RELATORIO DE ACTIVIDADES
2025

Rotunda Nuno Rodrigues dos Santos n2 1-B, 82-B, Sala Azul - 2685-223 Portela LRS
NIF: 507 772 466
Telefone: 212 492 522 - Website: www.fedra.pt - Instagram: @fedraportugal
Youtube: www.youtube.com/@FEDRAPortugal




OBIJECTIVO DA FEDRA.....ccoevrtmnnrnannnannns T R O ey 2

ESTRATEGIA A - EVIDENCIAR O PAPEL DA FEDRA - MAIS VISIBILIDADE ...3
POLITICA A.1 - Promover o refor¢o de imagem e dos modelos de comunicag¢do.... 3

IMPLEMENTAR A RENOVAGAO DO SITIO NA INTERNET DA FEDRA — Www.fedra.ot......c.oviimrveeccesicieniinsiininnes 3

ESTABELECER UMA LINHA DE CONTACTO DIRECTA COM AS REDACGOES DOS MEIOS DE COMUNICACAOD

POLITICA A.2 — Gestdo e manutengdo das redes sociais da FEDRA........ccccevvevnmnenns 4

ACTIVIDADE = A2l i S st i st i v st iiasssis asvisian 8

GERIR OS CANAIS PROPRIOS DA FEDRA NAS REDES SOCIAIS RELEVANTES PARA A SUA ACCAO - INSTAGRAM,

ACTVIDADE + iR 2 .. . o ccimosimimmesmm i s S sl
CONTRATUALIZAR A GESTAO E ACTUALIZAGAQ DAS REDES SOCIAIS DA FEDRA .....coocouvumrrmammncnisnrssimsssasrensieses &
POLITICA A.3 — Reforgar a participacio e representacdo da FEDRA nos féruns
Politico, Cientifico-TecnolGgico € SOCial .......couererriieimreininiiiiiiinissssssessssssssniessssniannne 3

GARANTIR A PARTICIPACAO DE REPRESENTANTE DA FEDRA EM TODOS 0S FORUNS EM QUE A FEDRA TEM
LHCAR OUNENHAA SERCONVIDADA. ..ot bideirii i i i i s s s

REGISTO DAS PARTICIPAGOES DA FEDRA PARA MEMORIA FUTURA..ooco.cvviesiesmsssesasssesssssssanss s ssssssssssssss 1

Rotunda Nuno Rodrigues dos Santos n? 1-B, 82-B, Sala Azul - 2685-223 Portela LRS
NIF: 507 772 466
Telefane: 212 492 522 - Website: www.fedra.pt - Instagram: @fedraportugal
Youtube: www.youtube.com/@FEDRAPortugal




¢

ESTRATEGIA B - RELACIONAMENTO ACTIVO COM AS FEDERADAS...........8

POLITICA B.1 — Reforcar o intercambio com as Associacdes federadas .................. 8

ESTABELECER UMA LINHA DE CONTACTO DIRECTA COM AS DIRECCOES DAS ASSOCIAGDES FEDERADAS. .......8

ACTIVIDIADIE = B L2 ousunusssnsinssonsusnssinsuesiassossn s sssssossiasss odsss s s sosots g s 4 A oS B
ESTABELECER UMA AGENDA DE REUNIOES COM AS DIRECCOES DAS VARIAS ASSOCIAGOES FEDERADAS.......... 8
PROMOVER A ORGANIZACAO DE ACIVIDADES CONJUNTAS COM AS ASSOCIAGOES FEDERADAS..........cvvvrvvevev.r. 9

ACTIVIDADE = Bulidhi.......oocimmusimmsimsmsmmsissmanissms st somorssspsrissssissssnnsiss o songeesss s 10

