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Com a constituicdo da RD-Portugal, Unido das Associagdes de Doencas Raras de Portugal,

adiante referida como RD-Portugal ou Raras.pt, a definicZo de novos Corpos Sociais e
inicio de implementacdo do Plano Estratégico, considera-se necessario detalhar a
estratégia para o mandato daquela que ambiciona ser a referéncia para a advocacia das
pessoas afetadas por doenca rara.

Na  sua  missdo  de
promover os direitos e a
defesa dos interesses das
pessoas gue vivem com
doenca rara e suas
familias, a sua integracdo
social,  valorizacdo e
realizacdo  pessoal e
profissional, promocéo da
saude, educacdo e

melhoria da qualidade de

vida a RD-Portugal pretende instituir um modelo de colaboracio de escuta ativa as suas

associadas na implementac3o de uma estratégia traduzida num conjunto de atividades

interrelacionadas e coerentes com a Missdo e Valores que defende.
Através de uma imagem exirzordinariamente bem conseguida de Sam Van Aken, a RD-
Portugal pretence funcionar da raiz para as folhas, flores e frutos, porque uma
rso faz sentido se for para servir. Por entender serem as suas
associacas = 03 s=us respefivos associados todos diferentes uns dos outros, com
dimensdes, volumes, necessidades e caracteristicas distintas, a fiel representacio das
suss assoczcas e, 23 pessoas e familiares por estas representadas, propde gue 0s
Jemoros cos Crzzos Socizis eleitos, bem como os Membros das demais associadas
possam = cevam fazer parte da construgdo e da transformacdo que se pretende na

2Tenczo 23 “2ssozs com Doenca Rara (PcDR) em Portugal.
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Assim, pese embora prossigamos escrupulosamente as normas e legislacdo existentes, as
Reunides de Direcdo poderdo contar com a presenca de representantes das Associadas

Fundadoras na sua generalidade. Por razdes lLegais e Estatutdrias sempre que haja
matéria que exija votacdo, esta serd exercida apenas pelos Membros Efetivos da Diregdo.

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. Este ultimo é
constituido por representantes das Associadas para contributos nas iniciativas ou ideias
gue considerem importantes apresentar ao o6rgdo executivo estatutario: a Direcdo
Executiva, a qual cabe a missdo de executar o Plano de Atividades.

A proposta da Direcdo Executiva submetida a consideragdo das suas Associadas e de um
modelo governativo de 5 Pelouros e 4 grandes linhas de orientacdo estratégica, todas
com o principio de ter a PcDR no Centro.

Os Pelouros sdo liderados por um Membro da Direcdo Executiva e secundado por dois
outros que poderdo ser dos demais grupos, de apoio na articulagdo com os demais
Membros e Contribuidores. Terdo como objetivo trabalhar as iniciativas e o porta-voz dar
conta periodica do ponto de situacdo a Direcdo Executiva. Na sua auséncia um dos demais
elementos estara em condicGes de o fazer em substituicdo..

Os Pelouros s3o:

A Presidéncia, Etica e Financas;

A Comunicacdo Interna e Externa;

A Coordenagdo Técnica, Cientifica e Juridica;

A Coordenacdo de Membros, Parceiros Nacionais e Parceiros Internacionais;
A Angariacdo de Apoios Financeiro e de Voluntariado.
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As Linhas de Orientacdo Estratégica sdo:

1. A criacdo e desenvolvimento do Registo Nacional da Pessoa com Doenca Rara,
devidamente integrado e gerido pela entidade com supervisdo e delegacdo de
competéncias pelo Ministério da Saude, de forma que o Cartdo da Pessoa com
Doenca Rara seja o Cartdo de Cidaddo, reconhecido pelas entidades do Servigo



Nacional de Saude, para um acompanhamento integrado, desde os cuidados
primarios, aos cuidados continuados e aos cuidados em especialidade, prestados
pelas entidades do SNS, privadas ou sociais credenciadas, incluindo a criagdo de
meios eletrénicos de comunicacdo rastreaveis entre a Pessoa com Doenca Rara
ou o seu cuidador com as entidades de saude suas cuidadoras traduzida na

atencdo adequada as necessidades com tempos de respeita razoaveis;

2. Acriac3o e desenvolvimento de um Plano de Comunicagdo e Compromisso

e Interno de modo a escutar, comunicar e apoiar aos seus membros em
atividades que contribuam para melhorar as suas competéncias e
capacidades através da partilha de infermacao, intercambio, networking,

