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Introducgao

Em conformidade com as disposi¢cdes legais e estatutarias, a Direcdo da RD-Portugal,
Unido das Associagdes 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 promocado da integracao social, da salde e do bem-estar
das pessoas com doenca rara (e suas familias), inclusive as incapacitantes e causadoras
de deficiéncia, em estreita colaboracdo com as suas Associadas. Quando, na RD-Portugal,
nos referimos as Doengas Raras (DR) estamos sempre a incluir a deficiéncia ou
incapacidade por esta gerada e respetivo impacto nas familias afetadas.

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

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

e aintegracdoem atividades e féruns de discussdao 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 solugdes 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 aaberturaaos contributos de todos os interessados nos temas das DR confluentes
com a nossa missdo, incluindo organizagdes sem fins lucrativos, entidades
académicas e empresas, na procura de solu¢des inovadoras visando a missao da
RD-Portugal;

e o esfor¢co dedicado em manter foco em solugdes o mais préximo possivel de uma
bissetriz entre a digitalizagdo, com incorporagdo da tecnologia ao servigo do

Relatério de Atividades 2022 v1.0

3



cidaddo e, a humanizagao 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, implementagao e disponibilizacdo do Registo
Nacional da Pessoa com Doenga Rara, devidamente integrado e gerido pela
entidade com supervisdo e delegacdo de competéncias pelo Ministério da Saude;

2. O desenvolvimento e implementacdo de um Plano de Comunicagdo e
Compromisso com escuta ativa das Associadas e interagao 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 ag¢do;

3. O desenvolvimento e implementacdo de um modelo de parceria e colaboragao
com as entidades com interesse nas DR e deficiéncia, sejam elas governamentais,
de investigacdo e desenvolvimento, da educac¢do, 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 sustentdvel de modo a colocar em pratica as
atividades planeadas com o rigor necessario a uma organizacdo 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
Associacdes 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 (Organizagdo Nao Governamental de Pessoas com Deficiéncia) ao
Instituto Nacional para a Reabilitagdo (INR).

Até a data deste relatorio, 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 alega¢des
por parte do INR. Foi decidido pela Dire¢cdo Executiva aceitar o aconselhamento e propor
uma alteracdo dos Estatutos condizente. Esta proposta de alteracdo foi aprovada em
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Assembleia Geral (AG) Extraordindria em janeiro de 2023. Encontra-se em curso a
submissdo do novo pedido de Estatuto de ONGPD a que se seguira o de IPSS.

O projeto Informar sem Dramatizar, iniciado em dezembro de 2021 teve grande
expressao no primeiro semestre de 2022, mesmo nao tendo tido grande promogao. A
reduzida promocdo do projeto foi intencional. O projeto esta pensado para poder chegar
a todos os niveis de ensino, do pré-escolar ao secunddrio, com o0s 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, 22
Ciclo e 32 Ciclo, alargando assim a oferta de 2021 que se cingia ao 12 Ciclo.

Durante 2022 foram realizadas diversas reunides com a Direcdo Geral da Educagdo (DGE),
com revisao detalhada de todos os materiais desenvolvidos por parte daquela entidade,
0 que permite afirmar que os conteldos ja existentes tém robustez e sao adequados as
faixas etdrias as quais se destinam. Os questionarios de satisfacdo foram revistos. Foram
ainda desenvolvidos questionarios de avaliacdo destinados aos varios ciclos de ensino, foi
elaborada a nota metodoldgica do projeto e um documento de informacdo a
Encarregados de Educacdo, com o apoio da Escola Nacional de Saude 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 22 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 inscricao 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 Dire¢ao e dos Parceiros Colaborantes. Destes
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ultimos, representantes das Associadas Fundadoras, tivemos uma colaboragdo ativa, em
geral de grande relevancia.

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

1. A Presidéncia, Etica e Finangas com a representatividade em geral;

A Comunicagao Interna e Externa de escuta, cocriacdo e exposicdo de
necessidades, propostas e resultados;

3. ACoordenagdo Técnica, Cientifica e Juridica essencial na afirmagdo dos objetivos;
A Coordenacdo de Membros, Parceiros Nacionais e Parceiros Internacionais com
0s quais sao estabelecidos os elos de relagdo da rede essencial das atividades;

5. A Angariagdo de Apoios Financeiros e de Voluntariado inerente uma organiza¢ado
sem fins lucrativos.

Este foi o resultado do primeiro Plano de Atividades (PdA) completo com toda a incerteza
que 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 Dire¢do Executiva
considerou prioritarios na prossecucdo 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-criacdao de divida.