ORGANIZAR O ENCONTRO NACIONAL DA FEDRA COM AS ASSOCIACOES FEDERADAS E OUTRAS ASSOCIACOES

ESTRATEGIA C - GARANTIR A SUSTENTABILIDADE DA FEDRA................. 11

POLITICA C.1 - Promover a angariacio de fundos e receitas proprias ........cccoeee... 11
CRIAR ESPACOS DE DIVULGACAO E PUBLICIDADE NAS REDES SOCIAIS DA FEDRA ...cvvviessunesmcssimsssssnssinens 11
PROCURA ACTIVA DE MECENAS PARA A FEDRA E SUAS ACTIVIDADES ..v.oc.ovoverivesramsencsensinsssnmssssssssessosseasiens 11

POLITICA C.2 - Promover cursos de formacdo profissional e outros..........cccuvunene. 12

ORGANIZAR CURSOS DE FORMAGAO COM TEMAS RELEVANTES PARA AS ASSOCIAGOES FEDERADAS............. 12

Rotunda Nuno Rodrigues dos Santos n2 1-B, 82-B, Sala Azul - 2685-223 Portela LRS
NIF: 507 772 466
Telefone; 212 492 522 - Website: www.fedra.pt - Instagram: @fedraportugal

(®



ma RELATORIO DE ACTIVIDADES 2025
Pagina | 1

INTRODUGAO

A apresentacdo deste relatério de actividades relativo ao ano de 2025, segue a
estrutura do Plano de Actividades apresentado de modo prospectivo para vir a ser
concretizado no decurso de 2025.

Seguindo assim aquela estrutura, pretende-se fazer corresponder cada actividade ao
seu enquadramento nas Estratégias e Politicas delineadas para o ano 2025.

Julgamos que assim, se promove um melhor esclarecimento e transparéncia sobre a
actividade da FEDRA, j3 que, ficam também mais expostas as fragilidades ou
dificuldades que a Direcgdo encontrou na concretizagdo do Plano de Actividades.

Esta transparéncia permite também, que as Associagbes Federadas possam ter
também facilitado o seu papel de intervenientes, quer através da critica que se espera
construtiva, quer na definicdo de modos de participagdo mais activa, no
desenvolvimento das actividades do corrente ano.

Temos a conviccdo de terem sido desenvolvidas as acgbes / actividades mais
estruturantes para a vida da FEDRA, apesar de para algumas Politicas ndo se ter
conseguido desenvolver as acgdes preconizadas.

Destaca-se a realizag¢do do Il Encontro Nacional da FEDRA - Doengas Raras 2025, que
contou com um painel de oradores protagonistas e comprometidos com 0s assuntos
relacionados com as Doencas Raras, com palestras/apresentagdes muito relevantes

nesse dominio.

A apresentacdo deste Relatério de Actividades, para além de ser uma obrigagao
estatutaria da Direc¢do da FEDRA, pretendemos que seja um estimulo a participagao
mais activa das associacbes Federadas na criacdo e concretizagdo das actividades da
FEDRA.
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OBJECTIVO DA FEDRA

A FEDRA procura contribuir para uma sociedade assente na igualdade de
oportunidades para todos os cidaddos portadores de doencgas raras, na sua maioria
pessoas com deficiéncia.

A FEDRA desenvolve o seu trabalho por forma a reforcar o seu papel como uma voz, na
defesa das pessoas com Doencas Raras, suas familias e suas organizacoes

representativas.

A concretizagdo pratica da sua actividade no cumprimento do objectivo primordial,
reflete-se na sua interveng¢do na discussdo das politicas de inclusdo e reabilitagdo, de
saude, e de atribuicdo de produtos de apoio, para citar alguns dos temas principais.

Esta participacdo activa da FEDRA é efectuada como membro da Comissao de
atribuicdo de produtos de apoio, da Comissao de Politicas de Inclusdo das Pessoas com
Deficiéncia, da Comissdo de Acompanhamento da Estratégia Nacional para a Inclusdo
das Pessoas com Deficiéncia, ou ainda emitindo pareceres ou a participar nas audi¢des
das instituicdes de pessoas com deficiéncia, por exemplo na Assembleia da Republica.

