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INTRODUCAO

O presente documento pretende resumir os resultados alcangados pela Associacdo Spina
Bifida e Hidrocefalia de Portugal (ASBIHP) em 2014, bem como apresenta e carateriza as
diferentes atividades realizadas ao longo do ano.

Apresenta-se dividido em trés partes: uma primeira na qual se carateriza a ASBIHP e as linhas
base que norteiam toda a sua atividade, uma segunda com os resultados alcangados e uma
ultima na qual se apresentam as contas de gestao.

O ano de 2014 foi, para a ASBIHP, um ano em que a Direcdo se esfor¢ou por manter os
servigos e projetos dos anos anteriores, desde a porta aberta a todo e qualquer portador de
Spina Bifida e ou Hidrocefalia, ou o acompanhamento de casos quer por parte de
representantes regionais ou elementos das delegagdes, quer pelas equipas técnicas afetas aos
projetos desenvolvidos.

Este também foi uma no marcado pelas eleigdes, realizadas na Assembleia Geral de novembro
de 2014, em que foram eleitos novos corpos sociais, 0s quais assinam o presente relatdério.

A Direcdo,

e =T R =0 IRI 2 TN Qi

Rui Brasil Maria Isabel Pereira

Luis Quaresma Luisa Monteiro Nuno Castro
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PARTE | - A ASBIHP

W Capitulo 1 - Enquadramento

A ASBIHP é uma institui¢do particular de solidariedade social (IPSS), sem fins lucrativos, criada
em 1977, em resultado da vontade de pais e técnicos, tendo com objetivo melhorar a
qualidade de vida das pessoas com Spina Bifida (Mielomeningocelo) e/ou Hidrocefalia, bem
como as suas familias.

Possui a sua sede em Lisboa, bem como trés Delegacdes em Coimbra, Porto, Ribatejo e Vale do
Tejo, um nucleo em Aveiro e representantes regionais em quase todos os distritos de Portugal
Continental e Acores, contando com cerca de 1740 associados.

a) Missdo

A missdo da ASBIHP é promover o apoio técnico, moral, econdmico e social aos individuos
afetados de Spina Bifida (Mielomeningocelo) e /ou Hidrocefalia, procurando com generosidade
e capacidade de intervengdo propria do seu voluntariado dar satisfacdo as necessidades sociais
dos individuos e suas familias (ponto 1, do artigo 22 dos estatutos).

b) Visdo A

A visdo da ASBIHP assenta na sensibilizacdo da comunidade para com a diferenga, no alicergar
dos valores sociais e humanos com o imperativo do cumprimento integral da sua missao.

Capitulo 2 — Servicos

Servicos / Projetos

Funcionamento regular da instituicdo em que que é realizado o acolhimento,
atendimento e acompanhamento de casos de portadores de Spina Bifida e / ou
Hidrocefalia, quer em local préprio (Lisboa, Vila Franca de Xira, Porto, Coimbra e
Aveiro) quer em locais cedidos para o efeito (Setubal, Braga, Beja, Leiria, Evora,
Guarda, Viseu e Sdo Miguel —Acores). 5
Projeto cofinanciado pelo INR (Instituto Nacional de Reabilitagdo) que pretendia
capacitar e promover a autogestdo da incapacidade fisica e psicossocial inerente a
malformagdo congénita Spina Bifida/lesdes Medulares, fomentando competéncias
| pessoais e sociais nos portadores da mesma, mas também dos seus cuidadores
| (Informais e formais). O objetivo major era promover a qualidade de vida e a
| integracdo social através da disponibilizacdo de uma equipa técnica apta a prestar
| apoio nas varias areas envolvidas. Neste sentido, pretendia-se a curto prazo que o0s
| portadores de Spina Bifida atingissem niveis maximos de autonomia e
| independéncia ao nivel das suas catividades de vida didrias (AVD’s), proporcionar a
. melhoria da autoestima e a autoimagem e promover a integrac3o socioprofissional.
|4 a longo prazo, pretendia-se diminuir a incidéncia de patologias secundarias
associadas (ulceras de pressdo, depressdo, entre outras), reduzir o nimero de
internamentos, evitar a necessidade de recurso a unidades de salde e prevenir o
| absentismo e/ou abandono escolar precoce.

