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Porquê RD-Portugal?



Porquê?



A nossa rede



APDIP

49 associadas



49 associadas



Como?



Compromisso: da estratégia à ação
EV

EN
TO

S

PROJETOS



Eventos

3. Conselho Científico

1. Dia Mundial DR

4. Dia da Deficiência 2. Aniversário



Projetos em 5 pilares

5. Transição Digital

1. Educação

4. Ciência

2. Saúde

3. Social



Resultados?



1. Educação: Informar sem Dramatizar®



2. Saúde: Roadshow



2. Saúde: Co-writers no PNIDR

Plano Nacional de Ação 2025-2030 – da estratégia à PESSOA



3. Social: CUIDARaro



4. Ciência: Conselho Científico

2022-Prioridades das Doenças Raras

2023-Centros de Referência e as 

Redes Europeias de Referência

3ª Reunião do Conselho Científico da RD-Portugal

2024-Percurso de Cuidados Integrados para as 

Doenças Raras



Publicação no 
OJRD

Orphanet Journal 
of Rare Diseases 

(biomedcentral.com)

4. Ciência: Conselho Científico

https://ojrd.biomedcentral.com/


• Comunicação Transversal

5. Transição Digital

• Registo de Saúde Eletrónico 
Único / GenomePT

• Edifício Digital

• SP3S

• Plano de Ação DR 2025-2030



Comunicação: Número Raro e Folheto

Número Raro Folheto Novos Diagnósticos RD-Portugal



Outros Organismos, Acordos/Protocolos

Protocolos de colaboração:

• ULS de Coimbra e ULS de Santo António

• Ordens Profissionais

• Farmacêuticos, Biólogos, Médicos,

• Nutricionistas, Médicos Dentistas.

• Psicólogos, Fisioterapeutas, Enfermeiros - TBD

• Faculdades de Medicina Lisboa e Porto

• IPO de Lisboa e IPO Porto



Outros Organismos, Acordos/Protocolos

• RD-International

• NMG ➔ ERDERA

• RD Day (coorganizadores)

• EURORDIS CNA

• Ação Doenças Raras

• ULS Algarve

• ULS Medio Tejo



OS 
RESULTADOS 

SÃO DAS 
ASSOCIADAS!



perguntas/comentários/sugestões



“Há 5 requisitos para um casamento feliz: o primeiro é Fé e os outros 4 são confiança”

Mil sorrisos!

unificardoencasraras@gmail.com | +351 916 292 292

http://www.rdportugal.pt/
https://www.facebook.com/raras.pt
https://www.linkedin.com/company/rd-portugal
https://www.instagram.com/rd_portugal/?hl=en
https://twitter.com/raras_pt


Informação Complementar sobre o Informar sem Dramatizar

1. Apresentação do Projeto aos Agrupamentos
• Solicitamos ao Município uma reunião em formato digital com os Agrupamentos Escolares

• Explicamos o Projeto e como se podem inscrever, enviando os detalhes do número de alunos por turma e ano 

letivo, do pré-escolar ao secundário.

2. Agendamento de Sessão com os Professores
• A RD-Portugal agenda com os Professores dos Agrupamentos uma sessão de explicação do projeto, dos 

materiais que irão receber, como se implementa a sessão na sala de aula, a importância do preenchimento dos 

inquéritos de satisfação que nos devolvem e, um número de telefone e um email para apoio a dúvidas.

3. Partilha de informação estatística dos resultados da Ação com o Município e Agrupamentos
4. Avaliação por parte do Município a comparticipação do financiamento do projeto.



Informação Complementar sobre o CUIDARaro

1. Pedido de reunião entre a equipa CUIDARaro da RD-Portugal e o Município
• A RD-Portugal tem uma Assistente Social, Dr.ª Palmira Martins, com a 

experiência de implementação do Programa em vários Municípios

• A reunião é pedida ao(s) responsáveis pela área social e saúde do 

Município.

2. Implementação do projeto e partilha de informação com o Município
• A Assistente Social da RD-Portugal partilha, periodicamente, informação 

do curso da implementação com o Ponto de Contacto do Município.

3. Promoção de evento local/nacional de partilha de experiência dos Cuidados 
Formais, Cuidadores Informais e famílias.

4. Avaliação por parte do Município a comparticipação do financiamento do 
projeto.


