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Introducao

Em conformidade com as disposicdes legais e estatutdrias, a Direcdao da RD-Portugal,
Unido das Associacdes 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 Relatério de Atividades relativos ao exercicio de 2022.

A RD-Portugal tem por Missdo a promocao da integracdo social, da satde e do bem-estar
das pessoas com doenca rara (e suas familias), inclusive as incapacitantes e causadoras
de deficiéncia, em estreita colaboracao com as suas Associadas. Quando, na RD-Portugal,
nos referimos as Doencas Raras (DR) estamos sempre a incluir a deficiéncia ou
incapacidade por esta gerada e respetivo impacto nas familias afetadas.

O presente relatodrio incide sob ano de 2022, com destaque a consideraveis avancos a
realcar, desde logo:

e o reconhecimento por parte das entidades publicas e privadas nas areas da saude,
area social, de protecdo da vida, de protecdo da deficiéncia e de protecdo ao
emprego apoiado, bem como do papel preponderante e de lideranca na
representacdo das Associadas e das familias por si representadas;

e aintegracdo em atividades e féruns de discussdo no seio do Conselho das Aliancas
Nacionais da EURORDIS e, das nossas congéneres europeias e do Brasil;

e 0 reconhecimento por parte da Industria Farmacéutica e entidades de
desenvolvimento de solucBes inovadoras de apoio a inclusdo de pessoas com
doenca rara e deficiéncia adquirida, do papel essencial na definicdo de linhas
estratégicas e prossecucdo de um plano consequente;

e aabertura aos contributos de todos os interessados nos temas das DR confluentes
com a nossa missdo, incluindo organizacdes sem fins lucrativos, entidades
académicas e empresas, na procura de solugdes inovadoras visando a missdo da
RD-Portugal;

e 0 esforco dedicado em manter foco em solucGes o mais proximo possivel de uma
bissetriz entre a digitalizacdo, com incorporagdo da tecnologia ao servico do
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cidaddo e, a humanizacdo dos cuidados prestados as familias afetadas por DR e
deficiéncia por esta causada.

Com a expectativa criada nos muitos interessados nos temas das DR, potencial deficiéncia
ou incapacidade adquirida e nas pessoas por estas afetadas, gerou-se uma
responsabilidade acrescida.

As atividades desenvolvidas durante 2022 basearam-se em 4 linhas estratégicas:

1. Diligéncias para o desenvolvimento, implementacdo e disponibilizacdo do Registo
Nacional da Pessoa com Doenca Rara, devidamente integrado e gerido pela
entidade com supervisdo e delegacdao de competéncias pelo Ministério da Saude;

2. O desenvolvimento e implementacdo de um Plano de Comunicacdo e
Compromisso com escuta ativa das Associadas e interacao com os interessados
externos. Criada a imagem que define a RD-Portugal, era imperativo dar-nos a
conhecer, bem como a estratégia e plano de agao;

3. O desenvolvimento e implementacdo de um modelo de parceria e colaboracdo
com as entidades com interesse nas DR e deficiéncia, sejam elas governamentais,
de investigacdo e desenvolvimento, da educacdo, economia, emprego ou area
social e ainda com as nossas congéneres Europeias e Globais;

4. O desenvolvimento e implementacdo de um modelo de financiamento
transparente, responsavel e sustentavel de modo a colocar em pratica as
atividades planeadas com o rigor necessario a uma organizacao sem fins
lucrativos na prestacdo de contas as Associadas e a sociedade em geral.

Tal como definido estrategicamente, por proposta da Direcdo Executiva e apoiado pelas
AssociacGes Fundadoras da RD-Portugal, foram solicitados os Estatutos de ADUS
(Associacdo de Defesa de Utentes de Saude) ao Ministério da Saude, de IPSS (Instituicdo
Particular de Solidariedade Social) ao Ministério do Trabalho Solidariedade e Seguranca
Social e, de ONGPD (Organizacdao Ndo Governamental de Pessoas com Deficiéncia) ao
Instituto Nacional para a Reabilitagcdo (INR).

