


Introducdo %

PREPARED BY
RD-Portugal

Todos 0s anos nos surpreendemos a nos
mesmos com a capacidade de fazer mais e
melhor.

O ano de 2024 foi e continua a ser um desafio, devido ao que alcancamos, ao
nosso crescimento associativo e aos projetos que atingiram marcos no
cumprimento da nossa missao.

Sabemos que nem tudo é perfeito, mas estamos realmente felizes com o que
conquistamos para as Pessoas com Doenca Rara e seus familiares.

Todos os dias surgem novas ideias, inovadoras ou até um pouco surreais, que
com o contributo das quase 50 Associacdes Associadas RD-Portugal,
conseguimos transformar em atividades, acdes e decisdes, porque nao
podemos deixar de sonhar, com um mundo um pouco melhor todos os dias,
para as pessoas com doenca rara.

Este relatdrio espelha resumidamente o que conquistdmos e onde chegamos
no desenho de politicas publicas, na acdo junto de entidades publicas e
privadas, municipios, comunidades, nomeadamente servicos de saude, sector
social, escolas e academia.
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Este projeto que nasceu em
2022, continua a levar as
escolas de todo o pais, as
Doencas Raras.

A semelhanca dos anos anteriores, este projeto
ndo desilude e continua a fazer parte da atencéo
de muitos professores e educadores de infancia
por todo o pais.

Atingimos mais de 7mil alunos em todo o territério
Nacional, ilhas incluidas. Capacitamos mais de XX
professores, para as Doencas Raras.

Os resultados sdo extraordinarios, os alunos
adquirem realmente conhecimento, adaptado as
suas idades e conseguem dizer-nos que existem
6% a 8% da populacdo com Doenca Rara e que as
DR s&o mais de 6mil.

O material de apoio as sessdes € adequado e os
conteudos adaptados a cada nivel de ensino.

Os jogos, os livros e as personagens fazem deste
Projeto Unico e integrador de boas praticas.
Sabemos que € através das criancas e jovens que
devemos preparar o futuro, criando futuros adultos
conscientes que existem doencas raras e que tipo
de abordagem se deve ter para que a sociedade
seja efetivamente integradora e inclusiva para as
Pessoas com Doenca Rara (maioritariamente
pessoas com Deficiéncia e Incapacidade).
Pretendemos continuar a sensibilizar, capacitar e
incentivar boas préticas junto da comunidade
escolar no ano de 2025.
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Roadshow

De norte a sul do pais, do
litoral ao interior...

Esta € uma iniciativa que estd sempre em curso e
sempre em alargamento.

Na SAUDE, desenvolvemos um conjunto de
contactos, inicialmente com os Centros
Hospitalares e Agrupamentos de Centros de
Saude, mais recentemente com as Unidades Locais
de Saude (ULS) que agrupa Centros Hospitalares e
Unidades de Cuidados Primarios (USF). O que
fazemos é solicitar aos Conselhos de
Administracéo e respetivas Direcdes Clinicas para
que nos recebam e lhes apresentemos, por um
lado, o propdsito da RD-Portugal, o compromisso
que nos leva a executar a estratégia definida e
aprovada pelas nossas associadas e os resultados
que temos obtido, e, por outro lado, solicitamos
que nos mostrem como executam o
acompanhamento das familias afetadas por
Doencas Raras. Como consequéncia, temos tido
uma abertura muito interessante para colaboracdo
com as nossas iniciativas mitigando e melhorando o
percurso destas familias, nas varias necessidades.
Até outubro de 2024 ja conseguimos chegar a 10
ULS, incluindo 7 Centros de Referéncia para
Doencas Raras, das 39 ULS.
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CUIDARaro

O Projeto que trouxe esperanca
aos Cuidadores Informais de
Pessoa com Doenca Rara

O CUIDARaro € um projeto vencedor de dois prémios.
Primeiro, o Prémio ‘Caixa Social 2023’ para o piloto
desenvolvido este ano e, depois, o ‘BPlI Fundacdo “la
Caixa”- Capacitar 2024, que lhe dard continuidade no
préximo ano.

Este projeto tem como Objetivo principal a promocéo da
saude mental, fisica e emocional dos cuidadores informais
(CI) de Pessoa com Doenca Rara (PcDR), melhorar a
qualidade de vida dos mesmos e da pessoa com doenca
rara (maioritariamente pessoas com deficiéncia e
incapacidade).

Composto por 3 partes, que visam atingir o objetivo
principal:

o Substituicdo do Cuidador Informal de Pessoa com
Doenca Rara, 20h/més, durante 12meses;

» Capacitacdo dos Profissionais de Saude e do Setor
Social;

o Help To Care - apoiar e acompanhar Cuidadores
Informais de PcDR Terminal ou que se encontrem em
risco.