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

Representatividade

O modelo de organizacdo da Diregdo Executiva da RD-Portugal, apesar da constituicdao
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

o

sido recebidos pelos Ministério da Saude, 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 comissao 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 redugdo do tempo para o diagnostico de
DR. H& uma percecdo responsavel da necessidade de melhoria e da
participacdo dos representantes dos cidadaos 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
ndo 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 organizacGes 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
(Servigos Partilhados do Ministério da Saude, empresa do Estado) onde
abordamos questdes praticas e estratégicas como o acesso as entidades
de saude, o CPDR, a inclusdo do folheto de comunica¢ao da RD-Portugal
a novos diagnosticados, a participacao da RD-Portugal em atividades de
desenvolvimento de melhoria no acesso digital aos cuidados de saude;
sido recebidos pelo Presidente do Conselho de Administragao da ACSS
(Administracao 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,
colaboracdao em processos de capacitacdo e sensibilizacdo para as DR,
melhoria de procedimentos de comunicacdo de e para os cidaddos com
as entidades da saude, na eficacia do CPDR, financiamento de iniciativas
da RD-Portugal;

contactos regulares com a Coordenacdo para as Doengas Raras na Diregédo
Geral da Saude para esclarecimentos sobre assuntos relacionados com
acesso, cuidados, tratamento e organizacao da saude 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 definicdo 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);

contactos regulares com a AICIB (Agéncia de Investigacdo Clinica e
Inovacdo Biomédica) no sentido de criacdo de um projeto financiado de
capacitacdo das Associa¢des de Doengas Raras e seus associados;
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 alteragdo do modelo de avaliagdo
diferenciado para aprovacdo 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 participagdo 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 Bastonario da Ordem dos Médicos, em
representacdo das Pessoas que vivem com doenca;

no estabelecimento de contactos regulares com associacdes de profissionais

(@]

de cuidados de saude primarios como a USF-AN ou Unidades de Saude
Locais;
de medicina quer ao nivel académico quer das sociedades médicas como
a Sociedade Portuguesa de Medicina Interna;
de farmacia como
® 3 Sociedade Portuguesa de Farmacéuticos de Cuidados de Saude
na participacgdo ativa em eventos e féruns de discussdo cientifica e
de interacdo entre os profissionais e os cidaddos;
= a3 Associacdo Portuguesa de Farmacéuticos para a Comunidade na
necessidade de melhoria de comunicacdo entre os atores;
® 3 Associacdo Nacional das Farmacias na colaboragdo em foruns de
discussdo sobre a importancia das Farmacias e dos Farmacéuticos
no acompanhamento dos cidaddos com DR;
= 3 Associagdo Portuguesa da Industria Farmacéutica (APIFARMA)
ou a Associagdo da Industria de Biotecnologia Farmacéutica(P-
BIO), na colaboragao 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 Associaces 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 Convencao 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 responsavel por
garantir toda a transparéncia, legalidade e articulacdo com as entidades nacionais de
carater financeiro. Por quest&es de racionamento de custos, em 2022, procuramos uma
opcdo, 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 prestacdo de servicos PROBONO, tendo
estes a credibilidade sem necessidade de mais apresentacles, 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 materializagdo da mascote, a continuidade do desenvolvimento do edificio
digital, iniciados em 2022, mas cujos pagamentos sé serao efetuados em 2023.

Comunicacao Interna

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

e escolher, por concurso e negociagdo, uma nova entidade de apoio a comunicagdo
interna permitindo a criagdo 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 comunicacao por
via eletrdnica 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 sustentavel que nos norteia.

Comunicacao Externa

No que respeita a comunicacado externa:

e iniciamos a construcdo do “Edificio Digital da RD-Portugal”, ou seja, um website
que pretende agregar informacdo sobre doencas raras em geral, dar resposta a
perguntas mais ou menos frequentes de quem nos procure, com integragao
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 comunicacdo, cujo relatério
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 iluminacao
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 participagao do publico;

Relatério de Atividades 2022 v1.0

10



efetudmos o langamento 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 sessdes clinicas dos hospitais para uma apresentacao
sobre as doencgas raras (aumentar a consciencializagdo) e estabelecer relacao de
proximidade entre estas organizagdes e os representantes das familias com DR;
escolhemos, por concurso e negociacdo, uma nova entidade de apoio a
comunicagao externa, a LPM Comunicagdo, permitindo a criagdo 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;
atualizacdo constante do website raras.pt;

continuamos 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 autorizacdo para utilizacdo do logotipo da RD-Portugal em
comunicacdes institucionais suas, situagdes que sdo analisadas caso a caso;
desenvolvemos um folheto de apresentacdo 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 comunicagdo da participacdo no Conselho Nacional de Aliangas da
EURORDIS fazendo refletir as iniciativas internacionais em Portugal e langar
desafios para que iniciativas nacionais possam ter reflexo internacional;
mantivemos a participacdo em grupos de trabalho da EURORDIS para definigao
da estratégia global para o Dia das Doencas Raras de 2022 e iniciativas para o
mesmo ano;

elabordmos o concurso, o desenvolvimento e a selecdo 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 promocgdo 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;

elabordmos Comunicados de Imprensa sempre que considerdmos importante
para as DR assim como a presenca frequente em entrevistas ou artigos de opinidao
nos media, quer tradicionais quer digitais, com o enorme apoio da LPM.
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Coordenacgdo Técnica e Cientifica

Em conjunto com o National Mirror Group® de que a RD-Portugal faz parte,
coorganizamos o a 22 conferéncia online sobre doengas raras, a 28 de fevereiro, este ano
sob o lema “sensibilizar, conhecer e promover a mudanca para 6% da populagdo”,
contando para tal com convidados muito relevantes na Educagdo, 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 Saude 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
12 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 apresentacao dos 35
especialistas que se disponibilizaram a colaborar com a RD-Portugal para nos auxiliarem
técnica e cientificamente as decisGes da Direcao.

