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INTRODUCAQ

A Direccdo, ao apresentar este Relatdrio de Actividades e Contas do ano de 2018,
assume que, embora se tenha sempre guiado pelo Plano que tracou, durante o decorrer
do ano se viu forcada a dar maior enfase a algumas das actividades previstas e a
desenvolver outras actividades previstas de forma a dar resposta as necessidades e as
dificuldades que se nos foram apresentando. '

Ao apresentar o Plano em Novembro de 2017 fizemo-lo com elevadas espectativas e
com o firme propésito de afirmar a FEDRA como interlocutor valido e respeitado, quer

a nivel nacional quer internacional, na acgdo que possa levar A melhoria da qualidade
de vida das pessoas com doengas raras.

Dado alguns constrangimentos que ocorreram fomos obrigados a fazer uma maior
aposta no trabalho de afirmagdo da imagem da FEDRA, estando presentes num largo
numero de realizacdes.

Devido ao acima mencionado tornou-se dificil a obtencdo de apoios da sociedade civil,
+endo sido dado conhecimento 2 tutela, através do Instituto Nacional de Reabilitag3o.

No entanto, este ano também permitiu alguns passos, importantes no sentido da
convergéncia do movimento das doengas raras, em conjunto com a Alianga das
Associacdes de Doencas Raras e algumas outras associagdes.

Este Relatério é o espelho de um ano dificil mas também do ano em que se iniciou um
caminho que levara certamente a um maior didlogo e menos antagonismos entre todos
os que pretendem certamente o melhor para as pessoas que vivem com doencgas raras.

A Direccdo
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Objectivos

A FEDRA definiu para o ano de 2018, no seu Plano de Actividades que foi apresentado
20s soécios, 3 Objectivos.

Melhorar a Qualidade da sua Actividade
Criar sustentabilidade
Aumentar o reconhecimento social do papel da FEDRA

Relatdrio de Actividades do ano de 2018

Melhorar a Qualidade da Actividade

Objectivo
Desenvolver uma maior Interacgdo com as Associadas promovendo a sua
mobilizacdo para a acgdo Federativa;

Propusemos reunir-nos com as Associadas em conjuntos ou individualmente, com
apresentagéo de um plano de acgéio para 2018 e ao mesmo tempo construindo um
uma ideia de futuro para a FEDRA.

Durante o ano realizamos 2 reunides gerais, uma delas denominada “A FEDRAE O
FUTURO” onde tentamos ouvir os associados e mobilizé-los para a acgdo federativa.
Para além disso estivemos presentes em acgdes de algumas associadas e realizamos
reuniées individuais com outras, nomeadamente:

ANPAR

ASBIHP

APDk

EVITA

ARP

ANGEL

ANPAR

RARISSIMAS

Apresentar a FEDRA a Associagbes de Doengas Raras com o objectivo de aumentar
o niimero de associados.

Foram efectuadas alguma reunides com associagdes de doencas raras para dar a
conhecer o trabalho da FEDRA

Intensificar contactos com a Alianga de Doengas Raras para que possamos comegar
a convergir nas accbes uma vez que prosseguimos objectivos comuns:

De forma a conseguirmos levar a efeito o proposto, foram desenvolvidos alguns
contactos com a Alianga. No decorrer deste processo a FEDRA e a Alianga reuniram
com outras associacdes de doencas raras, tendo ficado decidido realizar uma reuniaoc
magna com todas as associacoes de doencas raras, para auscultar as associagoes.
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Nesta reunido, onde estiveram presentes 20 associagoes que decidiram a criagdo de
uma comiss3o instaladora que pretende agregar todas as associagdes de doengas
raras, fazendo a FEDRA parte dessa comissao.

Objectivo
Dimensionar os recursos humanos ¢ fisicos da FEDRA a visao que temos
do deu futuro, quer através de uma analise das necessidades de novos
recursos, quer através da aposta na formagdo dos recursos humanos
existentes.

Plano continuo de formacdo dos Colaboradores e Dirigentes:

A nivel interno com elaboragio de formagdes quando tal se verificar necessdrio,

A nivel externo com a colaboracdo de parceiros ou participando em formagdes
abertas de outras entidades.