Ot

colaboracdo e desenvolvimento de ac¢des conjuntas e, o apoio a
celebracdo e divulgacdo das efemérides relativas aos dias especiais ligados
a doencas raras, com caracter nacional ou internacional, contribuindo
assim para a colocacdo na agendz mediatica o assunto das doengas raras,
tenham elas ou n3o, representacdo ou associacdo formalmente criada;

e Externo num modelo de interacdo com entidades externas a RD-Portugal
na transmiss3o da posicdo comum de interesse das suas associadas e, na
divulgacdo das doengas raras junto da populagao em geral;

3. Acriacdo e desenvolvimento de um modelo de parceria e colaboragdo com

e as entidades de saude da Nova Estratégia Integrada para as Doencas
Raras,

e entidades devidamente acreditadas na investigacdo clinica,

e interligacdo com os Centros de Referéncia de modo a ter a Pessoa com
Doenca Rara no centro,

e as instituicdes representantes do movimento de advocacia das doengas
raras a nivel europeu e mundial;

4. A criacdo e desenvolvimento de um modelo de financiamento transparente,
responsavel, sustentdvel e atempado para as respostas as associadas e estas aos
seus associados, as Pessoas afetadas por Doencas Raras.

A Matriz de responsabilidades tem para cada Pelouro: um lider do pelouro, um membro
que articula com as demais associadas contribuidoras e de um membro de backup.

E da responsabilidade de cada Pelouro a elaborag3o do detalhe da operacionalizacdo das
atividades, bem como da criacdo de Grupos de Trabalho que considerem adequados,
dentro das Regras, Competéncias e Regulamentos e Estatuto da RD-Portugal.

As iniciativas sdo apresentadas em sede de Reunido de Direcdo e, ap0s aprovagao,
promovida a sua execucgao.



As iniciativas tém o detalhe necessario e suficiente para o escrutinio:

¢ darazdo ou motivacdo;
e de custos e/ou proveitos;
e de modelo de financiamento da iniciativa e continuacdo, caso se aplique;

e dos resultados e impacto esperados.
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Presidéncia

No que respeita a Presidéncia, este Pelouro fera como principais atividades a
representacdo institucional da RD-Portugal, escuta e apoio na supervisdo das iniciativas
e atividades, e na protecao da integridade da RD-Portugal:

e Apresentacdo da RD-Portugal as entidades oficiais relevantes da Saude, Social,
Emprego, Economia, Educagdo e Ensino Superior;

e Apresentacdo da RD-Portugal as entidades privadas;

e Diligéncias para cumprir as obrigacOes legais relacionadas com a abertura e
Contratacdo de TOC/empresa de contabilidade;

e Pedido de estatutos ONG-PD, IPSS e ADUS

e Ades3o a EURORDIS, ALIBER e Grupo de AssaciacOes da Convencao Nacional de
Saude.

Etica
Ao nivel da Etica, o Pelouro terd como principais atividades a inquiricdo e supervis3o dos
procedimentos de acordo com o Cédigo de Conduta da RD-Portugal.

Pretende-se desenhar, ver aprovado até 31 de dezembro o Cédigo de Etica da RD-
Portugal.

Devera dignificar, promover e monitorar o cumprimento do Codigo de Etica aprovado
pela RD-Portugal.




Gestao Financeira

Relativamente a Gestdo financeira, o Pelouro seguird um modelo profissional com a
contratacdo de um Técnico Oficial de Contas e/ou empresa certificada e com pelo menos
um TOC oficial da Ordem dos Contabilistas Certificados e/ou inscrito na CMVM. Terd o
escrutinio proximo do Conselho Fiscal e assumira a disponibilizacdo da informacado as
Associadas da RD-Portugal de acordo com os preceitos Legais e Estatutarios.

Comunicacao Interna

A nivel interno, a RD-Portugal primara por:

e manter as associacBes-membro informadas de forma regular (ndo esperando
pelo momento das Assembleias Gerais) e

e por envolvé-las na construcdo de propostas a fazer a entidades governamentais
ou outras (através do pedido de contributos), na newsletter e nas atividades a
desenvolver (através da angariacdo de ideias e exortacdo a participacdo ativa).

Comunicacao Externa

No que respeita a comunicacdo externa, os objetivos serdo:

e criar e consolidar a imagem da RD-Portugal (definir logotipo, remodelar e
expandir o sitio web);

e divulgar a RD-Portugal, associando a nova imagem a informacdo veiculada na
altura da criacéo;

e elaborar um folheto de apresentacdo geral da RD-Portugal e um folheto de
apresentacdo a doentes recém-diagnosticados;

e participar no grupo da EURORDIS para definicdo da estratégia global para o Dia
das Doencas Raras de 2022;

o definir agdes em Portugal para o DDR 2022;

e criar pagina no Faqebook e/ou outras redes sociais;

e delinear concurso para mascote;

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




"y

e projeto informar sem dramatizar - piloto da versdo 2 em 3 escolas do 19 ciclo;
e elaborar Comunicados de Imprensa;

O trabalho a este nivel, pela sua especificidade, podera envolver a parceria ou a
contratacdo de empresa de media/relaces publicas.