Até a data deste relatdrio, apenas o Estatuto de ADUS foi concedido pelo Ministério da
Saude, na responsabilidade do Secretario de Estado Adjunto e da Saude.

Apds o indeferimento do pedido de ONGPD, resposta inconclusiva do pedido de IPSS,
efetudmos uma consulta a um gabinete juridico especialista, em resposta as alegacdes
por parte do INR. Foi decidido pela Direcdo Executiva aceitar o aconselhamento e propor
uma alteracdo dos Estatutos condizente. Esta proposta de alteragdo foi aprovada em

Relatério de Atividades 2022 v1.0

4



7 . Raras
()

Assembleia Geral (AG) Extraordindria em janeiro de 2023. Encontra-se em curso a
submissdo do novo pedido de Estatuto de ONGPD a que se seguird o de IPSS.

O projeto Informar sem Dramatizar, iniciado em dezembro de 2021 teve grande
expressdo no primeiro semestre de 2022, mesmo nao tendo tido grande promocdo. A
reduzida promocdo do projeto foi intencional. O projeto esta pensado para poder chegar
a todos os niveis de ensino, do pré-escolar ao secundario, com os materiais
desenvolvidos, sem custos financeiros para as instituicdes de ensino. Dai que os modelos
de financiamento e de promocdo tenham de estar alinhados. Por outro lado, foi durante
0 primeiro semestre de 2022 que se desenvolveram os materiais para Pré-Escolar, 29
Ciclo e 32 Ciclo, alargando assim a oferta de 2021 que se cingia ao 12 Ciclo.

Durante 2022 foram realizadas diversas reuniées com a Direcdo Geral da Educacdo (DGE),
com revisdo detalhada de todos os materiais desenvolvidos por parte daquela entidade,
0 que permite afirmar que os conteudos ja existentes tém robustez e sdo adequados as
faixas etarias as quais se destinam. Os questionarios de satisfacdo foram revistos. Foram
ainda desenvolvidos questiondrios de avaliacdo destinados aos varios ciclos de ensino, foi
elaborada a nota metodolégica do projeto e um documento de informacdo a
Encarregados de Educacdo, com o apoio da Escola Nacional de Satude Publica.

Apresentamos o projeto a 3 Camaras Municipais e 2 Juntas de Freguesia, tendo obtido a
intencdo de apoio por parte da Camara Municipal de Cascais para todos os alunos do
ensino Publico de 12 e 29 Ciclos do conselho.

Foi feito o pedido de reunido, com intencdo de solicitar o Alto Patrocinio, a S. Ex2 o
Presidente da Republica, que aguarda resposta.

Em 2022 foram preenchidos 36 formularios de inscricdo e recebidas algumas inscricdes
por email, correspondendo a 116 turmas e mais de 2300 alunos abrangidos pelo projeto.

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 Parceiros Colaborantes. Destes
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ultimos, representantes das Associadas Fundadoras, tivemos uma colaboracado ativa, em
geral de grande relevancia.

Desde a génese, as atividades da Direcao Executiva distribuem-se pelos Pelouros:

A Presidéncia, Etica e Financas com a representatividade em geral;
A Comunicacdo Interna e Externa de escuta, cocriacdo e exposicdo de
necessidades, propostas e resultados;

3. ACoordenacdo Técnica, Cientifica e Juridica essencial na afirmacdo dos objetivos;
A Coordenacao de Membros, Parceiros Nacionais e Parceiros Internacionais com
0s quais sdo estabelecidos os elos de relagdo da rede essencial das atividades;

5. A Angariacdo de Apoios Financeiros e de Voluntariado inerente uma organizacao
sem fins lucrativos.

Este foi o resultado do primeiro Plano de Atividades (PdA) completo com toda a incerteza
gue a retoma do periodo pds-pandemia de COVID-19 iria trazer. O PdA, previsional, levou
em conta as linhas estratégicas definidas e os projetos que a Direcdo Executiva
considerou prioritarios na prossecucao da Missdo da RD-Portugal e aprovados pela AG de
novembro de 2021. O principio para o financiamento das atividades da RD-Portugal é,
desde a sua constituicdo, o de financiamento previamente assegurado, isto é, as
propostas de investimento sdo aprovadas pela Direcdo Executiva tendo por base um
financiamento antecipadamente garantido por forma a ndo-criacdo de divida.