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 colaboragdo em iniciativas da NOVA Medical School, NOVA IMS,
ICBAS, 13S, INSA Dr. Ricardo Jorge, SPMI (Medicina Interna), SPDM (Doencgas 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 auditério
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 lang¢ado o repto do

L o Mirror Group Portugués do Programa Europeu Conjunto para as Doencas Raras
(NMG — EJP RD) é composto por AICIB — Agéncia de Investigacao Cientifica e Inovagao
Biomédica, Comissdao Nacional de Centros de Referéncia, DGS — Dire¢do-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 Sessoes clinicas nos hospitais publicos e privados;

e Faculdades de Medicina — participacdo de uma associacdao 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 participacao 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 préprios
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 elaboragdao 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
escritério de advogados PLMJ para, em regime PROBONO, colaborar com a Dire¢do nos
aspetos juridicos, como sdo comentarios a iniciativas legislativas ou regulamentares e
para o qual, desde ja, muito agradecemos.

Coordenacao de Membros

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

Assim, durante o ano de 2022:

e continudmos a realizar reunides de Direcao abertas a todas as Associadas, de
forma a podermos escutar ativamente as situacdes existentes bem como
trabalhar conjuntamente em propostas de melhoria;

Relatério de Atividades 2022 v1.0
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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 tentamos dar oportunidade as Associadas de participarem, em nome da RD-
Portugal, em reunides e/ou eventos relacionados com doencas raras,
representando ndo sé a sua associacdo em particular mas também a RD.

e Continuamos os contactos juntos das associa¢des de doencas raras que ainda ndo
nos conhecem, de modo a informar das nossas atividades e tentar que se juntem
a ndés como membros efetivos;

e Fizemos busca ativa de associacdes apoiantes, i.e., organizacdes sem fins
lucrativos dedicadas a investigacdo e desenvolvimento de projetos ligados as
doencas raras, que se identifiquem com a nossa estratégia e que sejam uma mais-
valia na obtencao 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 fundagdo da RD-Portugal, é nosso objetivo a angariacdo 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 implementacao.

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.

Conclusao do Relatdrio pela Direcao Executiva

Com os resultados obtidos e apresentados no relatodrio, 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 0 ano com um resultado positivo uma vez que ha alguns projetos
que pretendemos levar a cabo, nomeadamente a Plataforma de Servigos Partilhados ou

Relatério de Atividades 2022 v1.0
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o Edificio Digital das Raras e que ainda ndo nos foi possivel 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 Doencas Raras, de modo a prosseguir a
estratégia definida.

Como afirmado repetidamente esta Dire¢do 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 Missao, Visdo e Valores.

Relatério de Atividades 2022 v1.0
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Balango

Valores expressos em euros
SNC-ESNL SNC-ESNL
RUBRICAS Notas
31-12-2022 31-12-2021
Atvo
Ativo corrente
Clientes, contribuintes e utentes 5 - 2800
Outros ativos correntes 6 4.994 65
Diferimentos 7 49 -
Caixa e depdsitos bancarios 4 39664 21674
44707 24539
Total do ative 44.707 24,539
Fundos Patrimoniais
Resultados transitados 8 22273 -
Resultado liquido do periodo 8 19.826 22273
Total do Fundo Partrimonial 42.099 22273
Passive
Passivo corrente
Fomecedores 9 929 308
Estado e outros entes publicos 10 140 -
Outros passivos corentes R 1539 1958
2.608 2.266
Total do Passive 2608 2266
Total dos Fundos Patrimoniais e do Passivo 44,707 24539

As notas das paginas 7 a 18, constituem parte integrante das demonstragdes financeiras.

O Contabilista Certificado
(Hugo Gongalves)

A Diregédo



Demonstragao dos Resultados por Naturezas

Valores expressos em euros
SNC-ESNL SNC-ESNL
RENDIMENTOS E GASTOS Notas

31-12-2022 31-12-2021
Transferéncias correntes e subsidios a explorago obtidos 12 5.500 e
Trabalhos para a propria entidade 13 - 28889
Fomecimentos e sevigos externos 14 (18.089) (6.466)
Outros rendimentos e ganhos 15 32495 -
Outros gastos 16 (33) .

Resultado antes de depreciagoes e gastos financeiros 19.873 22423
Resultado operacional (antes de gastos de financiamento) 19.873 22423
Juros e gastos similares suportados 17 (150)
Resultado antes de imposto 19.873 22.273
Imposto sobre o rendimento 18 (47) -
Resultado liquido do periodo 19.826 22273

As notas das péaginas 7 a 18, constituem parte integrante das demonstragdes financeiras.

O Contabilista Certificado
(Hugo Gongalves)

A Diregao



Demonstra¢ao das alteragoées nos Fundos Patrimoniais

Valores exprsssos em euros

Resultados Resultado liquido Interesses  Tofal dos Fundos
Peacijglo Notas trarsitados do periodo Total minoritarios Patrimoniais
A 1 do janeiro do 2021 - - - - .
Alteracées no periodo
Resultado liquido do periodo 8 2273 22.273 - 22273
Resultado extensivo 2273 22273 - 22273
Operagées com Instituidores no periodo
\> 3 Lo naneig mo Nont ) 8 ‘. . N.N.qu NNNqu 1 -HNﬂu
A 1 de janeiro de 2022 - 22.273 22.273 - 22,273
Alteracées no periodo
Outras altera¢des reconhecidas nos Fundos Patrimoniais - Aplica¢do de Resultado 22273 (22.273) - - -
22273 (22.273) -

Resultado liquido do periodo 8 13.826 - 19.826
Resultado extensivo (2.447) - - 19.826
Operagdes com Instituidores no periodo
A 31 de dezembro de 2022 8 22213 19826 22273 . 42.099

As notas das paginas 7 a 18, constituem parte integrante das demonstragées financeiras.

