesdo, que se
desenvolvem durante um periodo de tempo especifico (e.g. ano). A incidéncia mostra a probabilidade
cOm que uma pessoa nessa populagao sera afetada pela doenga (Bonita, Beaglehole e Kielistrom,
2006).

Logétipo

O Logétipo é o identificador gréfico Unico que pode ser utilizado pelas RER e pelos CR que sao
membros de pleno direito de uma RER, concedido pela Comissao Europeia e destinado a identifica-los.
(Reunido do Grupo de Peritos da Comiss&o Europeia para as RER).

Prevaléncia
A Prevaléncia corresponde ac niimero de casos de uma doenga que esta presente numa determinada

populacao, num dado momento (Bonita, Beaglehole ¢ Kielistrom, 2006).

Reavaliagao

Entende-se por Reavaliagao o processo de avaliagao peribdica, subsequente a designagdo de um CR,
para averiguar se um CR efou uma RER continuam a cumprir os critérios e condigbes de
impiementagdo das RER, estipulados pela Comisséo Europeia (Reunido do Grupo de Peritos da
Comissao Europeia para as RER).
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Rede de Referenciagao Hospitalar

Uma Rede de Referenciagao Hospitalar define-se como um sistema através do qual se pretende
regular as refagdes de complementaridade e de apoio técnico entre todas as instituicdes hospitatares,
de modo a garantir o acesso de todos os doentes aos servigos e unidades prestadoras de cuidados de
saiide, sustentado num sistema integrado de informagao interinstitucional. Uma RRH traduz-se por um
conjunto de especialidades médicas e de tecnologias que suportam vérios sistemas locais de satde,
permitindo; (i) articulagdo em rede, variavel em fungdo das caracteristicas dos recursos disponiveis,
dos determinantes e condicionantes regionais e nacionais e o tipo de especialidade em questdo; (ii}
maximizagdo de complementaridades de modo a aproveitar sinergias, concentrando experiéncias e
permitindo o desenvolvimento do conhecimento e a especializagdo dos técnicos com a conseqguente
melhoria da qualidade dos cuidados prestados; (i) concentragdo de recursos permitindo a

maximizagao da sua rentabilidade (Satide XX, 2000).

Representantes dos Centros de Referéncia

Os Representantes dos CR séo os profissionais de saide, designados de entre os membros de cada
um dos CR que integra de pleno direito uma RER, para o representar no Conselho e no seio da RER,
bem como para coordenar as atividades do CR relacionadas com a RER (Reunizo do Grupo de Peritos

da Comissao Europeia para as RER).
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Anexo 1. Centros de Elevada Diferenciago e Centros de Tratamento em Portugal.

Quadro A 1. Centros de Tratamento de esclerose maltipia.

Centro Hospitalar de Sao Jodo, EP.E
Centro Hospitalar de Vila Nova de Gaia/spinho, EP.E

Centro Hospitalar do Alto Ave, EP.E

Norte
Ceniro Hospitalar do Porto, EPE
Centro Hospitalar de Vila Real/Peso Régua, EP.E
Hospital de Braga
Centro Hospitalar e Universitério de Coimbra, EP.E
Centro

Centro Hospitalar de Leiria/Pombai, EP.E

Centro Hospitalar de Setabal, EP.E

Centro Hospitalar de Lisboa Central, EP.E
Lisboa e Vale do Tejo Centro Hospitalar de Lisboa Norte, EP.E

Hospital Prof. Doutor Fernando da Fonseca, EPE

Centro Hospitalar de Lisboa Ocidental, EP.E
Alentejo Hospital do Espirito Santo Evora, EPE
Algarve Centro Hospitalar do Algarve, EP.E

Fonte: Adaptado de DGS, Orientagéo n® 013/2011 de 08/052011.
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Quadro A 2. Centros de Tratamento em obesidade.