Atendimento e
acompanhamento casos

Capacitar
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Descricao .

Projeto cofinanciado pelo INR (Instituto Nacional de Reabilitagdo) que pretendia que
portadores de Spina Bifida desenvolvessem e treinassem estratégias e competéncias
de integragdo social que permitirdo prevenir o isolamento, o surgimento de
patologias psicolégicas, tragos depressivos bem como a proje¢do de um futuro
assente na auto-responsabilizacdo, com vista a facilitacdo da sua integracdo na
comunidade, em especial no que concerne a integragdo socioprofissional capacitando
0s préprios nesta tarefa bem como todos os stakeholders que devem ser facilitadores
deste processo: pais e familias através da sensibilizacdo a parentalidade positiva e
promogao da autonomia, pares no sentido de serem facilitadores desta participa¢do
civica e contributo para a sociedade de todos, comunidade escolar (docentes e outros
agentes) como conhecedores de todas as especificidades da SB e, por isso, agentes de
auxilio na procura e implementagdo de estratégias varias de acesso justo a educacdo,
a insercdo escolar e profissional, com vista a um percurso estruturado e
fundamentado e de sucesso.

EvolulR

Projeto cofinanciado pelo INR (Instituto Nacional de Reabilitagdo) com o objetivo de
capacitar jovens e adultos com Spina Bifida e Hidrocefalia de competéncias pessoais e
relacionais, que permitam melhorar o seu desempenho individual e as suas
interacBes com os outros e com as comunidades em que se inserem.

Este projeto propunha que no seu final os jovens e adultos participantes fossem
capazes de: 1. Realizar um conjunto de atividades da vida diaria, que Ihes
permitissem minimizar a dependéncia fisica em relagdo a sua familia; 2. Dominar um
conjunto de competéncias relacionais (soft-skils) que lhes permitissem minimizar a
dependéncia psicoldgica em relagdo ao seu grupo de pares; 3. Desafiar os afetados a
aumentarem a sua qualidade de vida, através de tomadas de decisdo baseadas nos
seus atributos e competéncias; 4. Conferir aos afetados responsabilidade/interesse
no seu estado de saude como forma de prevenir acontecimentos inesperados de
comprometimento da sua independéncia funcional.

Campo de Treino ARCO
(RIS

Projeto financiado pela Missdo Sorriso e promovido pela Delegagdo de Coimbra para
criangas com idades compreendidas entre os 10 e os 18 e submetidas a um programa
de educacdo para a autogestdo da sua condicdo, em que aprendem a realizar as
atividades de vida didria num ambiente lidico com os seus pares “iguais” durante 10
dias em Agosto na Quinta da Fonte Quente (Tocha) na Figueira da Foz.

Quadro 1 — Descrigdo de servigos e projetos da ASBIHP durante o ano de 2014
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PARTE Il - RELATORIO DE ATIVIDADES

Capitulo 1 — Resultados ao nivel do Plano de Atividades para 2014

Resultados Gerais

Aproximar os érgdos nacionais dos érgdos locais da instituicdo

Adequagdo e/ou aproveitamento das estruturas locais

Adequagdo e/ou aproveitamento das infraestruturas da institui¢do (nacionais e locais)
Adequacdo e/ou aproveitamento dos recursos humanos da instituicdo (nacionais e locais)

Aproximar a sociedade civil a instituicdo
Aproximar os seus associados a instituicao

Medidas Execugdao

Implementacdo da estratégia nacional e local de

i e ! N3o definido
acordo com os objetivos estratégicos gerais;

Elaboragdo de proposta de regulamentacdo interna da

s : " - Ndo executado
ASBIHP, incluindo sede nacional, delegagdes e nucleos;

Elaboragdo de proposta de revisdo estatutdria com

r - N&o executado
enquadramento a realidade atual;