O Contabilista Certificado

A Direcdo
(Hugo Gongalves)



Demonstragao dos Fluxos de Caixa

Valores expressos em euros

SNC-ENSL SNC-ENSL
Descrigio Notas
31-12-2022 31-12-2021
Fluxos de caixa das atividades operacionais
Recebimentos de clientes 29800 23989
Pagamentos a fornecedores (16.848) (3.979)
Caixa gerada pelas operagoes 12.952 20.010
Outros recebimentos/pagamentos 5038 1664
Fluxos de caixa das atividades operacionais 17.99%0 21674
Fluxos de caixadas atividades de investimento - -
Fluxos de caixa liquidos das atividades de financiamento - -
Variagio de caixa e seus equivalentes 17.990 21674
Efetos das diferencas de cambio
Caixa e seus equivalentes no inicio do periodo 21.674 -
39.664 21674

Caixa e seus equivalentes no fim do periodo

As notas das paginas 7 a 18, constituem parte integrante das demonstragdes financeiras.

O Contabilista Certificado
(Hugo Gongalves)

A Diregdao



Anexo as Demonstragoes Financeiras

1 Introdugao

A RD Portugal = Unido das Associagdes das Doengas Raras de Portugal, (doravante designada por
“RD Portugal’ ou “Associagao”), NIF 515850640, foi constituida em 29 de maio de 2021 e tem a sua
sede na Praga David Leandro da Silva, nimero 25, concelho e distrito de Lisboa.

A RD Portugal € uma IPSS —Instituigéo Particular de Solidariedade Social, sob a forma de federagéo
de solidariedade social, de ambito nacional, sem fins lucrativos, livre e independente, tendo como
principal propésito reduzir a desigualdade e discriminagdo das pessoas com doengas raras e das
suas familias, promovendo desta forma os direitos dessas pessoas.

As demonstragdes financeiras anexas sao apresentadas em Euros, dado que esta é a divisa
utilizada preferencialmente no ambiente econémico em que a Associagdo opera.

As demonstragdes financeiras foram aprovadas pela Diregdo no dia 06 de margo de 2023.

E do entendimento da Diregdo que estas demonstragdes financeiras refletem de forma verdadeira
e apropriada as operagdes da Associagdo, bem como a sua posi¢do e desempenho financeiros e
fluxos de caixa.

As presentes demonstragdes financeiras referem-se ao periodo de 12 meses, de janeiro de 2022 a
dezembro de 2022.

2 Referencial contabilistico de preparagao das demonstragdes financeiras

2.1. Base de preparagao

As demonstragdes financeiras anexas foram preparadas no quadro das disposigées em vigor em
Portugal, a data de 31 de dezembro de 2022, vertidos no Decreto-Lei n.° 36-A/2011, de 9 de margo,
alterado pelo Decreto-Lei n.° 98/2015, de 2 de junho, o qual aprovou o regime da normalizagdo
contabilistica para as entidades do sector ndo lucrativo (ESNL) e faz parte integrante do Sistema de
Normalizagéo Contabilistica, aprovado pelo Decreto-Lei n.° 158/2009, de 13 de julho, alterado pelo
Decreto-Lei n.° 98/2015, de 2 de junho, e na Portaria n.° 220/2015, de 23 de julho, que aprova os
moldes das demonstragdes financeiras a apresentar pelas entidades que apliquem a normalizagéo
contabilistica para entidades do sector ndo lucrativo. De ora em diante, o conjunto daquelas normas
serao designadas genericamente por “SNC-ESNL”".

2.2. Derrogagao das disposi¢goes do SNC-ESNL

Nao existiram, no decorrer do exercicio a que respeitam estas demostragdes financeiras, quaisquer
casos excecionais que implicassem a derrogacéo de qualquer disposigdo prevista pelo SNC- ESNL.



2.3. Comparabilidade das demonstragoes financeiras e ajustamento

Os elementos constantes nas presentes demonstragdes financeiras sdo comparaveis com os
elementos do exercicio anterior na sua totalidade.

3  Principais politicas contabilisticas

3.1. Bases de apresentagao

As demonstragdes financeiras da RD Portugal relativamente ao exercicio findo em 31 de dezembro
de 2022 foram preparadas no pressuposto da continuidade das operagdes, a partir dos registos
contabilisticos e respetivo suporte documental, mantidos de acordo com as NCRF-ESNL.

3.2. Ativos e passivos financeiros

Os ativos e os passivos financeiros sdo reconhecidos no balango quando a Associagédo se torna
parte das correspondentes disposi¢des contratuais, sendo utilizado para o efeito o previsto na NCRF
27 — Instrumentos financeiros.