CENTRDS DE TRATAMENTO DE OBESIDADE

CENTROS DE TRATAMENTO PUBLICOS

Centro Hospitalar do Porto, EPE
Centro Hospikatar do Alto Ave, EPE
Centro Hospilalar de Entre o Doure e Vouga. EPE

Centro Hospitatar de S$8o Jodo, EPE

Centre Hospilalar de Vila Nova de Gaia / Espinho, EP.E

Hospital de Braga

Hospital Distrital da Figueira da Foz, EP.E
Centra Hospitalar de Cokrbra, EPE
Hospitais da Universidade de Combra, EP.E
Unidade Local de Salide da Guarda, EP.E
Centro Hospiatar dé Leiria-Pombal, EP.E
Centro Hospialar de Setibal, EPE

Centro Hospitatar do Médio Tejo, EPE
Centre Hospitatar de Lisboa Norte, EP.E
Centro Hospikatar de Lisboa Ocidental, EP.E
Centro Hospiatar de Lisboa Central, EPE
Hospital Distrital de Santarém, EPE

Hospital Prof. Doutor Fernando da Fonseca, EPE

Hospilal do Esprrito Santo, EP.E

Centro Hospitalar do Algarve, EPE

Hospital da Prefada, Dr. Domingos Braga da Cruz

Chpdwoa - Hospital Privado

Hospital da Arrdbida - Gala, S.A.

hstituto CUF - Diagndstico e Tratamento, S.A.

Hesphais Frivados de Portugal - HPP Norle, S.A.
Hospital da Trofa, S.A.

Calestial Ordem Terceira da Santissima Trindade

Casa de Saude de Guimardes, 5.A.

Santa Casa da Misericérdia de Rba dAve - Hospital Narciso Ferrera
Veneravel Ordem Terceka de Nessa Senhora do Carmo
Cliria - Hospital Privado de Aveirg, SA.

Inlercir - Centro Cirdrgico de Coimbra, 5.A.

Casa de Saide de Santa Filomena, SA

Hospital CUF hfante Santo, 5. A
Clisa, Cliinica de Santo Antdnio, S.A.
British Hospital Lisbon X0, S.A.
Lasercenter/Ciro

Hospital de Santiago

Hospital dos Lusiadas

SAMS - Hosptal

Hospitat da Luz

Hospdal Cuf Descobertas

Barocinica

Hospéal Frivade Santa Maria de Faro

Hospilal Particular do Algarve, S.A.

Fonte: Adaptado de DGS, Circular Normativa n® 18/DSCS/DGID de 11/08/2008.
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Quadro A 3. Centro de Elevada Diferenciagio em obesidade.

Nore Centro Hospitalar de S#o Jodo, EP.E

Fonte: Adaptado de DGS, Circular Normativa n® 19/DSCS/DGID de 12/08/2008.

Quadro A 4. Cenfros de Tratamento para acessos vasculares para hemodidlise.

CENTROS DE TRATAMENTO PAI

B3 ’ z
CENTROS DE TRATAMENTO PRVADCS %

nstituto CUF - Diagndstico @ Tralamento, S.A. - Centra de
Tratamento para Acessos Vascuiares para Hemodidlise

GEV Grupe de Estwdes Vasculares Laa

Norte
BONFMED - Cinica de Diagnostico do Bonfim, Unipessoal,
Lda
Caledal, Centro de Hemodidlise de Gaia, SA
Centro Hospialar de Coimbra, EP.E SANFL - Casa de Salde de Santa Filomena, 5.A.
Centro

NephroCare Portugal { CAV-Centro de Acessos
Vasculares Coimbra

Nephrocare Porlugal - CAV Centro de Acesso Vasculares

Centro Hospitalar de Setubal, EP.E )
iisboa

Hospal Garcia de Orta, EP E Diaverum, Nvestimentos e Servicas, Unidade de

Entrecampos

Centro Hospitaar Lisboa Central, EPE Clinica Buropa - Servigos Médicos, S A
Lisboa e Vale do Tejo

Centro Hospitalar Lisboa Norte EP.E Pluribus Didkse — Benfica, S.A

Centro Hospitalar de Lisboa Ocidental, EP.E

Centro Hospitatar Médio Tejo. EP.E
Aenlejo Hospilal do Espirito Santo de Evera, EPE
Algare HPP - Hospital de S&o Gongalo de Lagos

Fonte: Adaptado de DGS, OrientagBo n® 032/2011 de 26/10/2011.
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Quadro A 5. Centros de Elevada Diferenciag@o em Nefrologia.