Implementacdo de um conjunto de regras e de
procedimentos que uniformizem a pratica associativa,
designadamente, ao nivel administrativo, financeiro e
do contacto com entidades externas a ASBIHP;

N3o definido e ndo executado

Reunides periddicas entre as diferentes estruturas da

e Parcialmente executado com uma reunido geral
instituicao;

Criagdo de servicos para as comunidades locais e
respetiva afetacdo de recursos humanos de acordo
com as necessidades;

Executado através dos representantes regionais, bem
como a formalizagdo desta representacdo

Estabelecimento de parcerias com o poder local; Executado pela Delegacdo do Ribatejo e Vale do Tejo

Estabelecimento de parcerias com instituicdes sociais

; e My N&o executado
que prossigam os mesmos propositos da instituigao.

ensibilizar a comunidade para a prevencdo das doengas do tubo neural
Sensibilizagdo da tutela para a problematica da Spina Bifida e/ou Hidrocefalia

Encaminhar e acompanhar os servigos disponiveis na comunidade

Monitorizar regularmente a salide das pessoas com deficiéncia, nomeadamente no ambito dos instrumentos das
politicas publicas de satde

Implementacdo e diversificagdo de respostas sociais no dmbito da satide (nacionais e locais)

Medidas | Execucio

Implementacdo de um programa nacional de
prevengdo (primaria, secunddria e tercidria) de | N&oexecutado
_doengas do tubo neural; |

Pugnar, conjuntamente com a FEDRA — Federagdo |
Nacional para as Doengas Raras, junto da tutela, para a
aplicacdo pratica do Plano Nacional para as Doengas | Executado através das a¢gdes conjuntas com a FEDRA
Raras, essencialmente no respeitante a

implementacdo de Centros de Referéncia;

Implementacdo de parcerias com as unidades de | A i . .

i SELGer | Executado através da parceria com o Hospital
saide com consultas multidisciplinares e/ou de | A . ¢ -

ok Pediatrico de Coimbra e Hospital D. Estefania

especialidade; By ol NG e ) TR,
Implementa¢do de equipas multidisciplinares nas = Executado no Hospital Pediatrico de Coimbra através
unidades de satide com consultas multidisciplinares ou = dos elementos da Delegacdo da zona Centro e
de especialidade para acompanhamento de casos, em | representantes regionais da zona e Hospital D.

regime intermitente ou  permanente, em  Estefdnia pela equipa CAPACITAR
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internamento, consulta e ambiente social; |

Parceria com unidades de salde privadas que tragam -

: 2 N&o executado }W
mais-valia para os utentes. )
Atividades Projeto CAPACITAR Executadas

Acao Social

Sensibilizacdo da tutela para a problematica da Spina Bifida e/ou Hidrocefalia

Encaminhar e acompanhar os servicos disponiveis na comunidade (nacionais e locais)

Monitorizar regularmente a acdo social para com pessoas com deficiéncia, nomeadamente no &mbito dos
instrumentos das politicas publicas de acdo social

Implementagso e diversificacdo de respostas sociais (nacionais e locais)

Medidas Execugdo

Negocia¢do de possiveis protocolos com a Seguranga
Social, designadamente Acordos Atipicos;
Criacdo de servicos cuja intervengdo possa ter
profundos reflexos na qualidade de vida dos
associados e utentes;
Levantamento, junto das familias das suas
necessidades;
Acompanhamento de casos nos diferentes meios em | Executado no d&mbito dos projetos citados, bem como
que estejam inseridos. pelas delegagBes e representantes regionais
Promover o acesso a bens e servigos adequados as
necessidades dos utentes.

