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PLANO DE ACAO E ORCAMENTO
2019

I. Mensagem da Diregdo

A missdo da Rarissimas passa por desenvolver um caminho e um conjunto de respostas
que permitam contribuir para o bem-estar e acompanhamento dos cidad3os com
doengas raras. O foco mantém-se na busca de respostas integradas e estruturadas que
venham a permitir uma abordagem holistica de cada utente.

Pela sua raridade, especialidade e especificidade, e porque de uma forma ou de outra
estamos todos ligados a esta causa, abragamos este desafio em janeiro de 2018, de
coragdo aberto, com o Unico intuito de garantir a continuidade de uma Instituicio com
uma missdo tdo nobre e essencial a nossa sociedade.

Sabiamos que ndo seria um desafio facil, mas todos demos o melhor de nés para que

conseguissemos juntos ultrapassar este momento mais conturbado da vida da
Instituicdo.

Deparamo-nos com um contexto de enorme complexidade e bastante desafiante, ndo
s6 em termos financeiros, como ao nivel da organiza¢do, procedimentos e no inicio de
um caminho de recuperagdo de confianga, que como todos sabemos leva sempre o seu
tempo, mas que acreditamos alcangavel.

Desde o inicio até a presente data que concentramos as nossas energias na
sobrevivéncia, na resolugdo de questdes iminentes e na garantia da continuidade das
respostas aos nossos utentes, que sdo a razdao da nossa existéncia.

Importa partilhar convosco que, 2018 foi um ano que uma nova dire¢do é eleita no
decurso de um mandato, onde maior parte dos membros nio se conhecia nem mesmo
as competéncias ou experiéncia de cada um. Mesmo numa situagdo complicada como
esta, conseguimos unir esforcos no mesmo sentido e alcangar algumas vitdrias.
Sabemos que muito ainda ha para fazer, mas também sabemos que conseguimos iniciar
um percurso com a Rarissimas com destino a sustentabilidade, para que todos os Raros
tenham sempre este apoio e resposta.

Queremos deixar uma nota de agradecimento especialmente & Santa Casa da
Misericérdia de Lisboa e Fundagdo Aga Khan pela possibilidade de criagdo de um
conselho técnico, formado por especialistas que através das suas competéncias nos tém
ajudado na construgdo do caminho da Institui¢do.
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Por (ltimo, gostariamos de destacar o nosso profundo agradecimento a Santa Casa da
Misericérdia de Lisboa, que através do protocolo de ajuda financeira, t&ém sido um
parceiro essencial na nossa reabilitacdo e nos tem permitido a continuidade deste
projeto de vida chamado Rarissimas!

Obrigada a todos por estarem com a Rarissimas.

A Diregdo
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Il. Enquadramento

A Rarissimas — Associa¢do Nacional de Deficiéncias Mentais e Raras, com atividade
desde 2002, é uma Associagdo Particular de Solidariedade Social (IPSS) reconhecida
como Pessoa Coletiva de Utilidade Publica, com sede em Lisboa. Tem por missdo apoiar
doentes, familias, e demais amigos que convivem de perto com as doencas raras.

Em 2018, para além da Casa dos Marcos, situada na Moita e em funcionamento desde
fevereiro de 2014, dispunha de trés Delegag¢des: Delegacdo Norte (Maia); Delegacio
Centro (Viseu); e a Delegagdo da Regido Auténoma dos A¢ores (Pico).

A Casa dos Marcos, com o seu Centro Multidisciplinar Integrado de Recursos para
Doencas Raras, possui um modelo assistencial inovador ao integrar ndo sé os servigos

de saude, mas igualmente os de acdo social, formag&o e apoio nas diferentes etapas do
ciclo de vida do ser humano.

Relativamente as Delegagles, alinhadas com a estratégia nacional da Rarissimas,
desenvolveram diferentes a¢des de informagdo e sensibilizagdo para as Doengas Raras,
tendo prestado cuidados assistenciais e de satide nos respetivos Centros Rarissimos,
dedicados aos utentes com patologia rara e/ou desconhecida.