As familias acompanhadas no projeto, revelam a melhoria
significativa do seu estado de salde e bem-estar, indicam
a resposta social de descanso do cuidador como
imprescindivel a manutencédo e aumento da qualidade de
vida tanto deles, como das pessoas cuidadas e indicam
que a operacionalizacdo da resposta € simples, pratica e
adaptada as suas necessidades.

As Sessdes de Capacitacdo de Profissionais de Saude e
do Setor Social, revelou-nos a falta de literacia existente
no que diz respeito as doencas raras e que 0s
profissionais sentem necessidade de mais informacéo,
tendo recebido as sessdes de forma muito positiva,
notando-se no acompanhamento feito as PcDR.
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Conselho Cientifico

3° Encontro do Conselho Cientifico

Decorreu, no passado dia 14 de novembro, o 3° Encontro do
Conselho Cientifico da RD- Portugal, Unido das Associacdes
das Doencas Raras de Portugal, que atualmente representa
mais de quase 50 Associacdes de Doencas Raras, em Portugal.

Neste 3° Encontro, esteve em discussdo o tema “Percurso de i 3 Encontro conselho
. » i CIENTIFICD
Cuidados Integrados para Doencas Raras”, porque se
. . . 14 HOVEMBRO 1024
considera absolutamente urgente otimizar a jornada da pessoa P 14.30-18.00
com doenca rara € a das suas familias, nas suas diversas fases, HHED- jaaath Compus,
Caristnibas

desde o pré-diagndstico a viver com a doenca.

Apesar da singularidade de cada uma destas doencas, existem
vertentes transversais nas doencas raras pelo que o
desenvolvimento de um Percurso de Cuidados orientador é
fundamental.

Foi precisamente esse o objetivo da reunido: produzir um
documento que possa servir de base para a elaboracdo de um
documento que sirva de base para uma Norma de Percurso de
Cuidados integrados para as Doencas Raras a propor a Direcao
Geral da Saude.

Um contributo particularmente oportuno, numa altura em que se
encontra em processo de consulta publica, até ao final de
novembro, o “Plano de Acédo para as Doencas Raras 2025-
20307, elaborado pelo Grupo de Trabalho Intersetorial para as
Doencas Raras (GTIDR), em que a RD-Portugal € um membro
nomeado, além estar representada, ao mais alto nivel, no grupo
de coordenacéo de escrita.

Este 3° Encontro contou com a participacdo de membros do
conselho cientifico, representantes de associacdes de
doentes, profissionais da saude, representantes da industria
farmacéutica, entre outros profissionais.

Ao todo, participaram cerca de 60 pessoas, distribuidas por
oito mesas, com um moderador e um note-taker por mesa. A
imagem das anteriores edicdes, acolhemos médicos
especialistas em doencas raras (DR), mas também
especialistas em comunicacéo, juristas e cientistas de dados,
bem como dirigentes das associadas e um conjunto de
convidados bem conhecedores do tema deste ano, nos quais
se incluiram, especialistas em cuidados primarios e saude
publica.
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https://raras.pt/

Eventos

Durante todo o ano, tivemos presenca ativa em todos os
eventos e momentos importantes, em que a voz das
Pessoas com Doenca Rara foi ouvida. Partilhamos boas
praticas e contribuimos para a construcédo de politicas
publicas integradoras e inclusivas para as Pessoas com
Doenca Rara e deficiéncia por esta gerada.




Ao longo deste ano, solicitaram adesdo mais Associacdes de Doencas Raras,
contamos agora com 45 Associacdes de Doencas Raras e mais 5 Associacdes
Apoiantes, perfazendo um total de 50 Associadas RD-Portugal
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Servico Social

Este ano realizdmos, até ao momento, mais de 100 atendimentos sociais, dos quais 15 sdo permanentes,
devido a complexidade das necessidades destas familias.

Realizamos a capacitacdo de 6 Associadas RD-Portugal, através das Sessbes de Esclarecimentos sobre os
Direitos das Pessoas com Doenca Rara.

Realizamos mais de 30 sinalizac8es junto dos servicos de saude e tutela de forma a desbloquear documentos
e beneficios que permita a estas pessoas ter uma vida mais justa e em seguranca, mitigando desta forma a
insuficiéncia econdémica e aumentando o acesso a Saude de Qualidade.

A Coordenacdo do CUIDARaro, como resposta Social de descanso ao Cuidador Informal de Pessoa com
Doenca Rara, é realizada pelo servico social da RD-Portugal, que realiza acompanhamento, atendimento aos Cl
de PcDR integrados no projeto e coordena os Cuidadores Formais.