\ Atividades Projetos CAPACITAR e AUTONO(MIM)ZAR Executadas

Educac

Ndo executado

Executado no ambito dos projetos CAPACITAR,
AUTONO(MIM)ZAR e EVOLUIR

Ndo executado

N&o executado

Encaminhar e acompanhar os servigos disponiveis na comunidade

Monitorizar regularmente o processo educativo das pessoas com deficiéncia e incapacidade, nomeadamente no
ambito dos instrumentos das politicas publicas de educagdo

Consciencializar a comunidade educativa para a inclusdo de pessoas com deficiéncias e incapacidade

Promover dindmicas indutoras de estratégias inclusivas no seio da comunidade educativa

Reforcar as competéncias parentais facilitadoras de um desenvolvimento positivo das criangas e jovens
Promover o didlogo e reflexdo entre todos os intervenientes do processo educativo

7 de 15

Medidas Execugdo
Criar e disseminar materiais de trabalho de apoio as
praticas docentes, nos dominios da avaliagdo e da
intervencdo, nomeadamente no ambito da CIF | N&o executado
(Classificagdo Internacional da Funcionalidade, adiante
CIF);
Apoiar o processo de avaliagdo das situagbes de
capacidade por referéncia a CIF;
Apoiar a inser¢do de alunos com necessidades
educativas especiais de caracter prolongado na escola | Executado no ambito do projeto AUTONO(MIM)ZAR
regular;
Colaborar com os professores e Orgdos de Gestdo na
flexibilizagdo dos curriculos, adequagdo a realidade = Executado no ambito do projeto AUTONO(MIM)ZAR
local e ao perfil de cada aluno. |

N&o executado

Atividades Projeto AUTONO(MIM)ZAR ! Executadas 7
Reabilitacao ,

Encaminhar e acompanhar os servigos disponiveis na comunidade
Monitorizar regularmente a reabilitacdo das pessoas com deficiéncia, nomeadamente no ambito dos
| instrumentos das politicas publicas de reabilitagdo
Monitorizar regularmente a reabilitacdo das pessoas com deficiéncia, nomeadamente no &mbito dos défices e
capacidades residuais
'Reforgar as competéncias funcionais
) Medidas | ~ Execugdo

Monitorizar o acesso ao atendimento e tratamento |
~médico;

Executado no ambito do projeto AUTONO(MIM)ZAR

\ Relatdrio de Atividades e de Contas 2014
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Monitorizar e possibilitar o acesso a acompanhamento
no ambito da psicologia e assisténcia social ou outros
de acordo com as necessidades dos associados e
utentes;

Executado no ambito dos projetos CAPACITAR e
AUTONO(MIM)ZAR

Promover e possibilitar o acesso a a¢des de treino em
atividades promotoras da independéncia no dmbito
das atividades da vida diaria.

Executado no dmbito do projeto EVOLUIR

Atividades Projeto CAPACITAR
Emprego e Formacao Profissional

Encaminhar e acompanhar os servicos disponiveis na comunidade

Executadas

Monitorizar regularmente o emprego das pessoas com deficiéncia e incapacidade, nomeadamente no dmbito

dos instrumentos das politicas publicas de emprego

Consciencializar as entidades empregadoras para a inclusdo de pessoas com deficiéncias e incapacidade

Medidas

Execucao

Aferir tipos e graus de deficiéncia (com referéncia a
CIF);

Executado no ambito dos projetos CAPACITAR e
AUTONO(MIM)ZAR

Realizar levantamento de percurso pessoal, familiar,
escolar e profissional;

Executado no ambito dos projetos AUTONO(MIM)ZAR
e EVOLUIR

Mapear competéncias pessoais e profissionais;

Executado no dmbito dos projetos AUTONO(MIM)ZAR
e EVOLUIR

Realizar despiste vocacional;

Executado no dmbito do projeto EVOLUIR

Dotar os utentes de um conjunto de competéncias
pessoais e profissionais facilitadoras de acesso ao
trabalho;

Executado no ambito dos projetos AUTONO(MIM)ZAR
e EVOLUIR

Atualizar as competéncias pessoais e profissionais dos
utentes para reingresso/manutencdo no mercado
laboral;

Executado no ambito dos projetos AUTONO(MIM)ZAR
e EVOLUIR

Promover e possibilitar o acesso a agles de treino em
atividades promotoras da independéncia no ambito
das atividades da vida diaria.

