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Introducdo Portugal

Em conformidade com as disposicdes legais e estatutarias, a Direcdo da RD-Portugal,
Unido das Associacdes das Doencas Raras de Portugal, adiante referida como RD-Portugal
ou RDPortugal.pt, submete a apreciacdo da Assembleia Geral de Associados o presente
documento contendo o Plano de Atividades para o exercicio de 2024.

A RD-Portugal, tem por missdo promover a defesa e promocdo dos direitos e interesses
das pessoas afetadas por Doenga Rara e/ou com deficiéncia provocada por esta e suas
familias, em ordem a integracdo social e familiar dos seus membros, mitigando a
desigualdade e discriminacdo destas pessoas, em estreita colaboracdo com as suas
associadas.

Nos ultimos dois anos, promovemos unido na voz das Associadas, nos objetivos e
resultados comuns, mediando desafios especificos de cada uma. Continua a ser o nosso
objetivo primordial o aumento do conhecimento e da investigagdo em DR. Tendo nés os
dados da vida real, o conhecimento e a experiéncia, incidiremos muito na procura de
parceiros que connosco busquem iniciativas de solucGes inovadoras para as DR. Somos
ja 43 Associacdes de Doencas Raras e continuaremos a agregar quem se queira juntar a
nds na busca deste objetivo comum — mais qualidade de vida, seguranca e bem-estar
para as pessoas com doengas raras e as suas familias.

Desde a constituicdo da RD-Portugal a 29 de maio de 2021 e prosseguindo a estratégia
desenhada, o Plano de Atividades proposto baseia-se em 5 grandes linhas:

Comunicagdo, Divulgacdo e Sensibilizacao;

Aprofundamento de relagao com os parceiros nacionais e internacionais;
Plano Nacional Intersectorial para as Doengas Raras;

Edificio Digital das DR (RDPortugal.pt);

Capacitagdo Social das Pessoas com Doenca Rara e Cuidadores Informais.

A

Manteremos o modelo de busca de financiamento, garantindo a existéncia de verba
necessaria antes do inicio de qualquer iniciativa, por razdes de sustentabilidade,
transparéncia e rigor.

Comunicacao, Divulgacao e Sensibilizacao

A sensibilidade geral da populacdo para as doencas raras e o investimento de que é alvo
a procura de solugdes, tratamentos e curas, justifica a existéncia de um foco permanente
nestes 3 aspetos de modo a manter a atencdo sobre as DR. Assim, as atividades incluem:
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Roadshow: duas das preocupagdes expressas repetidamente pelas pessoas afetadas Porty ga |
por DR tém a ver com 0 acesso a consultas de especialidade e 0 acompanhamento
multidisciplinar destas familias. Este projeto criado e implementado pela RD-Portugal
pretende fazer-nos chegar mais perto de quem tem a influéncia direta e a
responsabilidade para melhorar esses acessos, acompanhamento e cuidados
humanizados. Este projeto foca-se em dois objetivos centrais:

a) Conhecer e dar a conhecer a RD-Portugal aos hospitais com consulta de DR;

b) Conhecer os hospitais do interior do pais e mapear as diferencas do percurso das
pessoas e familias no acesso a salde e as necessidades sociais, nas diferencas de
acesso as entidades no litoral e no interior do pais, de modo a mitiga-las ao
maximo.

Informar sem Dramatizar (IsD): Este projeto tem um papel central na divulgacdo e
sensibilizacdo da sociedade portuguesa para as DR, comecgando nas escolas e chegando
a toda a comunidade. A evolu¢dao do IsD pode ser acompanhada pelos intervenientes,
interessados e financiadores no site da RD-Portugal. A angariacdo de fundos é uma
constante para este projeto que ja chegou a mais de 5 mil alunos das escolas portuguesas.

Mascote: ndo tendo sido possivel a sua concretizacdo no ano de 2023, transita para o ano
de 2024 a criacdo da mascote da RD-Portugal, em varios formatos, potenciando o
financiamento continuo bem como a divulgacdo das atividades da RD-Portugal.

Aprofundamento de relagdo com os parceiros nacionais e
internacionais

Desde a primeira hora foi essencial o estabelecimento de uma rede de parcerias entre a
RD-Portugal, na qualidade de representante de mais de 40 associacdes de pessoas que
vivem com doenca rara e, outras entidades publicas, privadas ou sociais no cumprimento
da sua missdo. O trabalho desenvolvido nos primeiros 2 anos foram frutiferos e exigem
continuidade e aprofundamento. Assim, entre outras atividades, propomo-nos:

e promover o 32 encontro do Conselho Cientifico da RD-Portugal, criado em maio
de 2022, com mais de 30 especialistas de exceléncia nas varias areas que afetam
as Doencas Raras e deficiéncia por esta gerada. Na sequéncia do 12 encontro em
novembro de 2022 e do 292 encontro cerca de um ano depois, pretendemos
envidar os esforgcos para que aconteca pelo menos uma vez por ano, durante o
segundo semestre;

