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Enquadramento

A Agéncia de Investigacao Clinica e Inovacdo Biomédica (AICIB) e a Associacdo
Portuguesa de Medicina Geral e Familiar (APMGF), através do seu Departamento de
Investigacao, pretendem contribuir paraapromocao e desenvolvimento daInvestigagdo
Clinica (IC) em Cuidados de Saude Primarios (CSP) em Portugal, nomeadamente
através da criagdo e desenvolvimento de infraestruturas de apoio a IC. Nesse sentido,
e seguindo o modelo internacionalmente reconhecido das Practice-Based Research
Networks (PBRNs), foi elaborado este documento de apoio a constituicdo de PBRNs
em CSP em Portugal.

O que sao PBRNs?

S&o redes de profissionais de unidades de cuidados de satude primérios, em ligacdo
com académicos e/ou profissionais de outras unidades de cuidados de salde, que
trabalham em colaboragdo com uma missdo e foco comuns. Essa missdo consiste na
criagdo de uma cultura de investigagdo em CSP, no desenvolvimento de investigacao
clinica relevante e aplicavel, que permita responder a questdes que emergem da pratica
clinica diaria, e na translagdo do conhecimento cientifico para a prética clinica. Desta
forma, introduzem inovagédo, proporcionam o acesso a tratamentos e intervengdes, e
melhoram a qualidade dos cuidados prestados, promovendo a prestacao de cuidados
de salde baseados na evidéncia de mundo real.

Quais sao as vantagens?

O desenvolvimento de PBRNs estd fortemente ligado ao desenvolvimento da
investigagdo clinica em cuidados de salde primérios e a criacdo de departamentos
académicos de MGF. Por outro lado, as PBRNs com apoio académico em termos de
infraestrutura e suporte tecnolégico, contribuem para departamentos académicos com
aumento de produgdo cientifica e publicagdes com maior impacto na pratica clinica.
As PBRNs oferecem também a oportunidade aos investigadores académicos de
estabelecerem parcerias com profissionais de salide e com as respetivas comunidades
de utentes e desenvolverem investigagao clinica translacional.
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As PBRNs incentivam ainda a colaboragao entre os varios profissionais, promovendo
uma abordagem multidisciplinar e multicéntrica para a investigagao clinica.

Aevidénciamostraque ainvestigagdo organizadaem PBRNs contribui paraamelhoriados
cuidados prestados e dos resultados de saide. O desenvolvimento de PBRNs esté igual-
mente associado a implementagao de inovagdo na prestagdo de cuidados e a aceleragao
de reformas na drea dos cuidados de satide primarios. As evidéncias geradas pelas PBRNs
tém o potencial de influenciar politicas de salide, orientando decises e estratégias para
melhorar o sistema de saude.

As PBRNs promovem a investigagao centrada no paciente e na comunidade e com base
em dados do mundo real. Permitem desenvolver investigacao no sentido de responder
a questoes especificas da populagdo servida ou responder a questdes tendo em conta
as carateristicas especificas dessa comunidade. Esta abordagem permite reduzir os
custos dos cuidados de saude e traduzir os resultados da investigacdo em melhoria
efetiva dos cuidados prestados. Por outro lado, a proximidade com os utentes facilita
o seu recrutamento para os estudos, o que é particularmente relevante em relagéo a
populagdes especificas ou habitualmente pouco representadas em estudos clinicos.
Isto contribuiu para aumentar o acesso da populagdo a tratamentos inovadores e para
aumentar a diversidade populacional nos estudos, o que favorece o seu interesse
cientifico e traz beneficios a toda a comunidade.

Do ponto de vista dos profissionais envolvidos, facilita o desenvolvimento e satisfagédo
profissionais e contribui para a formagéo e o estimulo profissional.

As PBRNs criadas em Portugal poderao integrar redes globais de PBRNs, potenciando a
colaboracéao internacional, o trabalho conjunto e a partilha de conhecimento, recursos,
boas praticas e evidéncia entre as varias PBRNs existentes mundialmente.

Estas redes de investigagdo encontram-se implementas em mais de 50 paises da
Europa, América do Norte e Oceénia. Ao longo de 5 décadas, as PBRNs geraram
novos conhecimentos cientificos, inovacées em salde, novas metodologias de
investigagdo, evolugbes em tecnologias de informagédo e programas de melhoria
da saude que foram, em alguns casos, suportados pela legislagdo nacional.
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Quais os tipos de estudos realizados?