Descrevem-se, em seguida, as atividades e
resultados em 2022.

Representatividade

O modelo de organizacdo da Direcdo Executiva da RD-Portugal, apesar da constituicdo
dos pelouros e distribuicdo de responsabilidades, utiliza uma metodologia de trabalho
muito participativa e colaborativa. As atividades a seguir descritas tém a participacdo de
todos, em geral, tentando que, para cada iniciativa existam pelo menos duas pessoas
afetas, uma de contacto principal e outra de backup. Assim, promovemos atividades:

e de 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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e no estabelecimento de contactos com os varios Ministérios e Entidades Oficiais

do Estado onde destacamos ter

@)

sido recebidos pelos Ministério da Salde, nomeadamente pelo Secretario
de Estado Adjunto e da Saude, para nos dar a conhecer, propormo-nos
como parceiro representante da sociedade civil no desenvolvimento do
plano e na comissdao de acompanhamento da Estratégia Integrada para as
Doencas Raras 2022-2027, para a melhoria da eficacia do Cartdo de Pessoa
com Doenca Rara (CPDR) e para auscultacdo sobre melhoria no acesso as
melhores praticas para reducdo do tempo para o diagndstico de DR. H3
uma percecao responsavel da necessidade de melhoria e da participacdo
dos representantes dos cidaddos nos foruns de avaliagdo, planeamento e
decisdo e, no caso das DR do reconhecimento da RD-Portugal como a
entidade de representacdo-chapéu. Sobre o modelo de financiamento das
AssociacGes de Apoio a Pessoas que vivem com Doenca ndao houve um
compromisso, apesar do que diz a Lei de Bases da Saude;

sido recebidos pelo Gabinete da Ministra da Seguranca Social, onde
aborddmos o trabalho efetuado até ao momento, a necessidade de
mudanca no modelo de apoio as organizacdes e boa recetividade na
proposta de uma plataforma de servicos partilhados de suporte as
atividades das organizacdes ndo governamentais de apoio social pela
eficiéncia na gestdo de recursos e economia de escala;

sido recebidos pelo Vogal do Conselho de Administracdo da SPMS
(Servicos Partilhados do Ministério da Saude, empresa do Estado) onde
aborddmos questdes praticas e estratégicas como o acesso as entidades
de satude, o CPDR, a inclusdo do folheto de comunicacdo da RD-Portugal a
novos diagnosticados, a participacdao da RD-Portugal em atividades de
desenvolvimento de melhoria no acesso digital aos cuidados de saude;
sido recebidos pelo Presidente do Conselho de Administracdo da ACSS
(Administracdo Central do Sistema de Saude, Instituto Publico), dando-nos
a conhecer, apresentar a nossa estratégia enquanto entidade agregadora
e parceiro de eleicdo na representacdo dos cidaddos para as DR,
colaboracdo em processos de capacitacdo e sensibilizacdo para as DR,
melhoria de procedimentos de comunicacado de e para os cidaddaos com as
entidades da saude, na eficacia do CPDR, financiamento de iniciativas da
RD-Portugal;

contactos regulares com a Coordenacdo para as Doencgas Raras na Direcdo
Geral da Saude para esclarecimentos sobre assuntos relacionados com
acesso, cuidados, tratamento e organizacdo da salde das PcDR;
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o contactos regulares com o INSA (Instituto da Saude Doutor Ricardo Jorge),
tendo sido convidados a integrar o National Mirror Group para o Programa
Europeu para as Doencas Raras e no programa de definicao de roadmap
para o planeamento e implementacdo da Estratégia Nacional para a
Medicina Gendmica, que apoiara a contribuicdo de Portugal na iniciativa
Europeia “1+MG” (one million genomes);

o contactos regulares com a AICIB (Agéncia de Investigacdo Clinica e
Inovacdo Biomédica) no sentido de criagdo de um projeto financiado de
capacitacdo das AssociacGes de Doencas Raras e seus associados;