Executado no ambito dos projetos AUTONO(MIM)ZAR,
EVOLUIR e Campo de Treino ARCO (RIS

Atividades dos projetos CAPACITAR/
AUTONO(MIM)ZAR/EVOLUIR/ ARCO IRIS

Recursos Humanos

Adequacdo de recursos humanos face as necessidades

Executadas

Apoio a Diregdo, servigos e respostas sociais na prossecuc¢do dos seus objetivos
Motivar os colaboradores e aprofundar a sua competéncia para a exceléncia dos servicos

Medidas

Execugao

Assegurar a manutenc¢do do expediente
administrativo, organizagdo de arquivos, apoio a
contabilidade e organizacdo/gestdo de sécios, utentes
e tesouraria;

Executadas parcialmente

Assegurar intervencdo técnica com profundos reflexos
na qualidade de vida dos associados e utentes;

Executado no &mbito dos projeto‘sm"(f;xﬁ/iﬂcwlﬂ\—ﬁ,
AUTONO(MIM)ZAR e EVOLUIR

Promover a melhoria continua dos servicos prestados
e a satisfacdo dos associados, utentes e familias,

comunidade;

; 5 : ; | Executadas parcialmente
colaboradores, parceiros, entidades financiadoras e | 5

Assegurar uma estreita comunica¢do e colaboragdo

entre todos os colaboradores;

Assegurar uma estreita comunicagdo e colaboragdo |
| Executadas parcialmente

entre todos os colaboradores e ¢rgdos sociais da

_instituicdo; ;
Quadro 2 —Resultados executados do Plano de Atividades o ano de 2014

Executada

Relatdrio de Atividades e de Contas 2014
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Capitulo 2 — Resultados ao nivel dos servicos

Resultados alcangados

Capacitar

No dmbito da execucdo do projeto foram realizadas varias agbes de
formac3o a nivel nacional para um publico variado que englobou
portadores de Spina Bifida (SB), familiares, profissionais e o publico em
geral.

Através de consultas de psicologia no espaco da sede e em parceria
com o Hospital Dona Estefania, familias e portadores beneficiaram de
avaliagdo e apoio psicoldgico personalizado em tempo Gtil. As visitas
domiciliarias de enfermagem e de servico social permitiram uma
avaliacdo da situacdo global das familias, adaptando os cuidados
necessdarios ao ambiente envolvente, de modo a melhorar a qualidade
do apoio prestado.

Tornou-se ainda possivel realizar o acompanhamento social de
portadores de SB e familia, muito direcionado no sentido da garantia
de mobilizacdo de recursos sociais, bem como acesso a bens e
servicos, de acordo com as necessidades identificadas na avaliagdo de
cada situagdo. O projeto permitiu trabalhar com um alargado nimero
de portadores e familias, tendo contribuido fortemente para a
melhoria da sua auto-percepgdo, aumentando a autonomia nas
catividades de vida didrias, minimizando os fatores de risco e,
consequentemente, melhorando a sua qualidade de vida.

Foi ainda importante a vertente de informagdo social abrangida pelo
projeto, uma vez que deu a oportunidade as pessoas de exercerem os
seus direitos de forma mais correta e eficaz, exercendo uma maior
melhor ideia de cidadania.

A multidisciplinariedade permitiu uma avaliagdo mais abrangente e
completa de todas as situagBes tendo como resultado uma
intervencdo mais concertada com objetivos mais precisos e resultados
muito positivos com maior impacto na qualidade de vida de todos os
utentes. Salienta-se que constituiu uma mais-valia para todos os
utentes a continuidade e a abrangéncia do apoio técnico prestado.