Os ativos e os passivos financeiros sdo assim mensurados de acordo com os seguintes critérios: ao
(i) custo ou custo amortizado e (ii) ao justo valor com as alteragdes reconhecidas na demonstragéo

dos resultados.
i Ao custo
Sao mensurados “ao custo” os ativos e os passivos financeiros que apresentem as seguintes

caracteristicas:

e Sejam a vista ou tenham uma maturidade definida; e

e Tenham associado um retorno fixo ou determinavel; e

¢ Nao sejam um instrumento financeiro derivado ou ndo incorporem um instrumento financeiro
derivado.

Nesta categoria incluem-se, consequentemente, os seguintes ativos e passivos financeiros:
a) Clientes e outros ativos correntes e nao correntes

Os saldos de clientes e de outros ativos correntes/ nao correntes a receber séo registados ao custo
amortizado deduzido de eventuais perdas por imparidade. O custo amortizado destes ativos
financeiros néo difere do seu valor nominal.



b) Caixa e depésitos bancarios

Os montantes incluidos na rubrica de “Caixa e depésitos bancarios” correspondem aos valores de
caixa, depésitos bancarios e depésitos a prazo e outras aplicagdes de tesouraria venciveis a menos
de trés meses e para os quais o risco de alteragédo de valor € insignificante.

Estes ativos sdo mensurados ao custo amortizado. O custo amortizado destes ativos financeiros
nao difere do seu valor nominal.

c) Fornecedores e outras passivos correntes e ndo correntes

Os saldos de Fornecedores e de Outros passivos correntes/ ndo correntes sao registados ao custo
amortizado. O custo amortizado destes passivos financeiros nao difere do seu valor nominal.

ii. Ao justo valor com as alteragoes reconhecidas na demonstragdo dos resultados

Todos os ativos e passivos financeiros ndo incluidos na categoria “ao custo ou custo amortizado”
sao incluidos na categoria “ao justo valor com as alteragdes reconhecidas na demonstragéo dos
resultados”.

Tais ativos e passivos financeiros sdo mensurados ao justo valor, sendo as variagées no respetivo
justo valor, registadas em resultados nas rubricas “Perdas por redugdes de justo valor” e “Ganhos
por aumentos de justo valor”.

A RD Portugal ndo tem registado nesta categoria quaisquer ativos e passivos financeiros.

jii. Imparidade de ativos financeiros

Os ativos financeiros incluidos na categoria “ao custo ou custo amortizado” sé@o sujeitos a testes de
imparidade em cada data de relato. Tais ativos financeiros encontram-se em imparidade quando
existe uma evidéncia objetiva de que, em resultado de um ou mais acontecimentos ocorridos apés
o seu reconhecimento inicial, os seus fluxos de caixa futuros estimados sao afetados.

Para os ativos financeiros mensurados ao custo amortizado, a perda por imparidade a reconhecer
corresponde a diferenga entre a quantia escriturada do ativo e o valor presente na data de relato

dos novos fluxos de caixa futuros estimados descontados a respetiva taxa de juro efetiva original.

Para os ativos financeiros mensurados ao custo, a perda por imparidade a reconhecer corresponde
a diferenga entre a quantia escriturada do ativo e a melhor estimativa do justo valor do ativo na data
de relato.

As perdas por imparidade sdo registadas em resultados na rubrica “Perdas por imparidade” no
periodo em que sdo determinadas.



Subsequentemente, se o montante da perda por imparidade diminui e tal diminuicdo pode ser
objetivamente relacionada com um acontecimento que teve lugar apés o reconhecimento da perda,
esta deve ser revertida por resultados. A reversdo deve ser efetuada até ao limite da quantia que

estaria reconhecida (custo amortizado) caso a perda nao tivesse sido inicialmente registada.

A reversao de perdas por imparidade é registada em resultados na rubrica “Reversdes de perdas
por imparidade”. Nao é permitida a reversado de perdas por imparidade registada em investimentos
em instrumentos de capital proprio (mensurados ao custo).

iv. Desreconhecimento de ativos e passivos financeiros

A Associagdo desreconhece ativos financeiros apenas quando os direitos contratuais aos seus
fluxos de caixa expiram por cobranga, ou quando transfere para outra entidade o controlo desses

ativos financeiros e todos os riscos e beneficios significativos associados a posse dos mesmos.

A Associagdo desreconhece passivos financeiros apenas quando a correspondente obrigagéo seja

liquidada, cancelada ou expire.
3.3. Rédito

Os rendimentos de prestag@o de servigos (quotas) sdo registados tendo em conta o regime do
acréscimo, isto é, caso existam, sdo contabilizadas todas as quotas que se deveriam ter recebido,
pois constitui um dever dos associados, embora, alguma dessa receita s6 venha obter-se em

exercicio ou exercicios posteriores.
Nestes dois anos, a RD Portugal ndo recebeu qualquer valor referente a quotas.
3.4. Imposto sobre o rendimento

Os impostos sobre o rendimento s@o reconhecidos em resultados, exceto quando estédo
relacionados com itens que sao reconhecidos diretamente nos fundos patrimoniais, facto que implica
o seu reconhecimento em fundos patrimoniais. Os impostos diferidos reconhecidos nos fundos
patrimoniais decorrentes da mensuragdo ao justo valor de ativos ao justo valor através de outro
rendimento integral e de derivados de cobertura de fluxos de caixa sdo posteriormente reconhecidos
em resultados no momento em que forem reconhecidos em resultados os ganhos e perdas que lhes
deram origem.