O ano de 2018 foi particularmente desafiante em termos de gestdo para a Rarissimas.
Enfrentou uma diminui¢do drastica dos apoios financeiros dos seus principais mecenas
face a exposi¢do mediatica de que foi alvo em dezembro de 2017.

No inicio do ano anterior foi necessdria a convocag¢do de uma Assembleia Geral
Extraordindria para a eleicdo de novos elementos dos Corpos Sociais, que tomaram
posse a 5 de janeiro de 2018. Para a Direcdo foram eleitos elementos para os cargos de
Presidente, Tesoureiro, Vice-Presidente, Secretario e Vogal, para o Conselho Fiscal os de
Presidente e Vogal.

A nova Dire¢do deparou-se com elevadas dificuldades financeiras decorrentes da

existéncia de um passivo significativo e de fragilidades ao nivel da sustentabilidade da
Associac¢ao.

Na drea dos Recursos Humanos verificou-se a saida de muitos colaboradores, das mais
diversas areas e categorias profissionais, o que a par da condi¢do financeira levou a
implementagdo de altera¢des no organograma de gestdo.

E de salientar que o Modelo de Governagdo da Casa dos Marcos preconizado e
apresentado no Plano de Atividades e Orgamento para o ano de 2018, tinha subjacente

a transi¢do deste Equipamento para a Fundagdo Rarissimas, processo este inviabilizado
pela Entidade Reguladora.
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Durante o ano 2018 esteve em fung¢des uma Comissdo Coordenadora, composta por
colaboradores das dreas Clinica, Enfermagem, Reabilitagdo, Financeira, Relag¢bes
Internacionais e Projetos, com atribuices de gestdo nas unidades funcionais
identificadas. Com a saida de alguns dos seus elementos, em dezembro foi deliberada a
sua extin¢do e comunicada formalmente em janeiro, tendo sido iniciado um processo
de recrutamento para a contratagdo de um Diretor Executivo.

Nido comprometendo a regular prestacdo dos servigos, encontrando um equilibrio
financeiro foi de extrema importancia reduzir e conter a despesa. As opg¢des de gestdo
foram no sentido de preservagdo da Associagdo e manutengdo do seu funcionamento,
procurando-se por em pratica uma estrutura menos hierarquizada.

No seguimento de contactos institucionais estabelecidos durante o primeiro semestre
de 2018, com a Santa Casa da Misericdrdia de Lisboa e a Fundagdo Aga Khan, foi criado
em 26 de julho, e em conformidade com o disposto no artigo 282 dos estatutos da
Associagdo, um Conselho Técnico de natureza consultiva, composto por elementos
dessas duas entidades.
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lll. Missao e objetivos

A Rarissimas tem por missdo apoiar cidaddos com doenca rara e condi¢des crénicas
complexas, familias e amigos de sempre e de agora que convivem de perto com as
Doengas Raras e condigdes crénicas complexas, prosseguindo os seguintes objetivos:

e Promover a divulgag¢do, informagdo e sensibilizagdo publica sobre as Doencas
Raras e Deficiéncia, a nivel nacional e internacional nomeadamente em paises
em vias de desenvalvimento (PED);

g\?\ KW?@)

e Promover a gestdo integrada das pessoas com Doenca Rara e condicbes crdnicas
complexas;

* Promover em uma diferenciagdo positiva no diagndstico, referenciagdo,
tratamento e acompanhamento das pessoas com Doengas Raras e condi¢des
crénicas complexas;

¢ Promover o conhecimento e a aquisicdo de competéncias na area das Doengas
Raras e Deficiéncia;

e Promover, desenvolver e participar em programas e projetos de cariz social nos
paises em vias de desenvolvimento (PED);

e Promover, desenvolver e participar em projetos de investiga¢do translacional e
basica, no ambito das Doengas Raras e Deficiéncia.

e A Rarissimas tem como objetivos complementares a prestacdo de apoio
domicilidrio a pessoa com Doenga Rara e condigdes crénicas complexas e familia,
e estabelecer parcerias nacionais e internacionais.
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IV. Estrutura organica
Orgdos Sociais eleitos até 2019

ASSEMBLEIA GERAL e

Presidente: Paulo Olavo Cunha

Vice-Presidente: Patricia de Sousa Lima _L.f'} Y
Secretario: Joana Silva Leal b\
DIRECAO

