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Introducao

Em conformidade com as disposicdes legais e estatutarias, a Direcdo da RD-Portugal,
Unido das AssociacBes de 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 e Orcamento relativos ao exercicio de 2022.

Com a constituicdo da RD-Portugal, decorrido o primeiro semestre de existéncia, isto &,
a segunda metade de 2021, ha diversas notas positivas a realcar. Desde logo:

e Oreconhecimento por parte das entidades publicas e privadas, da drea da saude,
da drea social, protecdo da vida, protecdo da deficiéncia e protecdo ao emprego
apoiado, do papel preponderante e de lideranga na representacdo das Associadas
e das familias por si representadas;

e O reconhecimento por parte da EURORDIS e, das nossas congéneres Europeias e
ndo so, afirmando-nos como membros ativos do Conselho das Aliancas Nacionais;

e O reconhecimento por parte da Industria Farmacéutica e entidades de
desenvolvimento de solucBes inovadoras de apoio a deficiéncia, do papel
essencial na definicdo de linhas estratégicas e prossecucao de um plano
consequente;

e Aabertura aos contributos de todos os interessados nos temas das doencas raras
confluentes com a nossa missao;

e O esforco dedicado em manter o foco em solugdes o mais proximo possivel de
uma bissetriz entre a digitalizacdo, com incorporacdo da tecnologia ao servico do
cidaddo e, a humanizacdo dos cuidados prestados as familias afetadas por
doencas raras.

Com a expectativa criada nos muitos interessados nos temas das doencas raras e nas
pessoas por estas afetadas, gera-se uma responsabilidade acrescida.

Os primeiros passos dados durante a segunda metade 2021 basearam-se em 4 linhas
estratégicas:

1. Diligéncias para a criacdo e desenvolvimento do Registo Nacional da Pessoa com
Doencga Rara, devidamente integrado e gerido pela entidade com supervisao e
delegacdo de competéncias pelo Ministério da Saude. Iniciado, esse trabalho vai
continuar de forma a demonstrar o impacto positivo que tera nos resultados para
as pessoas e familias;
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2. Acriacdo e desenvolvimento de um Plano de Comunicagdo e Compromisso com
escuta ativa das Associadas e interacdo com os interessados externos. Criada a
imagem que define a RD-Portugal, necessitamos de detalhar e trabalhar nas
respostas aos requisitos das Associadas.

3. Acriacdo e desenvolvimento de um modelo de parceria e colaboragao com as
entidades com interesse nas doencas raras sejam elas governamentais, de
investigacao e desenvolvimento ou as nossas congéneres Europeias e Globais. A
RD-Portugal foi bem acolhida e gerou muito interesse, o que aumentou a
responsabilidade sobre o que nos espera.

4. A criacdo e desenvolvimento de um modelo de financiamento transparente,
responsdvel, sustentdvel e atempado para responder as associadas nos seus
requisitos. Ha muita resisténcia a mudanca e estranheza face a algumas
propostas. Por um lado, ha a concordancia com a necessidade e principios, por
outro com duvidas sobre o potencial sucesso das iniciativas. Aqui serd onde
necessitaremos de colocar maior foco, pela ousadia dos nossos objetivos.

Organograma Relacional e Linhas de Orientacao
Estratégica

O Organograma Relacional da RD-Portugal é constituido por 4 grandes grupos: a Mesa da
Assembleia Geral, o Conselho Fiscal, a Direcdo e dos Contribuidores. Destes ultimos,
representantes das Associadas Fundadoras, tivemos uma colaboragdo ativa, em geral de
grande relevancia.

Como ponto de partida de 2021, dos Pelouros:

1. A Presidéncia, Etica e Finangas podemos concluir que os resultados s3o positivos,
tendo em conta a representatividade em geral e, a imagem transposta para a
sociedade, que resultou em recolha de elogios e cumprimentos pela
transparéncia de processos e auditabilidade;

2. A Comunicagdo Interna e Externa podemos concluir que estivemos atentos as
Associadas e acomunicagdo para o exterior teve impacto positivo. Hd um trabalho
a fazer relativamente a comunicacdo interna.

3. A Coordenacdo Técnica, Cientifica e Juridica demos passos muito importantes na
procura de representantes das Associadas que pudessem colaborar connosco
antes de irmos procurar fora.
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4. A Coordenagdo de Membros, Parceiros Nacionais e Parceiros Internacionais;
tivemos uma apreciagao muito positiva no feedback desses parceiros, desafiando-
nos a ter maior participagdo pelo valor percecionado.