Imposto corrente

Os impostos correntes sdo 0s que se esperam que sejam pagos com base no resultado tributavel
apurado de acordo com as regras fiscais em vigor e utilizando a taxa de imposto aprovada ou
substancialmente aprovada em cada jurisdigdo e quaisquer ajustamentos aos impostos de periodos
anteriores. O imposto é reconhecido em cada periodo de relato financeiro baseado em estimativas
da gestdo sobre a taxa média anual de imposto efetiva prevista para a totalidade do exercicio fiscal.
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O imposto corrente é calculado com base no lucro tributavel do periodo, o qual difere do resultado
contabilistico devido a ajustamentos resultantes de gastos ou rendimentos ndo relevantes para
efeitos fiscais ou que apenas serao considerados em exercicios posteriores.

N&o existem incertezas quanto a aceitagdo de um determinado tratamento fiscal por parte da
Administragao fiscal relativamente a Imposto sobre o rendimento.

A Associacdo é uma entidade sem fins lucrativos, sendo para efeitos da legislagéo fiscal uma
entidade que nao exerce a titulo principal uma atividade de natureza comercial, industrial ou
agricola, o valor de imposto corrente a pagar, é determinado com base no seu rendimento global
ajustado de acordo com as regras fiscais em vigor.

A Associagéo é tributada em sede de Imposto sobre o Rendimento a taxa de 21%.
3.5. Especializagdo dos exercicios

Os gastos e rendimentos sdo reconhecidos no periodo a que dizem respeito, de acordo com o
principio da especializagdo de exercicios, independentemente da data/momento em que as
transagdes sdo faturadas. Os gastos e rendimentos cujo valor real ndo seja conhecido sdo
estimados.

Os gastos e rendimentos imputaveis ao periodo corrente e cujas despesas e receitas apenas
ocorrerdao em periodos futuros, bem como as despesas e receitas que ja ocorreram, mas que
respeitam a periodos futuros e que serdao imputados aos resultados de cada um desses periodos,
pelo valor que lhes corresponde, sao registados nas rubricas de diferimentos.

3.6. Acontecimentos apés a data de balango

Os acontecimentos ap6s a data do Balango que proporcionam informagéo adicional sobre condigdes
que existiam a data do Balango (“adjusting events” ou acontecimentos apo6s a data do Balango que
dao origem a ajustamentos) sao refletidos nas demonstragoes financeiras. Os eventos apés a data
do Balango que proporcionam informagéo sobre condigdes ocorridas apés a data do Balango (“non
adjusting events” ou acontecimentos apés a data do Balango que ndo dado origem a ajustamentos)
sdo divulgados no anexo as demonstragdes financeiras consolidadas, se estes forem considerados
materiais.

3.7. Principais estimativas e julgamentos utilizados na elaboragdo das

demonstragodes financeiras

As NCRF requerem que sejam efetuadas estimativas e julgamentos no ambito da tomada de
decisdo sobre alguns tratamentos contabilisticos com impactos nos valores reportados no total do
ativo, passivo, capital préprio, gastos e rendimentos. Os efeitos reais podem diferir das estimativas
e julgamentos efetuados, nomeadamente no que se refere ao efeito dos gastos e rendimentos reais.
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As principais estimativas e julgamentos utilizados na aplicagéo dos principios contabilisticos sdo
discutidos nesta nota com o objetivo de melhorar o entendimento de como a sua aplicagéo afeta os
resultados reportados pela Associagao e a sua divulgagao. Uma descrigédo detalhada das principais
politicas contabilisticas utilizadas pela Associagao é apresentada na Nota 3 do presente Anexo.

As estimativas e os pressupostos subjacentes foram determinados com base no melhor
conhecimento existente a data de aprovagdo das demonstragdes financeiras dos eventos e

transagdes em curso, assim como na experiéncia de eventos passados e/ou correntes.

Considerando que em muitas situagdes existem alternativas ao tratamento contabilistico adotado
pela Associagdo, os resultados reportados poderiam ser diferentes caso um tratamento diferente
tivesse sido escolhido. A Diregédo considera que as escolhas efetuadas sdo apropriadas e que as
demonstragdes financeiras apresentam de forma adequada a posigéo financeira da Associagdo e o
resultado das suas operagdes em todos os aspetos materialmente relevantes. Os resultados das
alternativas analisadas de seguida sdo apresentados apenas para assistir o leitor no entendimento
das demonstragdes financeiras e ndo tém intengdo de sugerir que outras alternativas sdao mais

apropriadas.
Recuperabilidade de saldos de outros devedores

As perdas por imparidade relativas a saldos de outros devedores sdo baseadas na avaliagdo
efetuada pela Associagcdo da probabilidade de recuperagdo dos saldos das contas a receber,
antiguidade de saldos, anulagdo de dividas e outros fatores. Existem determinadas circunstancias
e factos que podem alterar a estimativa das perdas por imparidade dos saldos das contas a receber
face aos pressupostos considerados, incluindo alteragdes da conjuntura econémica, das tendéncias
setoriais, da deterioragcdo da situagdo crediticia dos principais devedores e de incumprimentos
significativos. Este processo de avaliagdo esta sujeito a diversas estimativas e julgamentos. As
alteragdes destas estimativas podem implicar a determinagédo de diferentes niveis de imparidade e,
consequentemente, diferentes impactos nos resultados.