O sucesso da concretizacdo do objectivo da FEDRA depende da participagdo das
Associacbes federadas. A FEDRA deverd ser entendida como o elo de ligacdo e de
partilha entre associages federadas, através do intercdmbio permanente, explicitando
dificuldades, mas também conquistas e boas praticas, permitindo assim, melhorar as
condicbes de vida das pessoas portadoras de Doencga Rara.
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ESTRATEGIA A — EVIDENCIAR O PAPEL DA FEDRA - MAIS VISIBILIDADE

Durante o ano de 2025 trabalhamos activamente para manter e aumentar o
reconhecimento do papel da FEDRA por parte do universo das pessoas com doencga
rara, seus cuidadores, Associagdes de doentes, assim como, toda a sociedade em geral,
ndo sé procurando reforcar a fungdo social da FEDRA, como também permitindo que a
sua acgao abranja um maior nimero de beneficiarios.

Sabemos que a acgdo efectiva da FEDRA ndo se desenvolve directamente com os
Doentes Raros, mas sim para eles através das suas AssociagBes nossas federadas,
abrangendo na sua actividade a representatividade geral e abrangente do universo das
Doencas Raras, na sua dimensdo mais alargada em féruns politicos, governamentais,
cientificos ou sociais.

POLITICA A.1 — Promover o reforgo de imagem e dos modelos de comunicagdo

ACTIVIDADE - A.1.1
IMPLEMENTAR A RENOVACAO DO SITIO NA INTERNET DA FEDRA — www.fedra.pt.

Conseguimos desenvolver esta atividade que tem conseguido promover uma maior e
eficaz participagdo das associagdes federadas, embora ndo tanto como esperavamos,
assim como, facilitado os contactos por parte de pessoas que tenham interesse em
contactar a FEDRA para esclarecimentos, ou mesmo pedido de intervencdo especifica.

ACTIVIDADE-A.1.2
ESTABELECER UMA LINHA DE CONTACTO DIRECTA COM AS REDACCOES DOS MEIOS DE
COMUNICACAQO SOCIAL

Esta ndo €& uma tarefa facil, mas, no entanto, contactdmos alguns meios de
comunica¢do e conseguimos alguns contactos de referéncia.

E um trabalho que, embora tendo dado alguns passos ainda esta no principio e devera
continuar a ser desenvolvido.
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POLITICA A.2 — Gestdo e manutencdo das redes sociais da FEDRA @

ACTIVIDADE —A.2.1
GERIR OS CANAIS PROPRIOS DA FEDRA NAS REDES SOCIAIS RELEVANTES PARA A SUA
ACCAO — INSTAGRAM, FACEBOOK e YOUTUBE.

A actividade da FEDRA sempre existiu, mas tem sido invisivel na maior parte das suas
acgoes. Neste ano procuramos manter uma divulgagdo continua e criteriosa, quer
sobre a nossa vida interna, quer da vida das nossas associadas com “postagens”
regulares sempre que surgiu algo importante a divulgar, tendo desenvolvido intensa

actividade no Faceboock e no Instagram.

O aparecimento regular da FEDRA nestes canais das redes sociais, certamente
conseguiu chegar a muito mais interessados no tema das Doencas Raras, desde os
Técnicos, Médicos ou Cuidadores, dos Politicos, dos meios de comunicagio social e a
populagdo em geral que cada vez mais se interessa e acede a informacgdo geral
podendo escolher o que lhe seja mais relevante.

Em 2025, a FEDRA criou o seu canal oficial no YouTube com o objetivo de reforgar a
comunicagao institucional e aproximar-se do publico. A plataforma permite divulgar
atividades, projetos e eventos desenvolvidos pela associagdo, aumentando a
visibilidade e promovendo uma comunicagdo mais direta e transparente com a
comunidade. (www.youtube.com/@FEDRA Portugal)