Norte

Centro

REGIAO DE SAUDE

Centro Hospitalar de S&o Jodo, EP.E

Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra, EPE

Fonte: Adaptado de DGS, Circular Norm ativa n® 14/DSCS/DGID de 31472008,

Quadro A 6. Centros de Tralamento da diabeles tipo |, através da perfusdo subcutanea continua de insulina.

sAUDE

Norte

Centro

Lisboa e Vale do Tejo

CENTROS DﬁjﬁATﬁiﬂEﬁ‘Q pEmAETEs'iléc i - PERFUSAO SUBCUTANEA CONTINUA DE INSULINA

CENTROS DE TRATAMENTO FUBLICOS c. g )
Centro Hospitalar de Séo Jodo, EP.E
Centro Hospitalar do Porto, EP.E
Centre Hospitalar Vila Nova de Gaia/Espinho, EPE
Hospital de Braga
Hospital Santa Maria Maior, EF.E.
Unidade Local de Salde de Matosinhos, EPE
Unidade Local de Salde do Alto Minho, EP.E
Centro Hospitalar & Universitirio de Coimbra, EPE
Centro Hospitalar Barreiro/Montiio, EP.E Associagdo Protetora dos Diabéticos de Portugal
Hospital Curry Cabral, EP.E.
Centro Hospitalar de Torres Vedras, EP.E
Centro Hospitalar Lishoa Norte, EP.E
Centro Hospitalar Lisboa Ocidental, EP.E

Hos pital Garcia de Orta, EP.E

Fonte: Addaptado de DGS, Circular Normativa n® 17/DSCS/DGID de 04/08/2008.
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CENTROS DE REFERENCIA

Anexo 3. Prevaléncia de doengas raras segundo a Orphanet.

Quadro A 8. Lista da prevaléncia de doengas raras segundo a Orphanet.

GOVERNO DE
PORTUGAL

PHNISTERIO DA SALIDE

@

Sancomm de tecidos moles {termo genéricg)

-] Fishile anal

> Insuficiincia hepitica apuda

| Hipoglicesia tiperimutinesrica persisiene do tacteate

| Hipogonadiumo Hrigogonarintréfo cangimiin

2 | Intotertncia s dissacarideos

Uinforna difuso de obittas | grandes

- T | Westeria govis

| Sindrocoe de Brugada

" | Sindsmme de Markan

“ Sindome de Tsner

7 I Sindrome e X-Sragil

& | Apfasis bkabeal coaginita dos camay defeswtes
&3 | Espinie M

5% | Lapts etematoso cubines

TIE2 | Obesidace pos deficibncia de secetores e metacortivg-4
706 | Pesistinca do comal artesisl

157798 | Simdrome com polipyse hiperplistica

$48 | Sindrome de Koonan

1087 | Cancinoma de cllubas sscamosas da cabea e pescogo
209091 | Deficiencia de globuiing de tigacdo de tirsdna, congéita
247 | visplasia do ventricslo diseite anitmogivica
45368 | Dosnga de Merisw

335 { Trissomia X

1] Escherodernsiz

247071 | Carcinonia de chulas rensts

166 | Detecdes no cromossoms ¥

Wi | Sindome de citomeqalovine =t

1014056 | Sindrome de OT tongo de Romeano-Ped

768 - | Sindrome QT longo, faméliar

226295 | Wipotiroicismo primixio

200009 | Carcinoma ndo papilar das oblatas de bansiglo da bedgs
556 | Linkora folicuts

#  | diphocitose heseditinia

276k | Osteacondeite dissecante

7005 | Proctite por ratkagio

1569 | Criptosporiciose

26292 | Hipotirhdtsme conginile per

.3 S tooptasmone fetal

B | Telmlogin de Falict

216675 | Framposicdo das grandes artévias

60 | Amioidose

213500 [ Cancro dio ovirio eo

% Poticitamia vers

%1 | Retinite pigmentoss

63443 § Cancm gishrico

42 Hipotirpidismo conginito

467 | trsuficiéncis hipofisisia anterior Exmiiiar

318 { Estenose da wilvulz pulmona

1656 | Dermatite herpetiforme
Legenda: ** Prevaléncia a0 nascimento
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Fonle: Orphanet (2013).



a8

GOVERNO DE CENTROS DE REFERENCIA
PORTUGAL

MIMISTERIO DA SRUDE

W . e
ORF-A Dvrarvis U QRUDD 38 Seras - ooy D 3 Fup 3 » ,
Cutangile- ecimmsarie priwcini
24 Dosnce venc-ochntve hepdticy } ]
3] Maoplisives wecicrimas miliptas Sy | I
u

"2} Tctose, Hgads 20 X 166 . ;)

] Pancomtite aguuia recoirenis

Simdore e Buane
il i i lu- ' |
Toomoe Gcn0, rar L
I = | Dirgmesi gomsdal, tips X%

i3] Microdielecio 22413 y,
'+ 1| Downcas mitocomdrisis. de argew muctess (b geodrico} {97