o contactos regulares com o INFARMED (Autoridade Nacional do
Medicamento e Produtos de Saude) para auscultacdo e orientacdo sobre
questdes relativas as DR bem como uma alteracdo do modelo de avaliacdo
diferenciado para aprovacao de tratamento para as DR;

no estabelecimento de contactos regulares com as Ordens Profissionais da Saude,
com particular relevo para a Ordem dos Médicos e a Ordem dos Farmacéuticos,
com as quais temos tido participacdo em eventos organizados, quer de carater
formativo ou informativo, quer na perspetiva de colaboracdo em grupos de
trabalho organizacional ou cientifico, destacando o convite para o 502 Aniversario
da Ordem dos Farmacéuticos em lugar de destaque na mesa de debate com o
Presidente do INFARMED e o Bastondrio da Ordem dos Médicos, em
representacdo das Pessoas que vivem com doenca;

no estabelecimento de contactos regulares com associagdes de profissionais

o de cuidados de saude primarios como a USF-AN ou Unidades de Saude
Locais;

o de medicina quer ao nivel académico quer das sociedades médicas como
a Sociedade Portuguesa de Medicina Interna;

o defarmadcia como

= 3 Sociedade Portuguesa de Farmacéuticos de Cuidados de Saude
na participacdo ativa em eventos e foruns de discussdo cientifica e
de interacdo entre os profissionais e os cidadaos;

= a3 Associacdo Portuguesa de Farmacéuticos para a Comunidade na
necessidade de melhoria de comunicacdo entre os atores;

= a3 Associacdo Nacional das Farmaécias na colaboragdo em féruns de
discussdo sobre a importancia das Farmacias e dos Farmacéuticos
no acompanhamento dos cidaddos com DR;

= 3 Associacdo Portuguesa da Industria Farmacéutica (APIFARMA)
ou a Associacdo da Industria de Biotecnologia Farmacéutica(P-
BIO), na colaboragdo em féruns de discussdo sobre a necessidade
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de atencdo da indUstria farmacéutica na investigacdo de produtos
para as DR e na necessidade de capacitacdo das Associacdes de DR;

e da demonstracdo de interesse em incorporar a Estratégia Nacional para as
Doencas Raras como parceiro equitativo com os contributos e perspetiva das
pessoas que vivem com doenca rara e seus familiares;

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

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

e da perseguicdo dos pedidos de estatutos ONGPD, IPSS e ADUS;

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

Gestao Financeira

Durante o segundo semestre de 2021, a RD-Portugal teve um Técnico Oficial de Contas
devidamente credenciado pela Ordem dos Técnicos Oficiais de Contas responsdavel por
garantir toda a transparéncia, legalidade e articulacdo com as entidades nacionais de
carater financeiro. Por questdes de racionamento de custos, em 2022, procuramos uma
opcao, igualmente certificada mas que nos fosse financeiramente mais compativel com
as caracteristicas de apoios que a RD-Portugal tem. Conseguimos assinar um acordo com
a Pricewaterhouse Coopers Portugal para uma prestacao de servicos PROBONO, tendo
estes a credibilidade sem necessidade de mais apresentacdes, que desde ja muito
agradecemos.

E importante afirmar que entre a angariacdo de fundos e as despesas com as iniciativas
ha um superavit. Este resulta da continua recolha de fundos de modo a assegurar o
pagamento a empresa de comunicacdo e a producdo dos materiais para o Informar sem
Dramatizar, entre as outras iniciativas. Ha, por outro lado, um conjunto de atividades
como a materializacdo da mascote, a continuidade do desenvolvimento do edificio
digital, iniciados em 2022, mas cujos pagamentos s6 serdo efetuados em 2023.