ACTIVIDADE — A.2.2
CONTRATUALIZAR A GESTAO E ACTUALIZACAO DAS REDES SOCIAIS DA FEDRA

Conforme estava previsto no Plano de actividades para este ano, ndo nos foi possivel
encontrar uma entidade que pudesse trabalhar connosco pro bono e devido aos
constrangimentos financeiros ndo nos foi possivel contratualizar a gestdao das redes
sociais da FEDRA, pelo que continuamos a apostar na formacdo e valoriza¢do dos
nossos recursos humanos, bem como a ajuda de alguns amigos voluntarios, no
desenvolvimento desta tarefa o que, tendo em conta e em comparacao com o ano
anterior, foi muito bem conseguido com um aumento exponencial da visibilidade da
FEDRA durante este ano o que contribuiu para aquilo que nos propusemos No NOSsO
plano de actividades para 2025, ou seja, continuar a desenvolver uma imagem de

profissionalismo e credibilidade.
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POLITICA A.3 — Reforcar a participagdo e representacdo da FEDRA nos féruns
Politico, Cientifico-Tecnolégico e Social

ACTIVIDADE - A.3.1
GARANTIR A PARTICIPACAO DE REPRESENTANTE DA FEDRA EM TODOS OS FORUNS EM
QUE A FEDRA TEM LUGAR OU VENHA A SER CONVIDADA

Conseguimos assegurar a participacdo e disponibilidade da FEDRA nos féruns
institucionais em que habitualmente intervém. Contudo, durante o presente ano, e em
grande parte devido a mudanga de Governo, num momento em que diversos
processos institucionais se encontravam ainda em fase de retoma, verificou-se uma
reducdo significativa da atividade em varios destes espacos de participagao.

Ainda assim, a FEDRA procurou manter uma presenca ativa, tendo participado na
grande maioria das iniciativas para as quais foi convidada.

Neste contexto, destacamos a participagdo nas seguintes iniciativas:

Conferéncia de apresentacdo mundial do projeto PaRIS — Patient Reported Indicatores
Survey;

Reunido sobre o tema: A Estratégia e Politicas Publicas, com a participacao da Senhora
Secretaria de Estado da Acdo Social e da Inclusdo, Dr.2 Clara Marques Mendes;

Férum, promovido pelo INR, I.P., “Um futuro com Vida Independente: A assisténcia
pessoal na vida ativa”, por forma a assinalar o Dia Europeu da Vida Independente
instituido pela ENIL — European Network on Independent Living;

3.2 Férum do projeto Talk(IN)g About, dedicado ao tema Cultura, dinamizado pela
APN-Associagdo Portuguesa de Neuromusculares

Sessdo: “Dados que Contam: Participacdo e Cocriacdo de Valor no Espago Europeu
de Dados de Saude”, promovido pela Academia para a Capacitacao das Associacoes de
Doentes (ACAD);

Arquiteturas do Possivel - Caminhos para a Sustentabilidade das Associagoes de
Doentes, evento de encerramento da 6ACAD, promovido pela Academia para a
Capacitacdo das Associagdes de Doentes (ACAD);

Reunido sobre a revisdo da Estratégia Nacional para a Inclusdo das Pessoas com
Deficiéncia 2021-2025 (ENIPD 2021-2025), com vista a elaboragdo da nova estratégia
ENIPD 2026-2030;
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Inquérito intitulado “Reputacdo Empresarial da Industria Farmacéutica 2024” da
PatientView;

Apresentagdo do Plano de Formagdo 2025 do Instituto Nacional para a Reabilitagao,
LP:

WEBINAR: Results of the Rare Barometer survey on the impact of living with a rare
disease on daily life = EURORDIS;

WEBINAR: Avances y Perspectivas en EERR: Hacia la Resolucién de la OMS en 2025
ALIBER:

VIl Conferéncia CNS "Apresentacdo RADIS - Relatdrio de Avaliacdo de Desempenho e
Impacto do Sistema de Saude" Convencao Nacional da Saude;

Encontro Nacional da APN - Associagao Portuguesa de Neuromusculares com o tema
“Isto é Violéncia? — Definicdo do conceito de violéncia na perspetiva do agressor, da
vitima e da testemunha”;

Reunido Tematica com as ONGPD: A Estratégia e Politicas Publicas — INR, I.P.;
Whorkshop “Financiamento Europeu: Potencializando as Associagoes de Doentes” —
Secretaria Geral do Ministério da Saude;