’

9

)

4. "] Smgeome de Wikiiewns

o
R8I0 | Tuwer gastuimteskiral de orgem 80 estroms (GIST)
06 | Filwose quistics

i A Leshe cemtwal, neosatsl
1 | Loucemia agucds miu-tinobitstia (s gemério)

d foemca de Wilisbrard Mastocitose
Eshenose adntica supes-vavuivay Esclerose tberosa
AN § Limbangoma Teissomis 18
§ Sincrome de Eblers Dontos tipe 3 Apewia da premakiiade {(ADF)
Retinopatia de presnaluridade . Sicingowielis
L] : Deficiércia de acil-{oh deadrogenase de cacie: midc: Abresia das ropmas
#1657 Sindrome de Tripto H (HiB) Esclesose sistémics nbinez Emtada 8§
M. { Distonia foct 2§ Pokiartrite sew Gilor seratoich I
2092 ] Fibeose pulimona idiopstics 1 Sindmme CREST {calcingss - Futvasns tiz Saguans - 8
Y0573

", | Hipertipiteenia tipo 3 78

Cancro pusl de phuias
Hewrolitia n?

Fonte: Orphanet (2013).

Legenda; ** Prevaléncia ao nascimento
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CENTROS DE REFERENGIA ? GOVERNO Dk
PORTUGAL
MIASTERC DA SANDE
‘ Do p ] F p
Y | Simtoome do Kalimmn Widwetal
2088 | Fencha Lavingo-braques-ecafigica i %] tipofestaterwia ligads ac X
i | Cancro medular da teoide Ostagsarcons
Y- | Cstationimiia | Panaplegio esgistica, Gmilix
309 | Doena de Huntingtor 92~ £| Retinosquisis ligads ao X
DASIE | Hemnsitis A Y AN o] Sindome de Buschive-DllenorTt
588 | Osteoghaess hmperteita i P St e Bhlers-Donios Bpo 1 {EDS 1)
2080 | Sinckorme de Froms B Sindsomme de Plowe-Robin
82 | Seutromme de Sotos i ORES:| Colciftimcic
1 | Trigorooeksla = BIG| Sirdrome de Usher
GOEM - | Downca da arranhiadela do gute 3] Mecafiassindaciis {bno genircs)
SIUS. | Sindrome SUNCT 4 abolia sishiwica mittipts
733 - | Potiwiosite %" istroa méothrica e Steivert
Poliarbrite com Eion eumabinie
Hemineka £
Carcinoms esofigico -
Carcinoma neur-enidicring cutings
Degeoerescbncia cortico-hasal
Delecc3a Sp ;
Dishonnonogenese i tivide, famitie i
{ Distroka muscular facicecapolotuwea)
Doeaga te Behget
Doenga de Cushing
Estievose sistiica Ortines o 3
] Linfoma das ciibes o oasds
] Portia cotimen tarca
k; Sirdroene de Aarshog-Scott
e Stndrome de Hartrup
e sh * -] Simibome e Rtk
| Beticienia de frutose-1,6-biskostalzse
& | Discmesia cibier primiria
°{ Distrofia muscular, congérita ;
6" | DistroBias muscutas, Bpo Sucheme
| Doenga e Albers-Schonber T

foenta de Thomsen e Becker

Legenda: ** Prevaléncia ap nascimento

136

Fonte: Orphanef (2013).
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GOVERNU DE CENTROS DE
g PORTUGAL 5 DE REFERENCIA

MINFTERIO DA SALIOE

Nameso
G

DoenCa . JE e Joenas

Pulmadindoneympatia infamamorta aguda {aip)
Sndmme de Kabuki

Atands vevebeinss Juirssoenics dominatt

Moolia muscular wxpinhal prodmal {Geeo gendrico}

87| Mipwirdidisme por resfctbncia periltrica 45 Boreoras &
ki

i . | Wacardiopatis restritivg idiopdtica ou famia
Pinfigo holhosa
Peeudmaioms edstico ;
295 "3 Oueraiacenwia paleo-plarax difusa tipn Bathniar 25 27 .| Aciera metilmaiwica ioseerduel 3 vitaminn 812, met 6
135 . | Stmcmcere e teckeith- Wiedenann 25 0 | Soweme 18 XKYY
¥R | Sinchome de Gitenean z5 W9 | Sindrome de Coomelis de Laage {(di5]
70588 | Stexdome aspitagio mecorial 264 arn Sincwome de Cardir,

Fonte: Crphanet (2013).