As PBRNs podem desenvolver todos os tipos de estudo, desde estudos observacionais
até estudos de intervencao, incluindo ensaios clinicos em contexto da vida real. Estes
ultimos sdo uma necessidade premente para a geracao de evidéncia para a prestagédo
de cuidados de satde de qualidade e custo-efetivos.

Habitualmente, os profissionais envolvidos em PBRN estdo interessados em perguntas
de investigagdo que estdo intimamente relacionadas ao seu trabalho didrio e que séo
aplicaveis as condigdes do mundo real.

Sdo exemplos de érea de investigacao promovida através de PBRNs em CSP:

e Estudo dos processos de cuidados assistenciais, continuidade e coordenagdo de
cuidados;

e Estudo dos métodos de prevencao, diagndstico, abordagem e acompanhamento
de doencas;

e Medicdo da eficicia dos tratamentos em contexto de mundo real;

* |dentificacao de novas questdes clinicas e novas questdes de investigagdo baseadas
na pratica;

* Estudo daadesdo a mudanga de comportamento e da adogao de novas modalidades
de tratamento;

e Estudo do conhecimento e das preferéncias dos utentes e das comunidades.

A realizacao de investigagdo em contexto de CSP através de PBRNs permite algumas
particularidades:

e Explorar o potencial da proximidade entre os utentes e os médicos/profissionais de
saude;

e Fornecer o contexto para testar melhorias no sistema de prestacdo de cuidados de
saude primarios;
e Tirar partido da abrangéncia maximizando o nimero de utentes que tém acesso e

beneficiam da inovacdo médica;

* Adaptar o atendimento aos utentes individuais e as comunidades, melhorando os
resultados de saide da populagao.
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Qual a modalidade de implementacao proposta?

A implementagdo de PBRNs pode ser efetuada por iniciativa de um grupo de
profissionais de uma ou varias unidades de salde (normalmente com proximidade
regional) que se organizam no sentido de desenvolver investigagdo estruturada e com
uma infraestrutura de suporte (habitualmente providenciada por uma ligagdo com a
unidade hospitalar, academia, organizacao profissional ou instituto de investigagdo).
Existe ainda a modalidade de implementagdo através da iniciativa de uma entidade
promotora que recruta profissionais interessados (a nivel regional/nacional) e cria um
registo central.

Arecente criagdo de Unidades Locais de Satude (ULS) é uma oportunidade para a criagado
e desenvolvimento de infraestruturas de apoio a IC em CSP e para a realizagdo de
estudos clinicos em CSP com o apoio dos Centros de Investigagdo Clinica ja existentes
a nivel hospitalar.

A criagdo de PBRNs assenta num espirito de trabalho colaborativo, com uma
missdo comum, desenvolver a Investigacdo Clinica em CSP de forma a melhorar
a prestagdo de cuidados de salide e o estado de salide da populagédo

Como sao constituidas?

A proposta dos principais componentes para a criagao de uma PBRN estd detalhada
abaixo na Tabela 1. De notar que esta proposta deve ser adaptada a cada PBRN de
acordo com o seu contexto e carateristicas particulares.

No Anexo | sao detalhados alguns aspetos e fornecidas orientagdes gerais relacionados
com os pontos descritos na Tabela 1 (estrutura e elementos-chave para a criagédo de
uma PBRN). Para acesso a mais informagdes podem ser consultadas as referéncias
bibliogréficas listadas no final do documento.
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Tabela 1 — Proposta da estrutura e elementos-chave para a criagdo de uma PBRN