Todas as reunides mensais desde abril até novembro do Grupo de Trabalho, criado pelo
INR, I.P. para a organizagdo das Comemoracdo do Dia Internacional da Pessoa com
Deficiéncia, 3 de dezembro;

Sessdo Publica de Apresentacdo do Relatério ‘Pessoas com Deficiéncia em Portugal —
Indicadores de Direitos Humanos 2024’ do ODDH — Observatodrio da Deficiéncia e
Direitos Humanos;

Workshop Advocating for the Right to Live Independently and to Be Included — do
ODDH — Observatorio da Deficiéncia e Direitos Humanos;

3.2 Férum Incluir: Capacitar para Participar, do INFARMED — Autoridade Nacional do
Medicamento e Produtos de Saude, |. P.;

Reunido sobre revisdo do Regulamento do Programa de Financiamento a Projetos do
INR, I.P. destinado as ONGPD;

Reunifes sobre a revisdo do Regulamento do Programa de Apoio Financeiro ao
Funcionamento das ONGPD - INR,I.P;

Apresentamos propostas para a Revisdo do Regulamento do Programa de
Financiamento a Projetos e do Programa de Apoio Financeiro ao Funcionamento das
ONGPD do INR;

292 Reunido Anual da SPGH - Sociedade Portuguesa de Genética Humana, com a
assinatura de um Protocolo entre a SPHG e a FEDRA, com o objetivo de reforgar as
relagdes institucionais e promover oportunidades que permitam a valorizagdo das
acbes promovidas por ambas as Partes, no ambito de sensibilizacdo, capacitagdo e
partilha de informacdo entre os Membros e/Associados das Partes;
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Apresentacdo do Estudo sobre o Movimento Associativo das Doengas Raras na
Iberoamérica — ALIBER;

Reunido anual da Comissdo de Acompanhamento da ENIPD 2021-2025;

| Gala do Dia Internacional das Pessoas com Deficiéncia, realizada a 3 de dezembro de
2025 no Forum Lisboa, foi um marco nacional de inclusdo organizado pelo INR, L.P. e
a Casa Pia de Lisboa;

Comemoragdes municipais do Dia Internacional da Pessoa com Deficiéncia, através da
VI Gala para a Inclusdo, promovido pela Cimara Municipal de Vila Franca de Xira. A
“Arte” foi o mote para celebrar, o espetaculo teve um alinhamento composto com
varios momentos artisticos (danga, musica e canto);

IX Encontro ODDH: Apresentacdo publica do relatério Pessoas com Deficiéncia em
Portugal - Indicadores de Direitos Humanos 2025 — ODDH,;

Encontro internacional técnico-cientifico “A centralidade da Pessoa no paradigma dos
Direitos Humanos”, organizado pelo INR, IP e em parceria com o Observatério da
Deficiéncia e Direitos Humanos, do ISCSP, o Nucleo de Estudos da Deficiéncia do ISCTE
e a ASSOL — Associacdo de Solidariedade Social de Lafdes;

XXVI - Encontro Nacional da nossa associada APOFEN -Associacdo Portuguesa de
Fenilcetonuria e Outras Doencas Metabdlicas.

Assembleia da Republica participagcdo no Debate potestativo agendado pelo Grupo
Parlamentar do Partido Socialista (GPPS) visou discutir temas essenciais ao
reconhecimento e efetivacdo dos Direitos Humanos, com especial enfoque nos direitos
das pessoas com deficiéncia.

A nivel internacional participamos:

Na Assembleia Geral da ALIBER
Assembleia Geral da EURORDIS

ACTIVIDADE - A.3.2
REGISTO DAS PARTICIPACOES DA FEDRA PARA MEMORIA FUTURA
Temos mantido o registo da actividade da FEDRA o melhor possivel para memoria

futura.
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ESTRATEGIA B - RELACIONAMENTO ACTIVO COM AS FEDERADAS

A FEDRA tem como objectivo agregar na sua intervengdo, todas as questées politicas e
estruturantes de governanga na drea da Saude, com impacto na vida dos Doentes

Raros representados pelas suas federadas.