Legenda: ** Prevaléncia ao nascimento
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GOVERNQ DE
PORTUGAL

e

D

A Stoiome de Nasrde

MINSTERIC DA SALDE

Boenca de Stitl de inicio tardio

| Doenca dle Kamnadyy

| idmocetaiia, Sgada 30 X

"1 Enlerancia & prossions com Lisingsia

" Maurolibrosatose tipo 2

| Stmcvoome de ¥ar: Der Wouce

"1 Deficiencia de 3-Hridsaiacit-LoA desidrogenase de caeias
fongas

” .i!W;Ii.!v‘h. -J.m
sinteLase

| Strcvome de Waller-Wartimg

Charcot-Marie-Tooth: Bgady 20 X

| Struame skcotiicn fetal

Sindwome de Prader-Willi

i { Maxis espinocambeloss tipe

§ .| Atz espinscembelosa, tipo 2

Az wspiriocanibelos, tipo 3

Elicogencee Bpo &

| Coneofisplasta portisads tipo rimmdlics

Hipertessdn arteria) puimonar

s3] Deficincia de ghvtait-{oA desidrogesase

] Hipertersdo pulmomar priscieia (HPP)

" Displacta esporcilorgilisstis, Tipe compoit

- Legioneloss

| Mesolfiors peritonest naligno

Oistyofis comeana. tipt macutsr

Henopatis wertors siltifocal com bingqueic de tomdulle

Distrofis musculor das dinturas aunsstenita recessia Kipo
F}

| Porfiria hepatica croics

Distrofia mustular Joko-faringea

Sincome anti-sinkstase

Poenca de Chueg-Stranss

Sindeome das (16 (termo genbricn)

1 Sindrore de Buxicl-Chiari

Sindiworme de Coffin-Lowry

Doanga de Caucher {tormo genérics)
_ | Doenga de Esabbe
" { Doengs de Memana-Pick C

Sinchome de Usher tipo 1

Sirnivome féerr-perderio-¢ Dbik

) [Ir————

Cartinoma s céslutas pequenas da bexiga

| Abwia meecedar espinhat prowimal tipo 2

Deficiéncia de oaritina cabamoitramberase

Aniidia isolada

Fibwose setroperitaneal

| Sircome de Cat oy’

| Encondwmatuse
2 -

Higotimddisma coaghite devido 3 gassagem straves da
placenta de anticorpos maternes bilicres da Fgaga &
L]

s | macwowia lrfocttica gramulzr grande de ciiudas T
Lisencetal Hpo 3 por anomakiss o geee LS 1
Lisencefalia tipo 2

Miopatia Mictinéc prowimal

1 Sindrome de Meclel

| Wiwpatia memalinita

Aoz de Edsheir

Waicopatiscacaddoss Tipc 1 (M751)

SR iR P e

Atnorfia musniiar espinhal provimgt tipo 1

Panlisia pecitedica hipoculbai

Legenda: ** Prevaléncia a0 nascimento
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Fonte: Orphanet (2013).



GOVERNOC DL
? PORTUGAL

CENTROS DE REFERENCIA

RANTS TERIC D SAUDL

Mucopotissycaridons 3 (WPS3)

Atbiwismo ocubar igado a0 X recessivo

Dixtrcfia muscular gas chrtums (e gendrico)

Hapatite Crteica ARDImLNe

] Simdmme de Alpers

3071 Stmcome de Baniet-Biedi

Deficlincia de 17-bata-higroiestasiide desidugeriase

M Lipshsscinese cimide ressorsal, jowak (doenca de Batten.

doeaca de Spiekmeyer-Yogt. (LIET)
e -

Anarim de Takayasu

Stndeome de Cowden

Stdwome de Wermier

Hemolkia A grave

Hemoflia A Kpeia

Stchome da Townes-Bxchs

271 Distonia de towdo idingatica

"2} Doenca de Slackfan-iamond

<3 Sincwome das (06 tipo

| Deficibncia da sintese de dckdos bkins :

4 Hemofilia B ligeis 06
» Hemodilis B moderadamente grave 06
90" Mucopolissacatiose tips 2 (WP52) 0%
> Pacalisiy sypranuciear progrssiv - shdmme oxticobas® 0.6
13470 | Strcome e Huries 057
M | Sindume de Wolfram 057
538 | Linkngiolriomipmatose 056