5. A Angariagdo de Apoios Financeiros e de Voluntariado teve um impacto positivo
se tivermos em conta que estamos a falar de uma organizagdo com uma
existéncia muito curta de apenas meio ano. Fica um desafio muito grande para o
ano de 2022: se queremos ter um impacto relevante na sociedade, teremos uma
necessidade de maior participacdo das Associadas neste aspeto.

Este serd o primeiro Plano de Atividades para um exercicio fiscal completo para a RD-
Portugal, com toda a incerteza que a retoma do periodo pds-pandemia de COVID-19 ira
trazer. Trata-se, portanto, de uma proposta previsional tendo em conta as linhas
estratégicas definidas e os projetos que a Direcdo Executiva considera prioritarios na
prossecucdo da Missdo da RD-Portugal. O principio definido para este Plano e respetivo
Orcamento, tendo em conta que o financiamento da RD-Portugal é baseado em
donativos de entidades da Sociedade, é o de financiamento previamente assegurado, isto
¢, as propostas de investimento serdo aprovadas pela Direcdo Executiva tendo por base
um financiamento antecipadamente garantido por forma a ndo-criacdo de divida.

Enumeram-se de seguida a proposta de atividades e
desafios para 2022, por Pelouros.

Presidéncia, Etica e Gestdo Financeira

Presidéncia

No que respeita a Presidéncia, as principais atividades serdo a representacao institucional
da RD-Portugal, escuta e apoio na supervisdo das iniciativas e atividades, e na protecdo
da integridade da RD-Portugal através:

e da consolidacdo de representacdo da RD-Portugal junto das entidades oficiais
relevantes da Saude, Seguranca Social, Emprego, Economia, Educacdo e Ensino
Superior;
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da demonstracdo de interesse em incorporar a Estratégia Nacional para as
Doencgas Raras como parceiro equitativo com os contributos e perspetiva das
pessoas que vivem com doenca rara e seus familiares;

da consolidacdo de representacao da Apresentacdo da RD-Portugal as entidades
privadas, nomeadamente contribuindo para propostas de mais ensaios clinicos
e/ou estudos cientificos em Portugal;

das diligéncias para cumprir as obrigacGes legais relacionadas com a gestdo
financeira, com o apoio da TOC contratada;

da perseguicdo dos pedidos de estatutos ONGPD, IPSS e ADUS, ja solicitadas mas
ainda sem resposta;

da participacao e contributos com a EURORDIS, ALIBER e Grupo de Associacdes
da Convencdo Nacional de Saude.

Etica

Ao nivel da Etica, o Pelouro terd como principais atividades a inquiricdo e supervisdo dos

procedimentos de acordo com o Cédigo de Conduta da RD-Portugal aprovado.

Gestao Financeira

Relativamente a gestdo financeira, o Pelouro continuara um trabalho profissional com a

Técnico Oficial de Contas, sempre com escrutinio proximo do Conselho Fiscal, e assumira

a disponibilizacdo da informacdo as Associadas da RD-Portugal de acordo com os

preceitos Legais e Estatutarios.

Comunicacao Interna e Externa

Comunicacgao Interna

A nivel interno, a RD-Portugal primara por:

manter as Associadas informadas de forma regular através de comunicagdo por
via eletrdnica e
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envolvé-las na construcdo de propostas a fazer a entidades governamentais, ou
outras, através do pedido de contributos, para a newsletter ou outras atividades
a desenvolver com o principio de financiamento sustentdvel que nos norteia.

Comunicagao Externa

No que respeita a comunicacao externa, os objetivos para 2022 s3o:

iniciar a construcao do “Edificio Digital da RD-Portugal”, ou seja, um website que
agregara informacdo sobre doencas raras em geral e dara palco ao trabalho e
atuacdo de cada uma das suas associadas;

continuar a divulgar a RD-Portugal, associando a nova imagem a informacao
veiculada na altura da criagdo;

elaborar um folheto de apresentacdo geral da RD-Portugal e um folheto de
informativo para doentes recém-diagnosticados, promovendo, com as entidades
de saude, em geral, que estas sejam as formas de comunicacdo inicial para
contacto com a RD-Portugal de acolhimento e informacao;

continuar a participacdo no Conselho Nacional de Aliancas da EURORDIS fazendo
refletir as iniciativas internacionais em Portugal e lancar desafios para que
iniciativas nacionais possam ter reflexo internacional;

participar em grupos de trabalho da EURORDIS para definicdo da estratégia global
para o Dia das Doencas Raras de 2022 e iniciativas para o mesmo ano;

definir agdes em Portugal para o DDR 2022;

criar pagina no Facebook e/ou outras redes sociais e promover a sua atualiza¢do;
elaborar o concurso para mascote da RD-Portugal;

manter newsletter mensal com informacdo sobre as acdes das associadas,
novidades e acGes da RD-Portugal e, outros assuntos relevantes;

promover o projeto informar sem dramatizar, procurando financiamento junto
de entidades oficiais, da EURORDIS, ALIBER e empresas privadas de modo a
conseguir impacto na sociedade para as Doencas Raras;

elaborar Comunicados de Imprensa;