e dar continuidade a visitas a Centros de Referéncia de Doencgas Raras e Centros
Hospitalares que tratam DR, avaliando o percurso da Pessoa com DR, e, elaborar
um mapa que possa contribuir para a Estratégia Integrada para as Doengas Raras;
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e promover reunides com a Academia no sentido de perceber que tipo de Po rtquI
estudos estdo a desenvolver e avaliar propostas que possam enderecar
problemas das DR;

e garantir a impressdo, a divulgacdo e a distribuicdo, pelas instituicdes com
consulta de DR, do folheto da RD-Portugal destinado a recém-diagnosticados
com DR e envidar esforcos para que a possibilidade de impressdo, além das
copias recebidas, esteja disponivel aos médicos de DR quando necessitem;

e acompanhar e encaminhar as pessoas com DR e as suas familias, nas diligéncias
necessarias a aquisicao dos seus direitos, seguranca e bem-estar, para com as
associagles que representem as doengas raras que tenham prosseguindo o
trabalho realizado desde a fundacdo da RD-Portugal;

e promover uma iniciativa, com inicio no més das Doencas Raras continuando pelo
resto do ano, que contribuird para a divulgacdo da RD-Portugal na sociedade, mas
também nas comunidades de profissionais de salde, investigadores e estudantes
de medicina. A proposta passa por aproveitar as sessdes clinicas nos hospitais
para uma apresentacao de sensibilizacdo para as DR, de divulgacdo da propria
RD-Portugal, do trabalho desenvolvido na advocacia do cidaddo afetado por DR
e para a importancia do contacto e apoio prestado pelas associagdes de doentes;

e assinalar o Dia Mundial das Doencas Raras (DDR), a 29 de fevereiro, de acordo
com plano resultante do trabalho realizado com os restantes representantes
oficiais da EURORDIS/Rare Disease Day (organizacgdo internacional do DDR) e com
iniciativas resultantes do trabalho conjunto entre as Associadas RD-Portugal;

e assinalar o Dia Internacional das Pessoas com Deficiéncia, a 3 de dezembro,
estabelecendo pontes com outras organizaces de apoio a pessoas com
deficiéncia nacionais;

e participar mensalmente nas reunides em formato digital e duas reunides
presenciais anuais do Conselho das Aliangas Nacionais (CNA) da EURORDIS,
promovendo em Portugal as iniciativas em consonancia com o acordado pelo
CNA;

e participar ativamente em reunides do National Mirror Group *para o EJPRD,? do
qual a RD-Portugal é membro em conjunto com a DGS3, INSA* AICIB®, FCT® e
CNCR’;

e participar ativamente nas reunifes do Grupo de Trabalho para a Medicina
Genética enquanto membro do Grupo Integrado no Programa Europeu 1 Milhdo
de Genomas (1 Million Genomes).

! National Mirror Group — ou NMG, National Mirror Group ou Grupo Nacional para o EJPRD

2 EJPRD - European Joint Program for Rare Diseases ou Programa Europeu para as Doencas Raras
3 DGS - Direc¢do Geral da Saude

4 INSA — Instituto Nacional da Saude Doutor Ricardo Jorge

5 AICIB — Agéncia de Investigac¢do Clinica e Inovac¢do Biomédica

® FCT - Fundagdo para a Ciéncia e Tecnologia

7 CNCR - Comissdo Nacional para os Centros de Referéncia
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Plano Nacional Intersectorial para as Doengas Raras Portugal

A RD-Portugal e as suas associadas tém vindo a trabalhar junto das autoridades
portuguesas no sentido de estabelecer uma continuidade e/ou execucdo de uma
estratégia integrada para a resolucdo dos problemas e dificuldades das pessoas que
vicem com doenca rara, bem como a deficiéncia por esta gerada.

E neste contexto que surge por parte do XXIII Governo Portugués o Despacho n®
5505/2023. Este Diploma Governamental constituiu o Grupo de Trabalho Intersectorial
para as Doencas Raras, com o objetivo de elaborar o Plano Nacional Intersectorial para
as Doencas Raras. Neste Grupo de Trabalho (GTIDR) estdo incluidas entidades que
respondem a mais de 5 dreas Ministeriais: “Ciéncia, Tecnologia e Ensino Superior”,
“Educacdo”, “Saude”, “Trabalho, Solidariedade e Seguranca Social” e “Presidéncia do
Conselho de Ministros”. E neste enquadramento que, no mesmo Despacho, a RD-
Portugal é formalmente incluida no GTIDR. Com previsdao de conclusdao em cerca de 150
dias, prevé-se a producdo de um documento final a ser apresentado ao Conselho de
Ministros pela Senhora Secretdria de Estado da Promocgao da Saude. Pretende-se que a
RD-Portugal em conjunto com as suas associadas empreendam a partir dai um
movimento conjunto para a promocdo de execu¢do desse Plano.