Autono(mim)zar

No &mbito da execugdo do projeto foram realizadas varias agdes:
acdes de formagdo-Acdo junto das escolas e estabelecimentos de
formagdo/ensino frequentados por alunos, formandos e utentes
portadores de Spina Bifida; um programa combinado de coaching
individual continuo ao longo de um ano e de coaching de equipa em
trés momentos do ano (dois de curta duracdo durante dois fins-de-
semana e um intensivo durante uma semana em regime residencial)
destinado a jovens adultos portadores de Spina Bifida, um servigo de
orientacdo escolar e vocacional complementado por um treino e
acompanhamento individual de técnicas de inser¢do em mercado de
trabalho e um workshop em formato de tertdlia Spina Bifida (“Eu
sou/tu serds”) — destinado a portadores de Spina Bifida — e um
workshop destinado a pais (“Pais (d)eficientes: Parentalidade Positiva
e Promogdo da Autonomia”). Em geral, este projeto permitiu
trabalhar com um alargado nimero de portadores e familias, tendo

| contribuido fortemente para a melhoria da sua auto-percepgdo,

| auto-estima e estabelecimento de projetos de vida, de orientagdo
- escolar, e proje¢éo da sua participacdo na sociedade e na vida ativa a

Relatério de Atividades e de Contas 2014

| curto e médio-prazo como elementos de contributo e integrados a

nivel sécio-profissional. Permitiu ainda acompanhar portadores e
familias no reconhecimento das suas forcas e oportunidades de
melhoria, desenvolvimento de estratégias de anélise e resolugdo de
problemas, no estabelecimento de programas de motivacdo e de

| resiliéncia emocional, de estratégias de auto-projecgdo e

delineamento de planos de a¢do. Melhorando a qualidade de vida
destas pessoas, com consequente integracdo na sociedade facilitada.
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Resultados alcancados

O projeto EvolulR pretendeu responder & necessidade de capacitar
jovens e adultos portadores de Spina Bifida e/ou Hidrocefalia, que
procuram independéncia e o controlo sobre a sua vida pessoal e
social, de competéncias que permitam a tomada de decisdo ao nivel
quer de atividades didrias quer de competéncias relacionais (soft-
skills).

Neste sentido, desenvolveu-se um programa habilitacdo e reabilitagdo
para uma vida independente, em que os jovens e adultos foram
convidados a afastar-se do seu meio familiar e a integrar um campo de
treino, com a finalidade de percecionarem o seu valor acrescentado e
definirem o seu plano de vida, de forma a tornarem-se agentes ativos
para a sua qualidade de vida.
EvolulR Este programa foi composto de trés momentos distintos durante o ano
de 2014: 1° "Eu sou um ser individual e relacional" (planeamento e
preparacdo de refei¢Bes, realizacdo de limpeza e arrumacdo,
compras); 22 " "Eu sou um ser social" (gestdo da vida didria, gestdo de
tempos e de tarefas, coaching individual e de equipa para a inser¢do
na vida ativa, recursos sociais disponiveis); 32 "Eu sou um ser Global"
(deslocagBes e acessibilidades, aplicagdo das competéncias adquiridas
nos momentos anteriores e avaliacdo final). O primeiro e o terceiro
momentos realizaram-se durante fins-de-semana e o segundo durante
uma semana, e neles os participantes foram desafiados a serem
responsaveis pela sua gestdo pessoal e a participar na gestdo em
grupo, acompanhados por técnicos e por convidados especialistas
como modelo para as diferentes atividades.
O Campo de Treino “Arco-iris dar Cor ao Sucesso..Capacitando”
integrou 30 criangas e jovens e teve a duragdo de 10 dias. Esta agdo
decorreu durante o més de Agosto (4 a 13 de Agosto) na Quinta da 10 de 15
Fonte Quente na Tocha. Considera-se que este programa teve efeitos
positivos nas competéncias de autogestdo da incapacidade nos jovens
com Spina bifida. Foi undnime a importéncia que este programa teve
na capacitacdo e habilitagdo para a realizacdo das catividades de vida
essenciais na conquista da autonomia do jovem com Spina Bifida. Os
ganhos na Independéncia Funcional s3o Obvios e altamente
significativos. O programa revela ter tido maior impacto no Dominio
motor e destacamos as dimensdes autocuidado, eliminacdo e as
transferéncias como aquelas que demonstraram maiores ganhos e que
permanecem no follow-up. Estes ganhos podem estar relacionados
ndo sé, com a intervencdo e as tematicas do programa estarem
focalizadas nesta drea e as estratégias psicoeducativas utilizadas,
como também estarem associados ao ambiente menos protegido
pelos cuidadores que o campo oferece, que os obriga a serem
responsaveis pelo seu autocuidado.
Os ganhos relacionados com a dimensdo cognicdo social dizem
respeito as capacidades para resolver os problemas e memorizar as
tarefas a realizar e podem estar relacionados com as estratégias
psicoeducacionais utilizadas no programa, onde as criangas
identificam os seus maiores problemas e em grupo tentam resolver
utilizando a dramatizagdo para encontrar a melhor solugdo, estratégias
| as quais os jovens aderiram entusiasticamente. As vantagens da
intervengdo psicoeducativa — pelo método de resolucdo de problemas,
" roleplaying, plano de acio e modelagem — para a promocdo da
autogestdo da condicdo cronica sdo claramente comprovadas e
| podemos afirmar que estio associadas a uma melhoria nos
| comportamentos de autogestdo da incapacidade dos jovens com Spina
Bifida :
Quadro 3 — Resultados alcancados ao nivel dos servicos durante o ano de 2014