I. Informacéo
basica

Il. Membros

Ill. Parceiros

IV. Infraestrutura
e Governagao

V. Plano de
atividades

VI. Avaliacao
e monitorizacao
continua
de atividades

Nota final

a. Nome,
Contatos, Data
de Criacao
e Localizagdo

a. Equipa
de investigacdo

a. Parceiros
e sua contribuicdo

a. Recursos
fisicos, materiais
e equipamentos

a. Atividades

de investigacdo

a. Relatério
de atividades

b. Missao
e visao

b. Equipa
de suporte

b. Ligagao
e envolvimento
comunitario

b. Governacao
e estratégia

b. Atividades de
gestao e suporte

b. Monitorizacdo da

atividade da PBRN

Elementos-Chave

c. Objetivos

c. Equipa
de gestao

c. Colaboracédo com
outras infraestruturas
de investigagdo e
outras PBRNs

c. Organigrama

c. Outras atividades

c. Indicadores

A informacao constante neste documento foi baseada numa revisdo da literatura sobre
o tema. O seu conteldo pode e deve ser ajustado as circunstancias e necessidades
praticas observadas ao longo da implementacao das PBRNs em Portugal, bem como
a luz de novas informacdes e publicagdes. Cada PBRN é um projeto em constante
adaptagdo fruto do seu crescimento e evolugdo, o que se deve refletir na revisao e

atualizacdo da documentacgédo associada, sempre que necessario.
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DETALHE DA PROPOSTA DE ESTRUTURA
E ELEMENTOS-CHAVE PARA A CRIACAO
DE UMA PBRN

I. Informacao basica

Neste item devem ser definidos os elementos que fazem parte da identidade e dos

principios basilares da PBRN.

Nome (e sigla ou acrénimo, caso exista).

Contatos e imagem (e-mail, pagina web, logétipo). A PBRN deve ter, pelo menos,
e-mail de contacto oficial.

Data de criacéo.

Localizagdo (sede): espago fisico disponivel para desenvolvimento de atividades
relacionadas com a PBRN e armazenamento de material/equipamento da PBRN.
Este local deve ser acessivel aos membros da PBRN.

Ambito: local, regional, nacional ou internacional.

Diretor: nome, breve resumo biogréfico, contato de e-mail e telefénico. Para mais
informacgdes ver a secao I, alinea c) “Equipa de Gestao”.

Instituicdo representante: a instituicdo que representa a PBRN e é responsavel pela
sua gestao financeira. Esta poderé ser, por exemplo, a afiliagdo do diretor ou de uma
parcela significativa dos membros da equipa de investigagao.

O responsavel maximo da instituicdo representante deve assinar um documento
a confirmar ser a instituigdo representante da PBRN, assim como a declarar qual a
sua contribuicdo para a PBRN (ex: gestdo financeira, disponibilizacdo de recursos
humanos, espacos ou equipamentos, financiamento, etc.).

Missdo e visdo: o projeto deve ter uma declaragdo de misséo e visdo clara, partilhada
e aceite pelos membros e pelos parceiros.

Objetivos: devem ser descritos os principais objetivos da PBRN.
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Il. Membros

Os membros que integram uma PBRN devem ter interesse e disponibilidade para
integrar a rede e desenvolver as atividades acordadas. Deve ser clara a contribuicao de
cada membro para a rede. Como forma de formalizar a integragdo de cada membro
na PBRN deve ser assinada uma declaragao de compromisso com a missao e objetivos
da PBRN e com o contributo especifico do membro para a rede. Sempre que possivel,
deve ainda ser definida a carga horéria dedicada a colaboragcdo na PBRN. Caso esta
colaboracdo ocorra dentro do horario de trabalho, esta alocacdo deve ser autorizada
pelo responsavel da instituicdo onde desempenha fungdes.

Dentro de uma PBRN existem 3 principais categorias de membros a ter em conta:

a. Equipa de investigacao (El)

Profissionais que desenvolvem os estudos clinicos. A maioria dos elementos da equipa
de investigagdo de uma PBRN s&o profissionais de satide. Outros elementos da equipa
de investigagdo podem ser: investigadores de institutos de investigagdo e da academia.

Os membros da equipa de investigacdo sao elementos centrais numa PBRN. O seu
papel é gerar e aperfeicoar ideias para perguntas de investigacao baseadas na pratica
clinica, desenvolver e implementar estudos de investigagdo, preferencialmente, em
cooperagao, e ainda aplicar e disseminar os resultados dos estudos realizados. Além das
atividades de investigagcdo podem estar envolvidos nas atividades de gestdo da PBRN.

A experiéncia prévia em investigacao clinica € uma mais-valia, mas ndo é essencial.

Os membros poderdo ter vérios niveis de participagdo, desde o envolvimento no
desenho e realizagdo dos estudos até a colaboragédo pontual nos estudos/ensaios.

