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Uniao das Associacoes das
Doencas Raras de Portugal
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Entidade sem fins lucrativos, IPSS, ONGPD, ADUS, na
forma de federacao, que promove a defesa e
promoc¢ao dos direitos e interesses das pessoas
afetadas por Doenca Rara e/ou com deficiéncia
4 provocada por esta e suas familias, em ordem a
' integracao social e familiar dos seus membros,
mitigando a desigualdade e discriminacao destas
pessoas.
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Doencas Raras

Entre 6% a 8% da Populacao
90% . ’ 0 pulat ‘de Deficiéncia
Monoparentais +\ Incapacidades

80%
Pediatrica Doencgas

sem Cura
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#DoencasRaras #Raredisease #saude #Raras #5NS #RDPortugal #ssiem2024

COOPERAR PARTICIPAR e

ESTUDOS, ENSAIOS CLINICOS
SEGURAN;A DOS DADOS o S?cm::ilfsral do Ministério da Satde

Tme @
Com o apoio da Secretaria-Geral do Ministério da Sadde, o Grupo de

Trabalho Intersetorial para as Doengas Raras realizou mais uma reunido
plendria liderada pela Coordenadora, Maria do Céu Machado, nas ..mais

Decorreu a 6 e 7 de junho a 72 edigdo do #PHARMACY4.0, na qual tive a
honra de participar em representagio da Plataforma Saldde Em Diilogo,

onde mais de 350 partidpantes discutiram e celebraram o Valor do ..mais

3* Encontro
Conselho Clentifico

METFARMAPT

Provedor dos destinatérios dos servicos prestados por
farmacéuticos: "Gostaria de ver implementado o...
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Projetos RD-Portugal (EdJ)
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AN B 0 Conselho Cientificc
Infor-rnar'*sern Dr'arhaﬁz“@ci“: < CUIDARaro

e PR ORI - e Apoio na resolucdo de duvidas clinicas e de saude
\ - e Substituicdo do Cuidador recebidas pelas associadas;

Projeto Gratuito para as * Reunido com os Conselhos de Informal; e .Contribuir com artigos e relatérios, avaliacdo de

escolas abordando as Administracao e Conselhos e Capacitacdo dos Profissionais ~ documentos, avaliagao de propostas de

Doencas Raras: Clinicos das Unidades de Saude de saude e do setor social investigacao ou posicdes da RD-Portugal;

Mais de 70 Escolas e 7000 incluindo cuidados primarios e para as doencas raras; e Sugerir tendéncias ou diretrizes em assuntos

alunos: hos.pitaIaNres; | e Help To Care - acompanhar cientificos e profissionais que ajudem a RD-

Materiais direcionados para Argcglggao com.cwdados as familias com doenca Portugal a estabelecer a cada ano as linhas

0s Varios niveis de ensino, primarios, acolhimento, doenca rara terminal ou a estratégicas de seu plano de acao;

., referenciacao, percurso, Registo, . .
aprovados pelo Ministerio . necessitar de apoio

da Educacao e da Saude. Psicologico

‘ Investigacdo e Ciéncic

e .Trabalho de formacdo e informacdo sobre
Doencas Raras.




Criancas e os
jovens do pré-
escolar,1°,2°%°e
3° ciclo e ensino
secundario.

o

Informar Sem Dramatizar - As Doenc¢as Raras vao a Escola

Mais de 7mil
alunos alvo de
intervencao

Objetivos
especificos
por ciclo de

ensino

Este projeto que nasceu em
2022, continua a levar as
escolas de todo o pais, as

Doencas Raras.

"As Doencas Raras véo a escola”
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Promoc¢ao da saude mental, fisica e emocional dos cuidadores informais de Pessoa com Doen¢a Rara, melhorar a qualidade de
vida dos mesmos e da pessoa com doenga rara (maioritariamente pessoas com deficiéncia e incapacidade).

Unidade Local de Salude Castelo
./ Branco
7102 -
ULSCB recebeu Sessao de Capacitacao de
Profissionais para as Doengas Raras... Ver mais
Pl
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Candidaturas - processo Projeto criado para se adaptar ds necessidades
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- 20horas/més Flexibilidade permanente Mais Saide
Comunicagéo de Visitas de Inicio da Substituicéo na escolha Mais relacées Familiares
Aceitacdo e marcagéo

de Visita Inicial Sesiasge Mais Integragéo social
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O principio da dignidade da pessoa humana € um valor fundamental dos direitos humanos que reconhece o valor
intrinseco de cada individuo. Este principio orienta a protecao dos direitos humanos e a construcao de uma sociedade
justa e inclusiva.

https://www.aurum.com.br/blog/principio-da-dignidade-da-pessoa-humana/
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Doencas Raras

Portugal

Edificio Digital | Raras.pt | Facebook | Linkedin | Instagram | Twitter
Palmira Martins | +351 965 065 059

geral@rdportugal.pt| +351 916 292 292

Bem-haja!