O trabalho a este nivel, pela sua especificidade, terd de envolver a parceria ou a

contratacdo de empresa de media/relagdes publicas, bem como contratacdo de um

parceiro de desenvolvimento, gestdo e manutencdo do “Edificio Digital da RD-Portugal”.
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Coordenacao Técnica, Cientifica e Juridica

Coordenacao Técnica e Cientifica

A RD-Portugal pretende constituir um Conselho Cientifico. Serdo diligenciados convites e
promovidas reunides para auscultacdo de disponibilidade de participacdo em regime
PROBONO das personalidades relevantes para este Conselho Cientifico.

Coordenacao Juridica

Para apoio juridico a RD-Portugal serd necessario auscultar entidades que possam prestar
apoio juridico PROBONO a RD-Portugal e suas associadas. Poderd ser necessaria a
contratacdo pontual de algum servico juridico.

Coordenacao de Membros, Parceiros Nacionais e
Parceiros Internacionais

Coordenacao de Membros

Para efeitos de coordenacdo prevemos:

e reunides mensais de associadas por via eletrdnica;

e aprofundar o conhecimento das associadas através de reunides no sentido de
conhecer as suas necessidades e apoiar com formas de capacitacdo para
sustentabilidade;

e promover a criacdo de grupos de trabalho para discussdes de temas comuns;

e promover a identificacdo e convite a novos membros;

e promover um Inquérito em parceria com a DGS sobre DR;

e Participacdo em reunides com entidades governamentais (DGS, Seguranca Social,
INR) com Ministérios de interesse relevante;
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e Participacdo na elaboracdo de proposta de pontos a incluir na Nova Estratégia

Integrada para as Doencas Raras.

Coordenacao de Parceiros Nacionais

e |dentificar potenciais parceiros, estabelecer contactos e, definir e assinar
protocolos de colaboragdo;

e Definir Objetivos, Critérios e Modelo de Avaliagdo das Parcerias;

e Promover e participar em reunides com os parceiros identificados.

Coordenacao de Parceiros Internacionais

e |dentificar potenciais parceiros, estabelecer contactos e, definir e assinar
protocolos de colaboracgdo;

e Definir Objetivos, Critérios e Modelo de Avaliagao das Parcerias;

e Coordenacdo de modelo de colaboragdo com EURORDIS e ALIBER;

e Promover e participar em reunides com os parceiros identificados.

Angariacao de Apoios Financeiros e de Voluntariado

Tendo em conta que a RD-Portugal € uma Federacdo de Associacdes, zelara pelo estrito
cumprimento do Regulamento Aprovado pela Dire¢do. Ao mesmo tempo, sem qualquer
intencdo de intrusdo inadequada, terd um papel orientador e de exemplo na procura de
parceiros investidores para apoio financeiro ao financiamento de atividades e projetos.
As Associadas poderdo solicitar a RD-Portugal, apoio na procura de meios financeiros
para determinados projetos, sendo privilegiada a parceria entre associadas e a partilha
de recursos.

Angariacao de Apoios Financeiros

Os objetivos passam por ter na RD-Portugal uma organizacdo low-cost e com projetos
autossustentaveis ou com financiamento antecipadamente suportado.
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Para a Angariacdo de Apoios Financeiros, a RD—PortugaI tem, garantindo a total
autonomia e independéncia entre as associadas, definido um conjunto alargado de
entidades e empresas com as quais se manterao reunides de demonstracdo de projetos
de financiamento por parte destas e do seu continuo escrutinio, em total conformidade
da transparéncia de atuagdo da RD-Portugal.

Em estreita colaboracdo com o Pelouro da Comunicacdo Interna e Externa, apos o piloto
em curso em 2021 com um numero de escolas apenas do primeiro ciclo, iremos
promover o Projeto Informar Sem Dramatizar, procurando financiamento junto de
entidades oficiais, da EURORDIS, ALIBER e empresas privadas, de modo a conseguir
financiamento e impacto na sociedade para as Doencas Raras;

Angariacao de Apoios de Voluntariado

Para a Angariacdo de Voluntarios, a RD-Portugal pretende implementar uma bolsa de
voluntdrios que podera apoiar as associadas. Serdo avaliadas a adesdo a bolsas de
voluntariado existentes ou a constituicdo de uma bolsa de voluntariado conjunta com
outras Associagdes com fins comuns ou condizentes com a missao, visao e valores da RD-
Portugal.