Por cada unidade de satde ou instituigdo cujos profissionais participem na PBRN deve ser
identificado um responsavel pela articulagdo com a equipa de gestao (ponto focal - PF).

b. Equipa de suporte (ES)

Profissionais de apoio a realizagdo de estudos clinicos e/ou de apoio a gestdo da
PBRN. Exemplos de elementos que podem integrar esta equipa: assistente técnico ou
administrativo, coordenador de estudo, gestor de projeto, bioestatistico, bibliotecario,
informatico, epidemiologista, analista de dados, gestor de bolsas e financiamento.

c. Equipa de gestao (EG)

Profissionais responsaveis pela gestdo da PBRN, nomeadamente o diretor e o
coordenador da PBRN.
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Diretor da PBRN - E o responsavel pela gestdo da PBRN, incluindo a gestao financeira,
e pelo planeamento estratégico. As suas responsabilidades incluem:

* coordenaradefinicdo damissdo, visdo e objetivos, assim como da respetiva estratégia;
» definir a proposta de plano de atividades;

* garantir que os projetos de investigagdo propostos sdo avaliados a luz da missao e
objetivos estabelecidos para a PBRN, assim como dos seus recursos e capacidade
instalada;

* procurar e promover oportunidades de investigagdo, financiamento e colaboragdo
para a PBRN;

® recrutar potenciais novos membros e novos parceiros para a PBRN;

* presidir as reunides da PBRN;

* supervisionar as atividades dos membros da PBRN;

e fazer a gestdo administrativa, nomeadamente dos recursos humanos e financeiros;
* assumir a representagdo e comunicagao institucional.

Uma parte das responsabilidades e tarefas pode ser delegada a outros membros da
rede ou érgdos de gestdo.

E comum as PBRNs estabelecerem-se em torno de um reconhecido “entusiasta da
investigagdo” e lider dedicado com interesse em melhorar prestagdo de cuidados de
salde primarios, desenvolvendo novo conhecimento e, nalguns casos, influenciando
politicas de satde.

O diretor é, habitualmente, um médico de cuidados primarios, mas pode ser um
investigador doutorado ou um administrador sénior. A formagao ou experiéncia em
investigacdo clinica é desejavel. Conexdes com a comunidade sdo uma mais-valia.

Coordenador da PBRN - Assiste o diretor nas atividades administrativas da PBRN,
da apoio aos elementos da rede e aos projetos de investigagdo. As fungbes que o
coordenador pode assumir incluem:

e Administrador de infraestrutura, sendo responsavel por manter a comunicagdo
através da rede e a articulagdo com os pontos focais. As suas tarefas incluem, por
exemplo, gerir o e-mail oficial da PBRN, desenvolver e manter a pagina web e a
newsletters; organizar e planificar reunides.

e Gestor de projetos de investigagdo. As suas tarefas incluem:

o identificar oportunidade de financiamento e apoiar a submissado de candidaturas
a financiamento;
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o apoiar os investigadores principais na execug¢do dos estudos de investigagao;
o  contratar, treinar, alocar e supervisionar pessoal de apoio a investigacao;

o organizar, supervisionar e agilizar o fluxo de trabalho dos projetos;

o  supervisionar a gestdo dos orcamentos de estudo de investigagao.

* Assistente do diretor, nas tarefas de manutencéo e crescimento da rede, executando

tarefas como:
o auxiliar no recrutamento de novos membros para a PBRN;

o manter atualizada uma base de dados com informacao acerca dos membros e
das atividades de investigagao;

o identificar problemas ou dificuldades dos membros e destes com a PBRN;
o servir de elemento de ligagcdo a comunidade.

Coordenadores bem-sucedidos geralmente tém formacdo e experiéncia tanto em
investigagdo como em gestdo de projetos e de servigos de salude.

lll. Parceiros

O estabelecimento de parcerias com diferentes entidades é essencial pois permite a
partilha de recursos, o fortalecimento da infraestrutura da rede, o desenvolvimento de
investigagdo multidisciplinar e de maior impacto, e a maior competitividade perante
oportunidades de financiamento.