3.8. Principais pressupostos relativos ao futuro

Nao foram identificadas, pela Diregdo da RD Portugal, situagdes que sejam suscetiveis de provocar
ajustamentos materiais nas quantias escrituradas de ativos e passivos durante o ano seguinte ou
mesmo que coloquem em causa a continuidade da Associagéo.

3.9. Principais fontes de incertezas das estimativas

As principais fontes de incertezas encontram-se detalhadas na Nota 3.8.
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4  Caixa e seus equivalentes

A RD Portugal ndo possui qualquer saldo de Caixa ou equivalente de caixa com restricdes de
utilizagdo, para os exercicios apresentados.

Em 31 de dezembro de 2022 e 2021, o detalhe de caixa e equivalentes de caixa apresentava os
seguintes valores:

Euros
2022 2021

Caixa - &
Depositos a ordem

Montepio Geral 39564 21574

Banco cartdo pré pago 100 100
Depositos Bancarios 39.664 215674
Total de caixa e depésitos 39664 21674

5 Clientes

Na rubrica de “Clientes” em 31 de dezembro de 2022, a RD Portugal ndo apresentava saldo.

No exercicio findo em 31 de dezembro de 2021, esta rubrica apresentava o valor de 2.800 euros
respeitantes a valores de donativos faturados e recebidos em janeiro de 2022.

6 Outros ativos correntes

No exercicio findo em 31 de dezembro de 2022 e 2021, a decomposicao da rubrica “Outros ativos
correntes”, &€ como segue:

Euros
2022 2021
Corrente Corrente
Outros adiantamentos - 65
Acréscimos de Rendimentos 4500 -
Outros devedores 494
Total de outros ativos correntes 4994 65

Em 2022, o valor da rubrica de “Acréscimo de rendimentos” diz respeito ao donativo em espécie
que a data ainda nao tinha sido faturado a RD Portugal.
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7 Diferimentos

Em 31 de dezembro de 2022, a RD Portugal tem registado na rubrica de “Diferimentos” o valor de
49 euros. Este valor diz respeito a um seguro de acidentes pessoais e a servigos de
comunicagodes/internet.

No fim do exercicio findo 31 de dezembro 2021, esta rubrica ndo tinha saldo.

8 Fundo Patrimonial

Em 31 de dezembro de 2022, o Fundo Patrimonial da RD Portugal apresentava o seguinte detalhe:

Euros
2022
RUBRICAS Saldo inicial Aumentos Reducoes Saldo final
Resultados transitados 22273 - - 22273
Resultado liquido do periodo
Ano 2022 - 19.826 - 19.826
Total do Fundo Patrimonial 22.273 19.826 - 42.099

Aplicacdo do Resultado

A 31 de dezembro de 2022, a Associagdo obteve um resultado liquido positivo de 19.826 euros.
Propde-se a Assembleia que o resultado seja aplicado na sua totalidade em Resultados transitados.
Em 2022, foi transferido o Resultado Liquido de 2021 (22.273 euros) para a rubrica de “Resultados
transitados”, conforme deliberagao.

9 Fornecedores

Em 31 de dezembro de 2022 e 2021, a rubrica “Fornecedores” detalha-se da seguinte forma:

Euros
2022 2021
Fornecedores Conta Corrente
Fornecedores nacionais 929 308
Total de fornecedores 929 308
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10 Estado e outros entes publicos

No exercicio findo em 31 de dezembro de 2022 e 2021, o montante da rubrica “Estado e outros

entes publicos” detalha-se da seguinte forma:

Euros
2022 2021
Credor Credor
Imposto sobre o rendimento das pessoas coletivas
IRC estimado 47 -
IVA a pagar 93 -
Total de Estado e Outros Entes Publicos 140 -

Estes valores dizem respeito ao IVA a pagar (referente a reverse charge devido a aquisi¢do de um
servico em Mercado externo) e a Estimativa de IRC (referente a tributagdo autéonoma sobre
despesas de representagéo). O IVA foi pago em janeiro de 2023.

11 Outros passivos correntes

Em 31 de dezembro de 2022 e 2021, o detalhe da rubrica de “Outros passivos correntes” € como

segue:
Euros
2022 2021
Corrente Corrente

Credores por acréscimos de gastos

Qutros acréscimos de custos 12 1.958
__Qutros credores 1527
Total de outros passivos correntes 1.539 1.958

Adicionalmente, o montante de 12 euros que consta na rubrica “Outros acréscimos de custos” diz
respeito a gasto corrente, referente a comunicagées de dezembro de 2022 e, cuja fatura s6 foi
emitida em janeiro de 2023.