Comunicacao Interna

A nivel interno, a RD-Portugal primou por:
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e manter uma newsletter mensal, com exce¢do do més de agosto que saiu conjunta
com o més de julho;

e escolher, por concurso e negociacdao, uma nova entidade de apoio a comunicagdo
interna permitindo a criacdo de mais pontos de contacto através das redes sociais
de LinkedIn, Facebook, Instagram e Twitter, para comunicagdo, entre outras,
noticias dos dias especiais das Associadas;

e manter as Associadas informadas de forma regular através de comunicacdo por
via eletrdénica ou reunides mensais ao dia 29@19 e

e envolvé-las na construcdo de propostas a fazer a entidades governamentais, ou
outras, através de contributos, para a newsletter ou outras atividades a
desenvolver com o principio de financiamento sustentdvel que nos norteia.

Comunicacao Externa

No que respeita a comunicacdo externa:

e inicidmos a construcdo do “Edificio Digital da RD-Portugal”, ou seja, um website
gue pretende agregar informacado sobre doencas raras em geral, dar resposta a
perguntas mais ou menos frequentes de quem nos procure, com integracao
tecnologia inovadora de inteligéncia artificial e aprendizagem de maquina
(AI&ML), com o apoio da empresa Ul Solve eleita por concurso, tendo esta
apresentado a melhor proposta;

e |evamos a cabo, talvez, a maior campanha alguma vez desenvolvida, em Portugal,
para o Dia das Doencas Raras;

e no trabalho desenvolvido com a empresa de comunicagdo, cujo relatorio
anexamos, destacamos a publicacdo de 2 comunicados de imprensa, 45 noticias
sobre o DDR com audiéncia estimada de 770 mil pessoas e varias entrevistas em
jornais, canais de TV e radio;

e como parceiro oficial do DDR, promovemos a divulgacdo do video oficial da
campanha internacional, devidamente traduzido e adaptado para portugués. O
video foi divulgado em variados canais da comunicacdo social, transportes
publicos (CP e Carris), canais internos de hospitais, em varios elevadores publicos,
mupis, canal do sporting e nos cinemas UCI;

e contdmos com uma grande participacdo das camaras municipais na iluminagao
de edificios ou monumentos, tivemos 17 distritos que participaram nesta
campanha do DDR;

e Desenvolvemos um filtro para as redes sociais, para as pessoas poderem alterar
a sua foto de perfil que tem sempre sucesso com a participacdo do publico;
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efetudmos o lancamento do Roadshow na 12 reunido do Concelho Cientifico,
projeto pensado e desenvolvido para divulgacdo da RD-Portugal na sociedade em
geral e, junto de entidades com profissionais de saude, investigadores e
estudantes do Ensino Superior de Saude. Pretendemos com esta iniciativa tirar
partido de aulas, eventos ou sessodes clinicas dos hospitais para uma apresentagdo
sobre as doencas raras (aumentar a consciencializacdo) e estabelecer relacdo de
proximidade entre estas organizacdes e os representantes das familias com DR;
escolhemos, por concurso e negociacdo, uma nova entidade de apoio a
comunicacdo externa, a LPM Comunicacdo, permitindo a criacdo de mais pontos
de contacto através das redes sociais de LinkedIn, Facebook, Instagram e Twitter,
para comunicacao, entre outras, noticias dos dias especiais das Associadas;
atualizacdo constante do website raras.pt;
continudmos a divulgar a RD-Portugal, associando a nova imagem a informacao
veiculada na altura da criacdo, tendo recebido pedidos de algumas entidades
parceiras a solicitar a autorizagdo para utilizacdo do logotipo da RD-Portugal em
comunicagdes institucionais suas, situacdes que sao analisadas caso a caso;
desenvolvemos um folheto de apresentacao geral da RD-Portugal e um folheto
de informativo para doentes recém-diagnosticados. Este documento serd
utilizado pelas unidades de saude publicas ou privadas quando considerem
apropriado o aconselhamento de apoio de uma Associacdo de Doentes;
mantivemos a comunicacdo da 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;
mantivemos a participacdo 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;
elaboramos o concurso, o desenvolvimento e a selecao para mascote da RD-
Portugal. Esta foi apresentada as Associadas e serd alvo de produgdo em varios
formatos de modo a ser utilizada como ferramenta de angariacdo de fundos e
imagem representativa, a partir de 2023;
mantivemos a promocdo do projeto Informar sem Dramatizar, procurando
financiamento junto de entidades oficiais, da EURORDIS, ALIBER, Rare Diseases
International e empresas privadas de modo a conseguir impacto na sociedade
para as DR;
elaboramos Comunicados de Imprensa sempre que considerdmos importante
para as DR assim como a presenca frequente em entrevistas ou artigos de opinido
nos media, quer tradicionais quer digitais, com o enorme apoio da LPM.
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Coordenacado Técnica e Cientifica