Sdo exemplos de entidades parceiras de uma PBRN: academia, unidades prestadoras
de cuidados de saude, Centros Académicos Clinicos (CAC), Centros de Investigacédo
Clinica (CIC), centros/institutos de investigacdo, sociedades cientificas, organizagdes
profissionais, associagdes de doentes, entidades da comunidade, industria, organizagdes
governamentais ou ndo governamentais. Podem ainda ser estabelecidas colaboragdes
com outras PBRNs a nivel nacional ou internacional. As instituicdes parceiras podem
pertencer ao setor publico, privado, publico-privado ou social.

As instituicdes onde os membros da PBRN desempenham funcbes, caso nao sejam
a instituigdo representante, devem constar na lista das entidades parceiras da PBRN,
como forma de apoiarem e autorizarem a participagdo dos seus afiliados na PBRN.

Na preparagdo de reunides com potenciais parceiros, a PBRN deve elaborar uma
apresentagdo com a informacao basica sobre a PBRN. Além da descrigdo do projeto
em si, deve ser explicado qual o beneficio da participagdo como parceiro e ser discutido
o contributo do parceiro para a PBRN.
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O responsavel maximo de todas as entidades parceiras deve assinar um documento
a declarar o seu apoio e a sua participagdo como parceiro, com definicdo da sua
contribuicdo (ex: recursos humanos, espacos, equipamentos, financiamento, etc.).

IV. Infraestrutura e Governacao

a. Recursos fisicos, materiais e equipamentos

Para operar, a PBRN necessita de ter alguns recursos fisicos, materiais e equipamentos,
como um espago fisico préprio / sede (que pode ser partilhado), equipamento
informatico e material de escritério, equipamento biomédico, etc. Devem ser
listados os recursos considerados necesséarios para o funcionamento da PBRN.

b. Governacao e estratégia

A lideranca forte, a comunicagdo multidirecional e a governanca participativa sao fatores
associados ao bom desenvolvimento da PBRN.

As PBRN podem ter estruturas organizacionais e de governanga simples, em que o
conjunto dos seus membros funciona como comité Unico, liderado pelo diretor. Por
outro lado, também podem existir redes com estruturas mais complexas em que existe
um ou mais conselhos (ex: Conselho Diretivo, Conselho Consultivo Clinico, Conselho
Consultivo Comunitario).

Deve ser descrita a estrutura da PBRN, quais as respetivas responsabilidades e qual o
modelo de tomada de decisao e de participagdo nas atividades da rede e nos processos
de gestdo. Em particular, em relacdo ao processo de decisdo sobre os estudos de
investigagdo a desenvolver e a respetiva monitorizagdo, avaliagdo e divulgacao de
resultados.

O alinhamento, o compromisso e o trabalho colaborativo para um objetivo estratégico
comum sdo aspetos basilares destas redes. Assim como o recurso a uma abordagem
conjunta para encontrar solugdes para os desafios.

Os membros devem estar integrados e ter uma nogdo da contribuicdo de cada um para
a PBRN, assim como uma visdo clara de desenvolvimento individual e coletivo futuro.
Deve ser definida entre todos, mediante proposta do Diretor da PBRN, a missdo, os
objetivos e a respetiva estratégia a seguir para o desenvolvimento da PBRN a curto,
médio e longo prazo.

Todos os membros e entidades devem serenvolvidos no planeamento e desenvolvimento
da PBRN. Esta interagdo pode ser feita, por exemplo, através de reunies, workshops
ou féruns de discussao.
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c. Organigrama

A estrutura organizacional definida deve ser representada esquematicamente sob a
forma de organigrama.

V. Plano de Atividades

A PBRN deve definiranualmente o seu plano de atividades, onde se inclui a descrigdo das
atividadesadesenvolveredosresultadosaalcangar,assimcomoarespetivacalendarizagéo.
O plano de atividades deve ser realista e sustentavel tendo em conta a estrutura,
capacidade e recursos da PBRN, assim como o impacto e viabilidade das atividades
a desenvolver. Neste plano devem ser incluidas as seguintes tipologias de atividades:

a. Atividades de investigacao (Al)

Definir a agenda de investigagdo e os projetos de investigagdo a realizar pela PBRN.
Neste item devem ser tidos em conta alguns aspetos essenciais:

* Definir linhas tematicas e tipos de estudos clinicos prioritarios a desenvolver pelos
membros da equipa de investigagdo da PBRN. Esta selecdo deve ter em conta os
seguintes fatores:

o as necessidades da populagao;

o os projetos e estudos em desenvolvimento (tanto a nivel nacional como
internacional);

O aexperiéncia e os recursos existentes na PBRN;
o as colaboracdes, parcerias e financiamento existentes;

o a relagdo custo (tempo e recursos) dos projetos versus o impacto previsto
na melhoria da prestacao dos cuidados e na sustentabilidade da PBRN e do
sistema de salde; e

o aviabilidade de implementacao dos resultados dos estudos na pratica clinica.
* Focar nos projetos colaborativos realizados em rede.

* Integrar a contribuicdo da comunidade e dos utentes, nomeadamente através do
modelo Community-based participatory research.

e Assegurar a contribui¢do ativa dos membros e dos parceiros na definicdo da agenda
e no desenvolvimento dos projetos de investigagéo.

e Considerar as agendas de investigacdo nacionais e internacionais emanadas por
entidades de referéncia.

"
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* Explorar pontos de convergéncia de teméticas de interesse com entidades como
sociedades cientificas e empresas da drea farmacéutica, dos dispositivos médicos
e de software médico. O intuito é o desenvolvimento de projetos em parceria que
possam constituir uma fonte de financiamento para a PBRN.

Apds a definicdo da agenda de investigagao, devem ser definidos quais os projetos de
investigagdo a serem conduzidos pela PBRN, quais os membros e parceiros que vao
participar e qual a sua contribuigdo.

b. Atividades de gestao e suporte (AGS)

b1. Retencao e recrutamento de membros e parceiros

Definir as atividades previstas para manter e/ou recrutar novos membros (em particular,
membros da equipa de investigacao) e parceiros para a PBRN.

b2. Plano de formacao

Deve ser definido um plano anual de formagdo onde conste, pelo menos, uma agao
de formacdo. Para tal deve ter-se em conta as necessidades formativas, de acordo
com os interesses, as lacunas e a experiéncia individuais dos membros da PBRN, mas
também, as necessidades em termos da estratégia e plano de atividades da PBRN.
Pode ser considerada formagdo realizada em colaboragdo com os parceiros ou com
outras entidades.

A formacdo em Boas Praticas Clinicas de acordo com o ICH (International Conference
on Harmonisation), na sua versao atualizada é tematica de formacao obrigatéria para
todos os elementos envolvidos na concegdo, condugdo, supervisdo ou gestdo de
estudos de investigagao clinica.

b3. Plano de comunicacao

A comunicacdo é uma ferramenta basilar em todas as fases do desenvolvimento
de qualquer projeto colaborativo.

Deve ser definido um plano anual de comunicagado onde consta, pelo menos, uma via
de comunicagédo entre equipa de gestdo e os restantes membros e parceiros da PBRN
que seja regular, adaptada e bidirecional.

A par da comunicacao interna deve ser desenvolvido também um plano de comunicagéo
externa, de forma a dar visibilidade a PBRN e aos seus membros e parceiros, disseminar
o trabalho da PBRN, assim como potenciar colaboragées e financiamento.
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b4. Manual de procedimentos

Devem ser elaborados e difundidos a todos os membros procedimentos internos que
permitam agilizar, sistematizar e harmonizar os processos e circuitos relacionados com
as principais atividades da PBRN.

b5. Plano de gestdao documental

Deve ser definido um sistema de armazenamento e gestdo de informagéo relativa a
PBRN e as suas atividades acautelando a seguranca, confidencialidade, atualizacéo,
integridade e conservacao dos dados. Deve ser mantido um registo dos membros e
parceiros da PBRN, assim como das atividades desenvolvidas e em desenvolvimento.

bé6. Orcamento

Para o funcionamento da PBRN e a realizacdo das suas atividades é essencial definir o
respetivo orcamento, assim como as fontes de financiamento.