A Assistente Social faz parte dos Oradores das Sessdes de Capacitacdo dos Profissionais de Saude e do
Setor Social, para as Doencas Raras.
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Conclusao

O balanco que fazemos de 2024, é muito positivo,
conseguimos alcancar os objetivos que tinhamos
para este ano e alcancar feitos que superaram a
nossa expetativa.

Este ano logramos a aquisicdo dos estatutos de
IPSS e ONGPD, pelos quais esperdvamos e que
tanta diferenca fazem na aquisicdo de fundos
nacionais e comunitarios que nos permitem
continuar a apoiar as Pessoas com Doenca Rara e
as Associacbes de Doencas Raras nossas
associadas.

A Criacdo do Plano de Acdo para as Doencas
Raras: Da Estratégia a PESSOA 2025-2030,
construido pelo GTIDR, do qual fazemos parte,
representa uma mudanca na forma como se tratam
e acompanham as pessoas com doenca rara em
Portugal e acreditamos que estamos agora no
inicio do caminho, mas que nos foram dadas
condicbes para comecar a caminhada que se
traduzird numa melhoria das condicdes de vida das
pessoas com doenca rara € as suas familias.

Em 2025 continuaremos a contribuir para o Plano
de Acdo e acompanharemos na medida do que nos
for possivel, a sua execucao.

O crescimento da RD-Portugal, obriga a mais
responsabilidade, mais compromissos e mais atividade,
para que sejamos a Federacdo de Referéncia das
Associacdes de Doencas Raras, em Portugal e na Europa.
Conscientes do que ha para fazer, comecamos a pensar
no SP3S - Servicos Partilhados de Saude e Solidariedade
Social, que se traduzira numa partilha de recursos e
servicos a oferecer as Associadas RD-Portugal.

A IQVIA através do Patient Impact Fund, no dmbito da sua
responsabilidade social, abriu candidaturas, as quais
concorremos e fomos premiados com 180 horas de
consultoria para ajudar a RD-Portugal a montar o business
case/caso de sustentabilidade para a empresa social de
Servicos Partilhados de Saude e Solidariedade Social
(SP3S) que permitira ter, de forma sustentavel, uma
organizacao de servicos a prestar as associadas da RD-
Portugal, libertando-a de alguns afazeres, necessarios
mas secundarios, para que se concentrem na sua missao:
“Os centros de servicos partilhados podem ser definidos
como um tipo modelo organizacional no qual funcdes
similares dentro das organizacbes sdo consolidadas
numa unica unidade organizacional (Bergeron, 2003). Esta
unidade presta suporte as restantes unidades
organizacionais pertencentes a empresa e que funcionam
como seus clientes internos, com o objetivo de reduzir
custos (Schulz & Brenner, 2010), criar valor para a
organizacdo e melhorar a qualidade de execucdo das
atividades (Bergeron, 2003).”

UCP - Centros de servicos partilhados: conceito, evolucdo e desafios
atuais — Ana Raquel Boinas Dias.

Com base na experiencia que existe nesta dtica de
servicos, trabalharemos para o tornar possivel, contando
para isso com a ajuda de todos aqueles que colaboram
connosco todos os dias na obtencdo de mais qualidade
de vida das pessoas com Doenca Rara, através da sua
Responsabilidade Social.
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Servigos Partilhados de
Saude e Solidariedade Social
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2025

Continuaremos a dar voz as Pessoas com
Doenca Rara e a promover a criacéo e
melhoria de politicas publicas adequadas as
necessidades das Pessoas com Doenca
Rara.

01

No inicio do ano preparamos as iniciativas a promover no dia 28 de
fevereiro de 2025 - dia em que se Assinalam as Doencas Raras. Sessdes
de Capacitacao, divulgacdo e Sensibilizacdo

02

Plano de Acéo para as Doencas Raras: Da Estratégia a
PESSOA 2025-2030

Acompanhamento da execucao do Plano, pertencendo a comissdo de
acompanhamento.

03

Aplicar o projeto no Ensino Secundario e chegar a mais escolas por todo o
pais.

04

Raro

Executar o projeto a 12meses, abrangendo no total de 24 familias em todo
o territério Nacional - Descanso do Cuidador; Sessdes de Capacitacdo de
Profissionais de Saude e do Setor Social.

05

4° Encontro do Conselho Cientifico

Ainda sem tema a debater devido a data de execucdo deste documento.

06

RoadShow

Iniciar as sessdes no interior do pais como prioritarias, devido a distancia
de centros de referencia.

sioMarIN S@NOFfi * Biogen CSLVifor SERVIER



Bem-hajal

Contamos com voces, para
continuar a tornar a vida das
Pessoas com Doenca Rara um
pouco melhor.
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