Desenvolvemos este objectivo, principalmente participando em formacgdes externas,
nomeadamente:

Webinar “Social Policy” - EURORDIS

Programa de Capacitagdo das Associacdes de Doentes — Instituto de Investigacdo e
Inovagdo em Saude

Podem os doentes influenciar a agenda politica? Policy making, Patient advocacy
and Awareness - Escola Nacional de Satide Publica

Como conseguir meios e gerir recursos de forma inovadora? Gestdo de recursos
humanos e voluntarios/ Fundraising - Escola Nacional de Satde Piblica

Os segredos da negociagdo. Técnicas de comunicacdo e negociagdo - Escola Nacional
de Satide Publica

Webinar “People Raising” - the underestimated art of finding, cultivating and
motivating volunteers - EURORDIS

Formac3o em Gest3o de Projectos - ENTRAJUDA

Formacio Protecgdo de Dados Pessoais — RGDP — ENTRAJUDA

Andlise continua e melhoria das condigdes de trabalho ao nivel de instalacbes e
equipamentos.

Conforme o plano foi feita esta analise embora nem sempre tenha sido possivel, por
falta de disponibilidade de meios financeiros, de dar seguimento as conclusdes dessas
analises

Criacdio de uma equipa para a concepgéo e elaboraciio de projectos, com a
presenga de 3 vertentes:

Gabinete de Comunicag¢iio, Imagem e Marketing,

Direcglio de Servigos

Departamento Financeiro

Este foi um dos objectivos planeados que n3o foi possivel levar a efeito devido as
alteractes das condic¢des de financiamento.
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Objectivo
Dotar os seus dirigentes e colaboradores, bem como 0s das suas

associadas, de formacio altamente qualificada e adequada as, cada vez
mais, crescentes necessidades

Desenvolver no @mbito dos projectos algumas actividades que possam juntar, quer
os técnicos, quer os dirigentes das nossas associadas para desenvolvermos as nossas
capacidades de prestar apoio as pessoas com doencgas raras.

Por falta de financiamento n3o foi possivel a execugdo desta actividade.

Objectivo
Procurar constituir parcerias institucionais com vista ao alargamento de
actividade da FEDRA e suas associadas, bem como ao suporte técnico
e/ou financeiro das mesmas.

Sinalizar novas oportunidades de cooperagdo, incluindo no dmbito do Mecenato
Social, estendo-0, sempre que possivel, ds nossas associadas.

Ao longo do ano foram feitos diversos contactos para prestar um maior apoio aos
nossos associados.

No dmbito do apoio ao funcionamento das ONGPD do INR, foram incluidas na
candidatura da FEDRA 6 associadas, tendo 3 delas, que cumpriam 0s requisitos
exigidos, sido apoiadas para as suas despesas de funcionamento.

Aumentar o reconhecimento social do papel da FEDRA

Objectivo
Promover o reforco da imagem e modelos de comunicacdo da FEDRA
tentando uniformizar com as associadas de forma a que seja facilmente
ligado ao papel social da FEDRA, criando uma identidade organizacional
comum.

Definicio de um Plano de Comunicagdo e reforco da Imagem da FEDRA nha
comunidade Dinamizar o recém criado site da FEDRA garantindo a sua actualizacdo
e relevdncia

De forma a contrariar a imagem recentemente estabelecida quanto as doengas raras
e por consequéncia a FEDRA estabelecemos um protocolo de cooperacdo com a
Escola Superior de Comunicagdo Social do qual resultou a criacdo de quatro planos de
abordagem comunicacional as quais procurardo criar o reconhecimento da parte da
sociedade da importancia do trabalho que desenvolvemos.
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0 paco seguinte é criar condi¢des para a sua implementacio o que implica o garantir | (7
os fundos necessarios.

Em termos comunicacionais na Internet, fazia parte do projecto “Vila Rara” a
remodelagdo e uniformizacdo em termos de imagem dos da rede comunicacional da
FEDRA e das suas assaciadas, com a impossibilidade de desenvolvermos o “Vila Rara”

vimo-nos forgados a adiar este objectivo.

Redes Sociais — Dinamizar a presenca da FEDRA nas redes sociais Facebook e Twetter

Com a necessidade de concentrar esforgos e recursos a nossa presenga tem sido feita
essencialmente através do Facebook, onde ndo atingimos o nosso objectivo de 1000
seguidores, tendo ficado nos 780, numero gue no entanto no inicio do ano era de 310

Objectivo
Estabelecer parcerias em diversos ambitos, nomeadamente na inovagdo
e investigacdo, estabelecendo parceiros estratégicos nas areas da
deficiéncia e/ou doengas raras, que possam desenvolver trabalhos que
sejam reconhecidos.