Deve existirumainstituicao responsavel pela gestao e sustentabilidade financeirada PBRN
(instituicdo representante). Esta instituicdo deve ser capaz (em termos legais e fiscais) de se
candidatar a financiamento e de receber as respetivas quantias; assim como, de proceder
a sua gestdo financeira, quer no ambito da gestdo da PBRN e da articulagao financeira
com os parceiros, quer no contexto da execugao dos projetos a desenvolver pela PBRN.

b7. Plano de sustentabilidade financeira a 5 anos

A sustentabilidade financeira da PBRN é um dos maiores desafios ao estabelecimento,
manutengdo e desenvolvimento das PBRNs. Assim sendo, é fundamental procurar
fontes de financiamento para apoiar o estabelecimento e as atividades iniciais da PBRN,
assim como definir estratégias de captagdo e manutencao de apoios e financiamento.

Séo exemplos de fontes potenciais de financiamento: apoio institucional, bolsas e
prémios, ensaios clinicos, patentes, promotores de estudos clinicos como a industria
farmacéutica e de dispositivos médicos, associagdes profissionais, empresas privadas,
programas nacionais e internacionais de financiamento, como o programa-quadro de
investigagdo e inovagdo da Unido Europeia - Horizonte Europa, agéncias financiadoras,
mecenato, etc.

Devem ser tidos em conta no plano de sustentabilidade, os recursos necessérios para o
desenvolvimento dos projetos de investigacao, a sua divulgagédo e a sua implementagao
pratica, assim como os recursos necessarios para a manutengdo e desenvolvimento da
estrutura base da PBRN e as respetivas atividades associadas.
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c. Outras atividades

Adicionalmente, podem ser desenvolvidas outras atividades que sejam consideradas
relevantes para o desenvolvimento e objetivos da PBRN. Sdo exemplos:

e Participagdo em eventos e iniciativas de promogéo da IC;

* Projetos de promogéo da literacia em salide e da IC na comunidade.

VI. Avaliacdo e monitorizacdao continua de atividades

a. Relatério de atividades

A PBRN deve elaborar um relatério de atividades anualmente, onde se inclui o balango
de desenvolvimento do projeto, das atividades associadas e respetivos resultados,
nomeadamente o impacto da PBRN, tendo em conta o plano de atividades previamente
definido. Deve ainda ser elaborado um relatério de contas.

O relatério de atividades deve ser tornado publico e divulgado entre todos os membros
e os parceiros da PBRN.

b. Monitorizacao da atividade da PBRN

A PBRN deve monitorizar e avaliar regularmente a sua atividade e progresso em relagéo
aos objetivos estabelecidos, assim como fazer os ajustes necessarios para melhorar a
eficicia e resultados da rede.

c. Indicadores

Deve ser definido um conjunto de indicadores que servem de guia para avaliagdo
periédica das atividades desenvolvidas e do respetivo impacto. Em particular, deve ser

inidoum si valiaca [ j investigaca uni
definido um sistema de avaliagdo do impacto dos projetos de investigagdo nas unidades
de satide dos membros da equipa de investigagdo e nos utentes/comunidades servidos
pelas mesmas, nomeadamente através de questionarios aos profissionais de saide e
aos utentes/comunidades.
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Alguns exemplos de indicadores a monitorizar (com periodicidade minima anual):
1. N.? de membros da PBRN por tipo (El, ES, EG)

2. N.° de membros da PBRN provenientes de CSP

3. N.° de parceiros da PBRN

4. Nivel de satisfacdo dos membros com a PBRN

5. N.° de membros da El com tempo protegido para as atividades da PBRN/ atividades
de IC

6. N.° de estudos clinicos da iniciativa do investigador ativos (por tipo de estudo)

7. N.° de estudos clinicos da iniciativa do investigador iniciados (por tipo de estudo)
8. N.° de questionarios de exequibilidade de ensaios clinicos respondidos

9. N.° de ensaios clinicos iniciados

10. Tempo (em n® de dias) de decisdo da Comissdo de Etica Competente para estudos
clinicos da sua area de competéncia

11. N.° de candidaturas de estudos clinicos a financiamento externo nacional e/ou
internacional

12. N.° de estudos clinicos com financiamento externo nacional e/ou internacional
13. N.° de publicagdes em revistas indexadas com indicagdo do respetivo quartil
14. N° de comunicagdes cientificas em eventos nacionais e internacionais

15. N.° de estudos clinicos realizados com impacto na pratica clinica/melhoria prestagéo
dos cuidados satiide/melhoria de satide da populagéo.
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