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O desenvolvimento ([d)

e Janeiro 2023 — Ministério da Saude
 Sem relatorio da Estratégia 2015-2020
e 2 Ministérios (Saude e Seg. Social)
 RD-Portugal + 5 Ministérios

 Maio 2023 — Despacho n.2 5505/2023

 Setembro 2023 - Inicio dos trabalhos

 Marco 2024 — Confirmacao novo Governo

e Novembro 2024 — Consulta Publica
 Janeiro 2025 — Comentarios adicionais
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Fevereiro de 2025 (@‘

Entrega do Plano

Lancamento — ULS Algarve




As diferencas (1/2)(@

'

e 13 organizagoes | 5 Ministérios
 RD-Portugal | Representantes de PcDR
* Foco na PESSOA!

 Cuidados Integrados e Proximidade
* Plano Individualizado

e MGF + Especializado JUNTOS!

* Enfermeiro/Profissional Mediador
* Jornada Digital / Telemedicina
 Genética

 Saude Mental PcDR + Cuidadores

* Impasse Diagnostico




As diferencas (2/2) (C@
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Enquadramento Integrador

Inclusao de Autarquias e Oxg
Comissao de Coordep
Conselho de Jg
Cenario e
4 Pi

Dcais

orial

Bussola Europeia

0s de Referéncia e outros Centros de
uidados

II. Registo, Codificacao e Cartao de PcDR

lll.  Investigacao e Inovacao

IV. Informacao e Formacao

25 medidas de A¢ao mensuraveis




Expectativas ([cl)

Cumprimento Legislacao

Redes de Cooperacao (Nacionais e R.E.R.)

Alocacgao de Recursos

Selo de Qualidade

Ferramentas Digitais

 RSEu, CpDR Digital,

e SNOMED-CT, Orpha Codes, OMIM, HPO, CID,
EHDS

e Alertas Digitais (Emergéncia)

Agenda Plurianual com avalia¢ao anual

Envolvimento de Industria

Programas de VERDADEIRA Responsabilidade

Social



Como participar(@y)

O que nao
Estou entendo é porque
dececionada estas chatead
contigo! :




Participacao Equitativa
Tempo de Diagnostico
Cuidados Integra
Proximida
Mais

)
Que resultados esperar(\@




“Ha 5 requisitos para um casamento feliz: o primeiro é Fé e os outros 4 sao confian¢a”

Mil sorrisos!

unificardoencasraras@gmail.com | +351 916 292 292

(,a‘)

Doengas Raras



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