Edificio Digital das DR (www.RDPortugal.pt)

Dar continuidade ao desenvolvimento do Edificio Digital das DR. Este pretende ser muito
mais do que um website. Deve revelar a nossa identidade e com a qual nos identificamos,
todos aqueles que de alguma forma sdo afetados pela DR, incluindo as pessoas com DR,
familiares e amigos, cuidadores, prestadores de cuidados de salude e social,
investigadores, empresas e entidades das indUstrias da saude e quaisquer outros
interlocutores que se venham a considerar relevantes. Com o trabalho iniciado em 2023,
pretendemos em 2024 continuar o desenvolvimento e inclusdao de espagos para as
Associadas e Parceiros, bem como todo um trabalho de fundo e estruturado para a
inclusdo de mecanismos de busca inteligente e de aprendizagem de maquina,
construindo um manancial de conhecimento em prol da sociedade e das familias afetadas
por DR.
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Capacitagao Social das Pessoas com Doenga Rara e Portugal
Cuidadores Informais.

No seguimento do trabalho desenvolvido, é cada vez mais notdria a necessidade de
criar respostas efetivas que ajude as familias de pessoas com doenca rara. Os
cuidadores informais de pessoas com doenga rara, ndo conseguem encontrar respostas
sociais que lhes permita ter um apoio efetivo nos cuidados a pessoa com DR. Nesta
linha, nasceu o projeto CUIDARaro:

e CUIDARaro: projeto piloto desenhado por cuidadoras informais de pessoas com
doenca rara, vencedor de um dos Prémios Caixa Social 2023, o CUIDARaro tera a
sua operacionalizagao no ano de 2024, através da qual, serd possivel
proporcionar descanso a Cuidadores Informais de pessoa com doenca rara, de
forma regular, pelo periodo de 6 meses (duragdo da intervencdo do piloto). Este
projeto pretende ainda capacitar os cuidadores e profissionais de satde e do
setor social para as doencas raras, tornando o cuidado mais humanizado e
adequado as suas especificidades. Continuamos a criar sinergias entre entidades
e parceiros sociais que queiram fazer parte deste projeto, que significa mais
vida, mais salde, mais liberdade, menos isolamento e um maior bem-estar.

Conclusao da Proposta da Direcao Executiva

E intencdo da Direcdo Executiva em exercicio:

e dar continuidade a divulgacdo intensiva da RD-Portugal, das suas associadas e
respetivas atividades, com os diversos materiais e formas, aconselhados pelo
parceiro de comunicacdo selecionado,

e prosseguir para que o Plano Nacional Intersectorial para as Doencas Raras em
Portugal tenha um documento base, com diregdo, metas e resultados, sempre
confluente com o da Unido Europeia e,

e empreender os esforcos necessarios para que a esperanca das Pessoas com
Doenca Rara se transforme em mais discussdes cientificas na ordem do dia,
participando ativamente enquanto protagonistas e em perseguicdo de
tratamentos, curas e cuidados humanizados.



RD-Portugal - Proposta de Orcamento 2024

Descricao
Comunicacgdo, Divulgacdo e Sensibilizagdo

Y

Empresa de comunicacao 12.000,00 €
Informar sem Dramatizar 12.000,00 €
Roadshow 500,00 €
24.500,00 €
Aprofundamento de relagdo com os parceiros nacionais e internacionais
Reunido Conselho Cientifico 2.500,00 €
Visitas Centros de Referéncia e Hospitais 500,00 €
Reunides com Academia - £
Impressdo de materiais para Unid. Saude 600,00 €
DDR 2.500,00 €
Dia Internacional Pessoas com Deficiéncia 500,00 €
ReuniGes EURORDIS 800,00 €
Reunides NMG/EJPRD 800,00 €
8.200,00 €
Estratégia Integrada para as Doengas Raras 2022-2027
Iniciativas Autoridades Politicas e Regulagdo - £
Iniciativas Plataforma de Servigos Partilhados - £
- £
Edificio Digital das DR
Servicos Internet, alojamento e suporte 1.500,00 €
Incorporacdo BRADI (Bot for Rare Diseases) 10.000,00 €
11.500,00 €

Capacitacdo Social das Pessoas com Doenca Rara e Cuidadores Informais
Projeto CUIDARaro 46.528,25 €
46.528,25 €
Despesas Gerais
Apoio Administrativo - £

DeslocagOes, Estadias e Alimentacdo 2.400,00 €
EURORDIS (Quota Anual) 100,00 €
Empresa TOC - €
Telecomunicagdes 200,00 €
Escrituras e outros Atos Administrativos - £
2.700,00 €
Angariagdo de fundos
Angariacdo de apoios varios
Apoio EURORDIS DDR24
TOTAL.oeeeeiee et 93.428,25 €
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Despesa prevista Receita

95.428,25 €
93.428,25€

2.000,00 €
95.428,25 €
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