Em conjunto com o National Mirror Group® de que a RD-Portugal faz parte,
coorganizamos o a 22 conferéncia online sobre doencas raras, a 28 de fevereiro, este ano
sob o lema “sensibilizar, conhecer e promover a mudanga para 6% da populagao”,
contando para tal com convidados muito relevantes na Educacdo, Saude e Seguranca
social, tivemos ainda o contributo da Senhora Diretora Geral da Saude Dr.2 Graga de
Freitas, o Senhor Secretario de Estado Adjunto e da Sadde Dr. Anténio Lacerda Sales e de
Sua Exceléncia o Presidente da Republica Professor Marcelo Rebelo de Sousa.

A RD-Portugal constituiu o Conselho Cientifico apresentando-o publicamente no dia do
19 aniversario, a 29 de maio. Apds as diligéncias informais e formais de convites, reunides
para auscultacdo de disponibilidade de participacdo em regime PROBONO das
personalidades relevantes para este Conselho Cientifico, fizemos a apresentacdo dos 35
especialistas que se disponibilizaram a colaborar com a RD-Portugal para nos auxiliarem
técnica e cientificamente as decisdes da Direcdo.

Durante o ano, a RD-Portugal foi convidada a participar em algumas reunides de caracter
cientifico por sociedades cientificas, como por exemplo na da Sociedade Portuguesa de
Genética Humana e da Sociedade Portuguesa das Doencas Metabdlicas. Ha ainda que
referir o interesse de colaboracdao em iniciativas da NOVA Medical School, NOVA IMS,
ICBAS, 13S, INSA Dr. Ricardo Jorge, SPMI (Medicina Interna), SPDM (Doencas do
Metabolismo), SPN (Neurologia), APAH (Administradores Hospitalares) e alguns Centros
Hospitalares nacionais.

Em Novembro de 2022 e em estreita colaboracdo com os Conselheiros Especialistas,
realizdmos organizado o 12 encontro do Conselho Cientifico da RD-Portugal, no auditorio
da Ordem dos Médicos, em Lisboa. Em formato hibrido, reunimos 31 presencas no total
(presencial e online), entre clinicos, investigadores e membros das associadas. Este
primeiro encontro foi dedicado a discussdo sobre Diagndstico — dificuldades e melhorias
e Quais os Centros de Investigacdo de DR em Portugal. Foi também lancado o repto do

1 o Mirror Group Portugués do Programa Europeu Conjunto para as Doencas Raras
(NMG — EJP RD) é composto por AICIB — Agéncia de Investigacdo Cientifica e Inovacao
Biomédica, Comissdo Nacional de Centros de Referéncia, DGS — Direcdo-Geral da Saude,
FCT — Fundacdo para a Ciéncia e Tecnologia, INSA — Instituto Nacional de Saude Doutor
Ricardo Jorge, Orphanet Portugal e RD-Portugal.
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Roadshow a ser implementado em 2023, em que através do Conselho Cientifico, se
promove a divulgacdo da RD- Portugal em varias frentes:

e Sessdes clinicas nos hospitais publicos e privados;
e Faculdades de Medicina — participacao de uma associacdo de doentes numa aula
para a divulgacdo das doencas raras aos futuros médicos;

e (Centros de Investigacao.

Esta divulgacdo teve inicio no final do ano de 2022, com a participacdo da RD-Portugal
numa aula de medicina gendmica e em sessdes clinicas nos hospitais e, vai-se prolongar
durante 2023.