Legenda: ** Prevaléncia ao nascimento

Fonte: Orphanet {2013).
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"*| Potidactitia em espetho - dafeftos de segmentagan & 44
i | membros
| Stncopme: de Lowe
Sindeome O Sanfppo tipe A {Mucopelissacaridese tipo
3A)

Stachome pterigio poptites Jutpssdmico dominanie

.| Afa-saeoglicanopatia
Delta-sacogiicanopatia
Larcimoma das pacatiroldes.
=" | Ooenca de Wolwan
M Monfla muscular espinhi provsal o 3

564§ | Mopatia de Meyoshi
Disaase Pelizaesrs-Merzlacher

| Doenca de Niewara-Pick tipe A
334 |ipodistrofia tipe Beanfnell

4 Pubentide precocs Gamiliar independente da gonadotofing,
Y mitada ac seve eosodin

2| Strathome de Papiion-Lefevre
$2] Frmowa
3| Sicbome de Hures-Scheie

33, | Doenca de Fabiy
| Hemobtia A modesadanmnts gave
7] imamodeficiéncia combinada grave por deficibncia de
%] adenosima desamvinase
1 -] Sindoome de farth

- | Hipofosfatasia
Acrodermatite enbessptica por deficiéncia de rinco
Nia-manosidose
Deficinch conganita de fakor X
DeRcibacia de alaming-ghosflate asirotrrsfesase
{(hiperaraiiny tipe 1)
Deficidncia de proteia &
- Defichircia de patetna S

1 estrofiz mscckar s Cilisas autossteniza domirants
tige 18
s Noenca de Letiemes-Swe

i " Doenca de Linvesricke-Liswdlomy

HUNESTERD DA SALIDS

Sindeome de Serary

Coaraacio aupics da aorts

Doenca de Petizaeus-Meriacher, forma clissica

2] Hipeaglicnemia ndo-cetitics olids

A Histiacitese pulmorar das calulas de Langertians, forms

Saxopetissacaridose tipo & (WP56)

::| Deficibncia comgaeéts de Sixinoginio

Desrtes ivekhs o

: Macolipidose tpe 2

=1 Owtmodisplaia
isocoencefalnpati escleresarte

Sintvome e Hermossiy-Fudizk

Bets-wunosioss

Studiome tle Alstror

Bisbolis musculs congasita de Lilrich

Distrofia muscular das ciybaes. 2Qnssmics rcessiva tips
B

Posodixeinse

*1 Apenloplasminenia

| Agamaglobuboemi Bgada a0 X

Mplasia da tibia - ectrodkactiia

dminamte. the apresentag3c na inkincia

il ] Leimo cifuss - sthdp

Doewca de {reutzfekit-Jakob

1 Poenca de Refium

Tntowizardo pot moiguicina

e Kpot

Fonte: Orphanet (2013).

Legenda: ** Prevaléncia ac nascimento
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MANTSTERIO DA SMIDE

E R

| Lewrodistioka metacrom ey

Doenca pG e A6

Levcemiz meidomonoctiics el

| Neumgatiz motors awonal, aguda (AMAR)

ix

Newuropaila, sersitiva ¢ motng, miotdl, agucs

| Newtropea ks

| Strebome de cobria R

Strchome de Crigher-Nafiar

¥ Sieximme de encefropata mic-new-gesto-intestira

Strdome de Evars

‘| Stexdome de usner ipo 2

| Stmciomme de Wckote-Aurich

| Urticada ndugitta ozin Tris, Laemiliar

Beta-sarcoghicaropsta

| Disptasia espar dilnmetaisii, tipo Kaviowsi

'} Downga ce Lafos

| Eptdermpeise dalrosa jurcivela:

g

- | Betutisme

Geficiéreia congérita o¢ fatar XIII

-t Deficidncia de Geor E

" Toenca ce Leber pias

<] Stebome de Naegelr Franoeschati-Jadassobr

Deficiencia de cartamniiosfaio simetace

}

'] Bistmofia mustular zonghrita por deficianda de infagrina

| Doerga de Peiizses-Merrhacher, forma nepnatal

Doenga ot Pelizasus-Mermbacher, forme wansivbria

Linfoms mepairecpinico de coiutzs T

Smorome de ubeala congenita

Daeaca de Gaucher pesinatal letat

Doenca oe Gascher tipn Z

Mucopoiisacardoze tipa ¥

| Progerta

“ERIEREY

1 Acidemia proprieics

Legenda; ** Prevaléncia ao nascimento

Fonte: Orphanet (2013).
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