Por esta razdo, é crucial a existéncia de canais de comunicacao permanente entre os
responsdveis das Associagdes federadas e os responsaveis da FEDRA, por forma a
existir um conhecimento actualizado sobre todas as questdes que sejam relevantes e
interfiram nas varias dimensGes da Vida dos doentes raros.

POLITICA B.1 — Reforcar o intercdmbio com as Associagdes federadas

ACTIVIDADE - B.1.1
ESTABELECER UMA LINHA DE CONTACTO DIRECTA COM AS DIRECCOES DAS
ASSOCIACOES FEDERADAS.

Sabendo que ¢ absolutamente crucial, conseguir-se estabelecer um canal de
intercdmbio constante (mesmo que periédico), com as associagdes federadas, através
dos seus dirigentes desenvolvemos esforgos no sentido de tentarmos estabelecer esses
contactos. Tarefa dificil, mas que, no entanto, temos conseguido alguns avancgos.
Continuamos a ter sucesso com as associadas que tém estado mais proximas da
FEDRA, no entanto com algumas delas, principalmente as que ha mais tempo tém

estado afastadas ndo tem sido facil.

E ainda muito importante referir que a FEDRA continuou a realizar candidaturas junto
das suas associadas e a distribuir verbas para as apoiar através do Programa de Apoio
Financeiro ao Funcionamento das ONGPD, do INR, IP apoio esse crucial para que as
associadas possam funcionar e apoiar as pessoas com doengas raras suas associadas.

ACTIVIDADE-B.1.2

ESTABELECER UMA AGENDA DE REUNIOES COM AS DIRECGOES DAS VARIAS
ASSOCIACOES FEDERADAS

Esta tem sido uma actividade dificil de desenvolver e principalmente de largar para
além das associadas mais ligadas a vida associativa da FEDRA, com quem temos

desenvolvido esses contactos.

Também a falta de condi¢des para recebermos as associadas na nossa sede ndo ajuda
ao desenvolvimento desta actividade.
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De forma a ultrapassar esta situacdo e garantir um espago mais adequado ao
desenvolvimento das suas atividades, a FEDRA participou no 1.2 Concurso “O Meu
Bairro”, promovido pela Cdmara Municipal de Lisboa no ambito do Regulamento de
Atribuicdo e Gestdo de Espagos Nado Habitacionais em Bairros Municipais
(RAGENHBM). Este concurso visa a atribuicdo de espagos municipais a projetos com
impacto social, cultural e comunitério, contribuindo para a dinamizacdo dos bairros
municipais.

ACTIVIDADE - B.1.3
PROMOVER A ORGANIZACAO DE ACIVIDADES CONJUNTAS COM AS ASSOCIACOES
FEDERADAS

Embora a FEDRA continue a divulgar e a apelar ao facto de juntos sermos mais fortes, o
desenvolvimento dessa organizacdo de actividades conjuntas ndo tem tido o
desenvolvimento que podera e devera ter. De futuro terd de haver um trabalho mais de
sensibilizacdo e de iniciativa da nossa parte.

Ainda assim, durante o ano 2025 foram dinamizados dois webinars sobre temas
considerados de interesse para as associacdes federadas:

Nas comemoracdes do Dia Mundial das Doengas Raras promovemos um Webinar
sobre o projeto Europeu <<Solving the unsolved Rare Diseases>> (Solve-RD)
dinamizado pela Dr.2 Carla Oliveira, investigadora no i3S Porto.

28 DE FEV BE 2026

DIA MUNDIAL DAS DOENCAS RARAS
WEBTNAR: «Solving the unsolved Rare Diseasess
{Solve-RD)?

of

EDlaMundialdasDoen
harelibrawtsy
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» Promovemos, também, Webinar “O conceito de Vida Independente”, dinamizado pelo
Arg. Jorge Falcato.