Coordenacao Técnica e Cientifica

A RD-Portugal vai constituir um Grupo de Trabalho para a definicdo de um Conselho

Cientffico.

Agendar reunido com membros das associadas, ligadas a area meédica, farmacéutica e
cientifica, para discutir as questdes-chave a serem colocadas as autoridades de saude
com as quais a RD-Portugal ird reunir definidos em 1.

Coordenacao Juridica

Auscultar entidades que possam prestar apoio juridico pro-bono a RD-Portugal e suas
associadas.

Consultar associadas no sentido de auscultar se tém funcionarios que prestam apoio
juridico as suas organizacdes, ou de que forma é que o apoio juridico é prestado as
organizagdes associadas, com objetivo de apoiar a encontrar solucfes sustentaveis de

colaboracdo no apoio juridico.

Coordenagdo de Membros

e Reunido mensal de associadas




e conhecer as associadas através de reunido com cada uma, em plenario ou so
direcdo quanto a maturidade das associacdes, como se financiam, as
necessidades de financiamento e expectativas;

e criar/propor grupos de trabalho para discussGes de temas comuns

e identificar e atrair novos membros

¢ Inguérito em parceria com a DGS sobre DR

e Resposta a solicitagdes das entidades governamentais (DGS, Seguranca Social,
INR)

e Elaboracdo de proposta de pontos a incluir na Nova Estratégia Integrada para as
Doencas Raras &

Coordenacao de Parceiros Nacionais

e ldentificar potenciais parceiros, estabelecer contactos e, definir e assinar
protocolos de colaboragdo

e Definir Objetivos, Critérios e Modelo de Avaliagdo das Parcerias

Coordenacdo de Parceiros Internacionais

e |dentificar potenciais parceiros, estabelecer contactos e, definir e assinar
protocolos de colaboracdo
e Definir Objetivos, Critérios e Modelo de Avaliacdo das Parcerias

e Coordenacdo de modelo de colaboracdo com EURGRDIS e ALIBER

Tendo em conta que a RD-Portugal é uma Associacdo de Associac8es, zelara pelo estrito
cumprimento do Regulamento Aprovado pela Diregdo. 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.




Angariacdo de Apoios Financeiros

Ao dia de hoje ndo é ainda possivel fazer uma previsdo das necessidades da RD-Portugal
nem das suas associadas. Os objetivos passa por construir uma organizagdo low-cost e
com projetos autossustentaveis ou com financiamento antecipadamente suportado.

Para a Angariacdo de Apoios Financeiros a RD-Portugal tem, garantindo a total

autonomia e independéncia entre as associadas, guatro eixos de atuacao:

e Identificar as necessidades financeiras da RD-Portugal;

s Entender as necessidades financeiras das suastassociadas;

e Estabelecer de forma coordenada as ligagdes com potenciais patrocinadores;

e Pedir o Estatuto de ONGPD e de IPSS, e apresentar candidaturas a financiamento

publico.
Ser3o definidas iniciativas em nome da RD-Portugal e/ou em parceria com as associadas

de modo a atingir os resultados pretendidos, com a regra basica de as iniciativas serem

sustentaveis durante a sua vigéncia global.

Com a aprovagdo da candidatura de ONGPD serd discutida e preparada a candidatura ao
INR para apoio ao funcionamento e/ou projetos da RD-Portugal e associadas que

mostrem interesse.

Angariacdo de Apoios de Voluntariado

Para a Angariacdo de Voluntarios, a RD-Portugal ird propor a constituicdo de uma bolsa

de voluntéarios que poderd apoiar as associadas.

As atividades passardo por:

1. Recolher as necessidades da RD-Portugal e das associadas em termos de
atividades;

Definicdo de critérios para os voluntarios;

Estabelecer contactos com “Bolsas de Voluntariado” existentes;

Ajudar a criar projetos de partilha de recursos de voluntarios;

Atribuicdo, monitorizagdo e avaliagdo dos contributos dos voluntarios.
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O objetivo principal passa por encontrar linhas de atuacdo dos voluntarios por atividades

de recursos partilhados entre as associadas.




O Plano de Atividades poderad ser alargado por contributo das Associadas com a
apresentacdo de iniciativas que, sendo avaliadas pela Direcdo, se concluam alinhadas
com a linha estratégica e passiveis de implementacdo no periodo para o qual o Plano se
aplica.

Lishboa, 29 de Maio de 2021

Aprovado em reunido magna no dia da escritura de constituicdo com a presenca de todas
as associadas:

A Presidente da Mesa da Assembleia

(Maria Isabel Beja Nunes Saraiva)