Contributos de Associadas

Tendo havido um contributo muito positivo das Associadas Fundadoras. Apesar de ser
um desafio inovador, o resultado é claramente positivo e de continuidade. Tendo iniciado
em maio com 22 Associacdes, somos nesta data 28, e queremos continuar a crescer,
guer em numero quer na qualidade de propostas conjuntas, pelo que sdao esperados
contributos positivos e proativos das Associadas da RD-Portugal.

Conclusao da Proposta da Direcao Executiva

Com os pedidos formais efetuados de reconhecimento por parte do Estado Portugués da
RD-Portugal como Associacdo de Defesa dos Utentes de Saude (ADUS), Instituicdo
Particular de Solidariedade Social (IPSS) e Organizacdo Nao Governamental de Pessoas
com Deficiéncia (ONGPD), prop&e-se a Direcdo Executiva empenhar-se nas iniciativas
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descritas neste Plano e, sem minimizar quaisquer outras, dar especial relevo a 4 de cariz
estratégico para a prossecucdo da missdo da RD-Portugal:

e Divulgacdo massiva da RD-Portugal com materiais adequados pelas instituicdes
de apoio a Pessoas afetadas por Doenca Rara, sejam na area da saude, na area
social, de protecdo da vida, de protecdo da deficiéncia ou de protecdo ao
emprego apoiado;

e Contributo ativo para o Registo Nacional e Unico de Pessoa afetada por Doenca
Rara com toda a relevancia para as respetivas familias;

e Aconstrucdo de um Edificio Digital da RD-Portugal tirando partido das tecnologias
disponiveis de Inteligéncia Artificial e Machine Learning, proporcionando a toda a
comunidade acesso a informacdo consolidada sobre Doencas Raras;

e Contributo ativo em associagdo com instituicGes congéneres e investidores
sociais e outros para a construcdo de uma estrutura profissional nacional de apoio
a ADUS, IPSS ou ONGPD, com o objetivo claro de partilha de recursos técnicos,
humanos e financeiros com o inevitavel impacto na poupanca global nos recursos
pela concentracdo e escalabilidade.

Sendo um primeiro Orcamento para um ano fiscal completo, este é um Plano previsional
com uma margem de erro consideravel, contudo, calculada.

Para as atividades propostas, é compromisso de honra dos Membros da Direcdo
Executiva a procura dos necessarios financiamentos anteriormente ao inicio das mesmas.
Todas as iniciativas serdo, naturalmente, escrutinadas pelos Orgdos Competentes e pelas
Associadas. Se houver oportunidade de financiamento superior ao previsto, tal podera
permitir o reinvestimento em outras atividades ou reforco das indicadas.

Como afirmado repetidamente, esta Direcdo Executiva conta com o apoio ativo das
Associadas e tem o firme propdsito de todas as iniciativas assegurarem financiamento
transparente e antecipado de modo a proporcionar as Associadas e a Comunidade-alvo
da RD-Portugal um servico de acordo com a sua Missdo, Visdo e Valores.
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RD-Portugal - Proposta de Orgamento 2022
Descrigao Despesa Acumuladz Despesa prevista Receita Saldo
Saldo Conta Bancaria a Data da AG - £ - £ - €
Despesas de Representagdo 8 400,00 €

Presidéncia 1200,00 €

EURORDIS, ALIBER 500,00 €

Coordenagdo Técnica e Cientifica 600,00 €

Coordenagdao Membros, Parceiros Nacionais e Interna 600,00 €

DDR2022 5000,00 €

Angariagdo de Apoios Financeiros 500,00 €
Despesas com Gestdo Financeira 3 800,00 €

Empresa TOC 3 600,00 €

TelecomunicagGes 200,00 €
Despesas com Comunicagdo Interna e Externa 19 300,00 €

Website 15 000,00 €

Newsletter 300,00 €

Mascote 1500,00 €

Desdobravel informativo 2 500,00 €
Projeto Informar Sem Dramatizar 15 000,00 €

Projeto Informar Sem Dramatizar Ano | 15 000,00 €
Angariacgdo de fundos 46 500,00 €
TOTAL... 46 500,00 € 46 500,00 € - £
Notas:

e (s valores expressos sdo previsionais.

e (Ovalorde Saldo de Conta é aproximado e sera atualizado até a data da realizacdo

da Assembleia Geral.

e O valor “Angariacdo de Fundos” é o valor necessdrio para a realizacdo das

atividades propostas e equilibrio das Contas da RD-Portugal.
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