ACTIVIDADE - B.1.4
ORGANIZAR O ENCONTRO NACIONAL DA FEDRA COM AS ASSOCIACOES FEDERADAS E
OUTRAS ASSOCIAGCOES DE DOENGAS RARAS

A FEDRA realizou o seu Il Encontro Nacional da FEDRA - Doencas Raras 2025 na Nova
Medical School em Lisboa onde debatemos os temas:

» Acessibilidade ao Medicamento Orfio - Dr.2 Susana Duarte — DATS, INFARMED, I.P.

» Custos e beneficios dos cuidados de salide nos doentes raros: exemplo das sindromes
de risco de cancro - Dr.2 Carla Oliveira - Investigadora, i3S Porto

» 0 no dainclusdo: estratégias para a diversidade na Escola - Prof. José Patricio - Diretor
do Agrupamento de Escolas Terras de Larus

» Investigacdo cientifica em Doencas Raras - Modelos e Abordagens - Dr.2 Patricia Maciel
- Diretora, Instituto de Investigagdo em Ciéncias da Vida e da Saude
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ESTRATEGIA C - GARANTIR A SUSTENTABILIDADE DA FEDRA
Continudmos a contar com apoio do INR, IP através do Programa de Apoio Financeiro
ao Funcionamento das ONPD.
Mas a sustentabilidade tem varias dimensdes. Uma delas é a sustentabilidade e refor¢o
de competéncias dos representantes e funciondrios da FEDRA.
Nesse sentido os colaboradores e dirigentes da FEDRA participaram nas seguintes
acgOes de formagdo:

Laboratério de Comunicagdo Digital promovido pela Academia para a Capacitagdo das
Associagbes de Doentes (ACAD);

Autorrepresentacdo e Self Advocacy na Promocao dos Direitos das Pessoas com
deficiéncia, promovido pelo INR,IP.

Inteligéncia Artificial Generativa, promovido pela ENTRAJUDA In-FORMA

POLITICA C.1 - Promover a angariagio de fundos e receitas préprias

ACTIVIDADE - C.1.1
CRIAR ESPACOS DE DIVULGACAQO E PUBLICIDADE NAS REDES SOCIAIS DA FEDRA

Esta foi uma actividade que s6 conseguimos promover associada a realizagao do nosso
Il Encontro Nacional da FEDRA - Doengas Raras 2025.

ACTIVIDADE - C1.2

PROCURA ACTIVA DE MECENAS PARA A FEDRA E SUAS ACTIVIDADES

No decurso do ano, e na sequéncia de diversas iniciativas de angaria¢do de donativos,
com particular destaque para as agdes desenvolvidas no ambito da realizagao do I
Encontro da FEDRA, foi possivel assegurar alguns apoios que constituem um contributo
relevante para o reforgo da sustentabilidade da associagao.

Paralelamente, foi promovida uma campanha de sensibilizagdo para a consigna¢do do
IRS & FEDRA, recorrendo a divulgagdo através das redes sociais da associacdo e a
mobilizacdo das redes de contacto dos seus membros. Os resultados desta iniciativa
apenas poderdo ser avaliados ao longo do ano de 2026.
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POLITICA C.2 - Promover cursos de formac3o profissional e outros

ACTIVIDADE C.2.1
ORGANIZAR CURSOS DE FORMACAQO COM TEMAS RELEVANTES PARA AS ASSOCIAGCOES
FEDERADAS

Este objetivo n3o foi concretizado durante o ano 2025. A sua implementacdo revelou a
necessidade de um trabalho preparatério mais estruturado, nomeadamente no que se
refere ao levantamento prévio das necessidades formativas junto das associa¢des
federadas, o que n3o foi realizado atempadamente.

Para o proximo ano, prevé-se desenvolver um processo mais sistematico de
identificacdo dessas necessidades, de forma a permitir o planeamento e a realizacdo de
acbes de formagdo mais ajustadas as expectativas e aos interesses das entidades
associadas, procurando assim concretizar este objetivo ao longo de 2026.

Loures, 15 de Marco de 2026

A Direccao,

Fotunda Muno Rodrigues dos Santos,
M 1-B - B2-B - Sala Azul
2E05-223 Portela LAS 4
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