Pretende-se que a divulgacdo nos locais sugeridos possa ser promovida pelos proprios
médicos, investigadores ou outros profissionais mediante a disponibilizacdo de uma
breve apresentacdo com diapositivos ou através da presenca de membros da RD-Portugal
ou das suas associadas, resultando a elaboracdo de um documento sumario dos temas
discutidos. Uma das sugestdes saida deste documento foi o Roadshow por centros
hospitalares para aumento do conhecimento sobre a RD-Portugal, as suas Associadas, o
trabalho que estas tém vindo a desenvolver e a interacdo colaborativa pretendida, bem
como com as sociedades cientificas. Esta sugestdo foi inserida no Plano de Atividades de
2023 e ja se encontra em curso.

Coordenacao Juridica

Durante o ultimo semestre de 2022 foi possivel acordar o apoio do, reconhecido
escritorio de advogados PLMJ para, em regime PROBONO, colaborar com a Diregdo nos
aspetos juridicos, como sdo comentarios a iniciativas legislativas ou regulamentares e
para o qual, desde j&, muito agradecemos.

Coordenacao de Membros

O trabalho da RD-Portugal ndo se faz sem uma verdadeira e efetiva coordenacdo dos seus
membros, em busca de solucdes reais e verdadeiras para os problemas que afetam as
pessoas com doenca rara e deficiéncia, e as suas familias.

Assim, durante o ano de 2022:

e continuamos a realizar reunides de Direcdo abertas a todas as Associadas, de
forma a podermos escutar ativamente as situacdes existentes bem como
trabalhar conjuntamente em propostas de melhoria;
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e procuramos dar abertura para que mensalmente ou sempre que existam, seja
possivel recolhermos contributos para a newsletter, noticias e redes sociais

e tentdmos dar oportunidade as Associadas de participarem, em nome da RD-
Portugal, em reuniGes e/ou eventos relacionados com doencas raras,
representando ndo sé a sua associacdo em particular mas também a RD.

e Continudmos os contactos juntos das associacdes de doengas raras que ainda ndo
nos conhecem, de modo a informar das nossas atividades e tentar que se juntem
a nés como membros efetivos;

e Fizemos busca ativa de associacGes apoiantes, i.e., organizacdes sem fins
lucrativos dedicadas a investigacdo e desenvolvimento de projetos ligados as
doencas raras, que se identifiguem com a nossa estratégia e que sejam uma mais-
valia na obtencdo dos nossos objetivos;

e promovemos a criacdo de grupos de trabalho para discussdes de temas comuns,
como por exemplo, o Descanso dos Cuidadores, entre outros.

Angariacao de Apoios Financeiros e de Voluntariado

Tal como definido desde a fundacdao da RD-Portugal, é nosso objetivo a angariacao de
apoios previamente ao inicio de qualquer projeto.

Assim, o projeto de referéncia Informar sem Dramatizar tem vindo a dar passos
sustentados de angariacdo e implementacdo.

Isto dito, o maior voluntariado vem das pessoas que constituem a RD-Portugal e as das
suas Associadas. Para além disso ha todas as empresas que nos apoiam, financeiramente
ou com trabalho PROBONO e para todas estas pessoas enviamos 0 nosso agradecimento.

Conclus3do do Relatorio pela Direcao Executiva

Com os resultados obtidos e apresentados no relatério, acreditamos estar a cumprir com
a estratégia aprovada em Assembleia Geral, perante as suas Associadas.

Ao nivel financeiro e apesar do ponto de partida ser um Plano de Atividades com muita
incerteza, termindmos o0 ano com um resultado positivo uma vez que ha alguns projetos
gue pretendemos levar a cabo, nomeadamente a Plataforma de Servicos Partilhados ou
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o Edificio Digital das Raras e que ainda ndo nos foi posswel apresentar ou colocar a
disposicdo das Associadas.

Acreditamos ter conquistado a reputacdo e reconhecimento por parte da sociedade
portuguesa, em nome das Pessoas afetadas por Doencgas Raras, de modo a prosseguir a
estratégia definida.

Como afirmado repetidamente esta Direcdo Executiva conta com o apoio ativo das
Associadas de modo a proporcionar aos respetivos associados o atingimento dos
objetivos propostos, sempre de acordo com a nossa Missdo, Visdo e Valores.
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