Presidente: Sonia Margarida Laygue P

Vice-presidente: Mafalda Costa ZQL

Tesoureiro: Rui Ramos
Secretario: Anténio Veiga

Vogais: Fernando Ferreira Alves, Nuno Branco, Marta Balula, Vasco Santos, Salomé
Gomes

CONSELHO FISCAL
Presidente: Lisete Amaro

Vogais: José Antdnio Monteiro Gomes, Ana Paula Soares
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VI. Atividades previstas e recursos

Em 2019 mantemos no nosso horizonte o foco na continuidade de todo o caminho e
trabalho ja conquistado assente nas trés linhas de desenvolvimento estratégico da
Rarissimas, 3i’s: Inovagdo, Investigacdo e Internacionalizagdo, porém a semelhanga do
exercicio anterior, serd um ano igualmente desafiante na medida em que a conjuntura
financeira da Associa¢do se mantém critica, apesar dos esforgos encetados no ultimo
ano para a melhoria do resultado liquido desse exercicio.

Na atual conjuntura prevé-se a manutencdo de uma estratégia de gestdo conservadora,
com foco na manutengéo da presta¢do de servigos e gestdo corrente, priorizando-se 0s
recursos humanos e materiais para as respostas e servigos aos utentes.

Consequentemente ficard suspensa a nossa presenga mais ativa em féruns
internacionais, que envolvam custos de participagdo. Por outro lado, impde-se a
necessidade de otimiza¢do de servicos com uma atividade intermitente, que implicam
custos de funcionamento, tais como a Clinica dos Marcos e Campos de Férias, prevendo-
se a retracdo dessas atividades em 2019, mas com intengdo da sua reativagao futura.

Perante a contextualiza¢do da Associagdo em finais de 2018 e inicio de 2019, a atuag¢do
em termos de gestdo desenvolver-se-a em torno dos seguintes eixos:

e Fecho de contas do exercicio de 2017 e fecho de 2018 e plano de atividades e
orcamento de 2019

o Reflexdo e revisdo do modelo de governagao e linhas de atua¢ao da Dire¢do

e Revisdo dos estatutos e regulamentos internos

s Defini¢do da politica de recursos humanos da associa¢ao

e Consolidagdo de processos de gestdo e procedimentos internos

e Reativa¢do e manutengdo de parcerias nacionais e internacionais

e Otimizagdo de recursos humanos, financeiros e materiais

Em suma, o ano de 2019 serd um ano marcado por uma profunda reflexao interna, em
que se afigura necessario e determinante repensar estrategicamente a organiza¢do
funcional da Associagdo e preparar o caminho para um modelo economicamente

autossustentavel, que preveja o aumento da capacidade de respostas, a reativagdo de
servigos e projetos para 2020.

Apresentam-se seguidamente os quadros resumo com os planos de atividades de cada
unidade funcional.
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VIill. Orcamento

A elaboracio do orcamento da Associacdo para o ano de 2019 teve como base os
seguintes pressupostos:

e Manuten¢do da trajetdria iniciada em 2018 de conten¢do dos encargos de
funcionamento e de investimento, refletindo o esforco de racionalizagdo de
recursos humanos e materiais.

e A projecio dos encargos com Recursos Humanos baseou-se na execugdo
verificada em janeiro do presente ano, corrigida da previsdo de admissdes
necessarias a garantia da prestacdo de respostas assisténcias; 1 Enfermeiro, 1
Terapeuta Ocupacional, 1 Fisioterapeuta, 6 Auxiliares e ainda o refor¢o da
dotacdo horaria do Médico Fisiatra.

e A projec¢do das restantes rubricas de custos teve por base a execugdo verificada
no exercicio de 2018.

Os montantes inscritos nas diferentes rubricas de proveitos tiveram por base a previsdo
de receita a ser emitida até ao final do ano de 2019, considerando a utilizagao plena da
capacidade instalada e a continuagdo do apoio financeiro da Santa Casa da Misericdrdia
de Lishoa, colmatando, ainda neste ano, a significativa redug¢do das receitas
provenientes de mecenas.
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