Quanto a quantia de 1.527 euros constante na rubrica “Outros credores”, esta engloba o montante
das faturas pagas em 2022 pelos membros da Direg¢do, cujo valor sera reembolsado em 2023.
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12 Transferéncias correntes e subsidios a exploragao obtidos

Em 31 de dezembro de 2022, a rubrica “Transferéncias correntes e subsidios & exploragéo obtidos”

apresentava o seguinte montante:

Euros
2022 2021
Transferéncias correntes e subsidios a exploragio obtidos
BioMarin Europe Limited 5000 3
Eurordis - European Organis For Rare Diseases 500 -
Total de Transferéncias correntes e subsidios a exploragdo obtidos 5.500 -

13 Trabalhos para a prépria entidade

A rubrica de “Trabalhos para a propria entidade”, em 31 de dezembro de 2022 nao apresentava

qualquer valor.

Em 31 de dezembro de 2021, esta rubrica apresentava um valor de 28.889 euros correspondendo

aos donativos recebidos.
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14 Fornecimentos e servigos externos

O detalhe dos gastos com Fornecimentos e servigos externos em 31 de dezembro de 2022 e 2021

€ como segue:

Euros
2022 2021
Trabalhos especializados 1926 -
Publicidade, comunicagdo e imagem 3096 3936
Comissdes 58 17
Honorarios 738
Servigos especializados 5.080 4.691
Comunicagao 8390 135
Seguros 7 34
Despesas de representacao 465 -
Contencioso e notariado 75 1045
Outros servicos especializados 50 236
Servigos diversos 8.987 1.450
Combustiveis 730 -
Energia e fluidos 730 -
Deslocagbes e estadas 100
Transportes de pessoal 131
Portagens e estacionamentos 1 -
Deslocagoes, estadas e transportes 232 -
Material de escritério 2557 325
Ferramentas e utensilios de desgaste rapido 503
Materiais de consumo 3.060 325
Total de fornecimentos e servigos externos 18.089 6.466

15 Outros rendimentos e ganhos

No exercicio findo em 31 de dezembro de 2022, a rubrica de “Outros rendimentos e ganhos”

apresentava a quantia de 32.495 euros referente a donativos recebidos e a corregdes do periodo

anterior.
Euros
2022 2021
Outros
Corregdes relativas a periodos anteriores 205 5
Donativos 32290 -
Total de Outros rendimentos e ganhos 32.495 -
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Quanto aos donativos recebidos em 2022, estes foram recebidos tanto em espécie como em
numerario, conforme se apresenta:

Euros
Tipologia dos Donativos
Em espécie 5.290
Em numerario 27.000
Total de Donativos 32.200

16 Outros gastos

A rubrica “Outros gastos” em 31 de dezembro de 2022 apresentava o montante de 33 euros,
referente a corregdes relativas a periodos anteriores (fatura emitida em janeiro de 2022 referente a
servicos de comunicagdes de dezembro de 2021) e impostos indiretos (imposto do selo sobre
comissdes bancarias).

17 Imposto sobre o rendimento

A decomposi¢cdo do montante de imposto do exercicio reconhecido no exercicio de 2022, é
conforme segue:

Euros
2022 2021
Imposto sobre o rendimento
Estimativa de IRC
Tnbutacdo auténoma 47
Total de Imposto sobre o rendimento 47 -

Foram tributados autonomamente a taxa de 10% os gastos relativos a despesas de representagéo.
18 Acontecimentos apds a data de balango

Apbs encerramento do exercicio ndo ocorreram eventos especificos na Associagdo materialmente
relevantes que afetem a situagdo patrimonial e o equilibrio financeiro da Associagdo, e que,
consequentemente, devam ser objeto de referéncia.

O Contabilista Certificado

A Diregao
(Hugo Gongalves)
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Relatério e Parecer do Conselho Fiscal

Exmos. Associados

De acordo com as disposi¢ées legais e estatuarias, encarrega-se este Conselho de
emitir o parecer sobre o Relatorio de Contas referente 2o exercicio findo em 31 de
dezembro de 2022.

O Conselho Fiscal desempenhou as fungbes que lhe foram confiadas, tendo
nomeadamente procedido as verificagoes que considerou convenientes e efetuado a
analise das contas de 2022 apresentadas pela Direcdo, que se disponibilizou
igualmente a prestar todos os esclarecimentos e informagdes solicitados.

E nossa opinido que os referidos documentos e mapas financeiros refletem
adequadamente, em todos os aspetos materialmente relevantes. a situacao
financeira da RD - Portugal, e propoe-se que o Resultado Liquido apurado no

exercicio de 2022, no montante positivo de 19.824,04€, seja transferido para
resultados transitados.

Parecer
No seguimento do descrito em epigrafe, o Conselho Fiscal é de parecer que a
Assembleia Geral:

a) Aprove os documentos de prestacdo de contas do exercicio de 2022, tal como
foram apresentados pela Direcao;,

O Conselho Fiscal agradece a Direg¢&o toda a colaboragao prestada, e em especial o
cuidado que teve em solicitar a presenca deste nas suas reunides, sempre que
considerado oportuno, e deseja as maiores felicidades na prossecucao dos objetivos

propostos, conferindo-lhe novamente um voto de confianga e louvor pela atividade
exercida no ano de 2022.

Lisboa, 14 de Marco de 2023

O Conselho Fiscal

Manbela Lourfngo Marques Marta Beirao Joana Cardona
Presidente do Conselho Fiscal Vogal do Conselho Fiscal Vogal do Conselho Fiscal
andLINFA APL APPDH





