¢Y REPUBLICA
# PORTUGUESA

SAUDE

ﬁesdé
SSER\E\QIO§\C|0NAL ' D G S 1899

DE SAUDE Direcdo-Geral da Sadde

PLANO ANUAL 2018

ESTRATEGIA INTEGRADA PARA AS

DOENCAS RARAS 2015-2020

REPUBLICA REPUBLICA REPUBLICA REPUBLICA
%~ PORTUGUESA PORTUGUESA %~ PORTUGUESA %~ PORTUGUESA
SAUDE

CCCCCCCCCCCCCCCCC EDUCAGAOD TRABALHO, SOLIDARIEDADE
EENSINOSUPERIOR ~ ESEGURAN IGA SOCIAL

www.dgs.pt




Plano Anual 2018
Estratégia Integrada para as Doencas Raras 2015-2020

¢9 REPUBLICA REPUBLICA REPUBLICA REPUBLICA

&~ PORTUGUESA %~ PORTUGUESA %~ PORTUGUESA %~ PORTUGUESA
CIENCIA, TECNOLOGIA (DUCA(AO TRABALHO, SOLIDARIEDADE SAUDE
E ENSINO SUPERIOR E SEGURANCA SOCIAL

FICHA TECNICA

Portugal. Ministério da Saude. Direcdo-Geral da Saude.
TITULO

Plano Anual 2018

Estratégia Integrada para as Doencgas Raras 2015-2020
Lisboa: Direcdo-Geral da Saude (2018).

EDITOR

Dire¢do-Geral da Saude

Departamento da Qualidade na Saude. Divisdo da Gestdo da Qualidade.
Alameda D. Afonso Henriques, 45 1049-005 Lisboa

Tel.: 218 430 500

Fax: 218 430 530

E-mail: geral@dgs.min-saude.pt

www.dgs.pt

Autores

J. Alexandre Diniz, Departamento da Qualidade na Saude
Anabela Coelho, Departamento da Qualidade na Saude

Carla Pereira, Departamento da Qualidade na Saude

Jodo Lavinha, Instituto Nacional de Saude Doutor Ricardo Jorge;
Claudia Furtado, Infarmed, IP

Claudia Santos, Infarmed, IP

Alexandra Crespo, Ministério Educacdo

Gloria Pargana, Instituto da Seguranca Social, IP

Maria Gabriela Teixeira, Instituto da Seguranca Social, IP
Alexandra Cerqueira, Administracdo Central do Sistema de Saude, I.P.

Adalberto Fernandes, Instituto Nacional de Reabilita¢do

Lisboa, margo 2018


mailto:geral@dgs.min-saude.pt
http://www.dgs.pt/

Plano Anual 2018
Estratégia Integrada para as Doencas Raras 2015-2020

8 REPUBLICA REPUBLICA @ REPUBLICA REPUBLICA
% PORTUGUESA % PORTUGUESA A PORTUGUESA % PORTUGUESA

CIENCIA, TECNOLOGIA EDUCAGAO TRABALHO, SOLIDARIEDADE SAUDE
E ENSINO SUPERIOR E SEGURANCA SOCIAL

Plano Anual 2018
Estratégia Integrada para as Doencas Raras 2015-2020

Designam-se por doencas raras aquelas que afetam um pequeno nimero de pessoas,
quando comparado com a populacdo em geral e que tém inerente questdes clinicas
especificas relativas a sua raridade. De acordo com a Orphanet, na Europa, uma doenca é
considerada rara quando afeta 1 em cada 2.000 pessoas, variando a sua raridade assim,
uma doencga pode ser rara num pais, mas comum noutro.

A abordagem das doencas raras constitui, em si mesma, um desafio social e econdémico,
assim, a Estratégia Integrada para as Doencas Raras 2015-2020 visa garantir que, de forma
interministerial, intersectorial, interinstitucional e integrada, sejam reequacionadas as
prioridades na abordagem global das doengas raras, reunindo os contributos, as
competéncias e recursos de todos os sectores relevantes, de forma a estimular, ainda que
de forma progressiva, uma mudanca real nas condi¢des complexas das pessoas que sofrem
destas doencas, como previsto no Despacho n.° 2129-B/2015 de 27 de fevereiro.

Conscientes da dimensao desta problematica em Portugal, estimando-se existir entre
seiscentas a oitocentas mil pessoas portadoras destas doencas, foi constituida uma
Comissdo Interministerial para implementar a Estratégia Integrada para as Doencas Raras
2015-2020. Esta Estratégia Nacional é pioneira a nivel europeu e surge em substituicdo do
antigo Programa Nacional das Doencas Raras, o qual ndo conseguira responder as
necessidades da pessoa com doenca rara, por o seu ambito de atuagdo extravasar o setor
da Saude.

E objetivo desta Estratégia é garantir que as pessoas com doenca rara tenham melhor
acesso, qualidade dos cuidados de sadde e de tratamento, com base nas evidéncias que a
ciéncia tem vindo a produzir e maior celeridade e variedade de respostas sociais adaptadas
a cada caso. Tem como missdo desenvolver e melhorar: a) A coordenacgdo dos cuidados; b)
O acesso ao diagnostico precoce; ¢) O acesso ao tratamento; d) A informacdo clinica e
epidemioldgica; e) A investigacdo; f) A inclusdo social e a cidadania.

No ambito das competéncias atribuidas a esta Comissao Interministerial apresenta-se a
proposta do plano anual 2018. A apresentacao das a¢fes desenvolvidas segue a sequéncia
das prioridades estratégicas consignadas na mencionada Estratégia.
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Publicacdo e atualizagdo do Manual de
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Aplicacdo do questionario pata DGS; INFARMED; ACSS; INSA
mapeamento nacional das respostas
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doencga rara
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