Estabelecimento de Parcerias/Protocolos com universidades, investigadores,
hospitais etc. no dmbito da inovacdo e investigacdo em doengas raras gestdo de
oportunidades e Fundos Comunitdrios e outros

Este era o objectivo mais ambicioso do Plano para 2018, o qual implicaria uma cooperagdo essencial
com os mecenas da area da salide, os quais, mesmo j@ se tendo entusiasmado com algumas
possibilidades acharam nao ser a altura certa para o estabelecimento dessas possiveis cooperacdes.

Objectivo
Reforcar a cooperagdo nacional através de uma participacdo mais activa
nos diferentes féruns onde a FEDRA tem responsabilidades de
representacdo. Ao mesmo tempo, tendo em conta as restricdes
financeiras, tentar estar o mais activo possivel na ALIBER e EURORDIS,
foruns internacionais de que a FEDRA faz parte

Participar activamente nas actividades em todos os sitios onde a FEDRA tenha
representaciio

Definimos como prioridade a presenca da FEDRA em todos os féruns e actividades
que nos fosse possivel de forma a podermos partilhar e dar a conhecer o nosso
trabalho.

Ao longo de 2018 a FEDRA esforgou-se por estar presente e desenvolver o seu
trabalho nas seguintes actividades:

MAIS PARTICIPACAO MELHOR SAUDE
Participamos nas reunides abertas sobre a Carta para a Participac3o Publica em Satide
Apresentagdo da proposta de revisdo da lei de bases da satde
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Workshop do Programa CAPACITAR+ sobre Direitos e deveres na satde: cidadﬁosf
prestadores e ERS

INSA
Simpésio cientifico internacional “Anomalias congénitas & Doengas genomicas”

COMUNICACAO SOCIAL

Participamos na elaboracdo de um suplemento comemorativo do Dia das Doencas
Raras no Diério de Noticias e Jornal de Noticias.

Programa da Manha do Correio da Manha Entrevista

Canal S+ - Entrevista

COMISSAO DE POLITICAS DE INCLUSAO DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA
Participamos em todas as reunides desta comissdo da qual somos representantes da

4rea das doencas organicas, excepto numa por doenca do representante.

CONSELHO NACIONAL PARA AS POLITICAS DE SOLIDARIEDADE E SEGURANCA

SOCIAL
Participamos nas sessdes plendrias deste érgdo consultivo do Sr. Ministro do Trabalho
e da Seguranca Social, do qual a FEDRA faz parte.

ASSOCIADOS
EVITA - A ‘BRCA VIEW’ of HEREDITARY CANCER
EVITA - WORKSHOP da ASPIC dedicada a ERN GENTURIS

ORDEM DOS FARMACEUTICOS
Informac&o sobre Ensaios Clinicos: onde e como pesquisar?

PLATAFORMA SAUDE EM DIALOGO
Encontro Nacional Contributos para a revisdo da Lei de Bases

ASSEMBLEIA DA REPUBLICA
A implementacdo da Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia em
Portugal

INR

Informac3o e esclarecimento sobre medidas de politica para a inclusdo das pessoas
com deficiéncia

Comemoracdes do Dia Internacional das Pessoas com Deficiéncia

Acdo de sensibilizacdo "Programa de Financiamento a Projectos e ao apoio ao
funcionamento de ONGPD de dmbito genérico ou nacional”

OBSERVATORIO DA DEFICIENCIA E DIREITOS HUMANOS
Apresentacdo Publica de Relatdrio

CENTRO DE VIDA INDEPENDENTE
Participamos na vigilia na marcha pela Vida Independente
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OUTROS
Solidarizamo-nos com a luta do Eduardo Jorge pela Vida independente e
acompanhamo-lo na reunido com a Sra. Secretaria do Estado da Reabilitacio

Apesar das restricdes procurar participar na vida da ALIBER e da EURORDIS das
quais a FEDRA é membro.

A FEDRA € membro de 2 institui¢Ses internacionais nas quais tentou participar o mais
activamente possivel:

ALIBER

Participamos na elaboracdo e divulgagdo de um estudo intitulado “Situacio das
necessidades socio sanitarias das pessoas com doencas raras na iberoamérica”
Traducdo do Estudo “Situacdo das necessidades socio sanitarias das pessoas com
doencas raras na iberoamérica”

Participacdo online nas Il Jornadas de Inclusién Educativa "Conducta y Enfermedades
Raras: Intervencion en el mbito educativo y socio-familiar”

Participacdo Online no Xl Congreso Internacional de EE.RR.

EURORDIS

Webinar “Social Policy”

Webinar “People Raising” - the underestimated art of finding, cultivating and
motivating volunteers
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