Campo de Treino para a Autonomia
Arco Iris
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Assoriagao Srina Bitida ¢ Hidracolalia de Poriugel

Capitulo 3 — Qutras iniciativas realizadas

Denominagao Data Responsavel Resultados alcancados
dquio : a = 2 : A Del o pl
Colc?qtflcz Integracdo de 29 de Marco | Delegaciio do Ribatejo e : feegagao planeou e executou a
InstituicGes no Desporto L atividade que contou com a
de 2014 Vale do Tejo
Adaptado presenca de cerca de 40 pessoas
i fo - 02 de Abril Delegacdo do Ribatejo e Participa¢do no encontro com
el B de 2014 Vale do Tejo cerca de 80 pessoas
Apresentacdo do livro" O 17 de Maio Delegacdo do Ribatejo e ¢ Pc_alegagao Pl e stiialrs
e = . atividade que contou com a
Espelho Enigmatico de 2014 Vale do Tejo
presenca de cerca de 20 pessoas
XVII Encontro Nacional de Pais | 24 de Maio Delegsess do Cantio A Delegacdo planeou e executou a
e Afetados de Spina Bifida de 2014 gac atividade
Convivio / Sardinhada em 05 de Julho e e A Delegagdo planeou e executou a
Tavarede de 2014 gac atividade
Aniversario da Associacdo de 26 de Julho = o esie BB
P

Diabéticos da Zona Centro de 2014 Delegacdo do Centro articipacdo no evento
Programa Europa: 30 de

Sustentabilidade e uso

Setembro de

Delega¢do do Ribatejo e

Participa¢do no encontro com

Sifiena e e 2014 Vale do Tejo cerca de 80 pessoas
02 de
Férum Nacional dos Diabéticos | Novembro Delegacdo do Centro Participagdo no evento
de 2014
08 de
XXII End | Novembro Delega¢do do Centro Participacdo no evento
de 2014
A Delegagdo planeou e executou a
Coléquio: Doenga Neurolégica OB HE Delegacdo do Ribatejo e at|v1d.ade emlconjunto comFJ
Crénica Novembro Vale o Téjo Hospital de Vila Franca de Xira que
de 2014 contou com a presenca de cerca de
50 pessoas
15 de
Aniversario da APIR Novembro Delegacdo do Centro Participagdo no evento
de 2014
siseriblEiGalsl e Fastads 29 de : A .D.elega(;z"ao planeou e executou a
Natal da ASBIHP Novembro Delegagdo do Centro atividade que contou com a
de 2014 presenca de cerca de 150 pessoas
03 de A Delegacdo planeou e executou a

Construcdo de arvore Natal
ASBIHP no H.P. Coimbra

| Dezembro de

| Delegagso do Centro

atividade em conjunto com o

12014 Hospital Pediétrico de Coimbra
XXIV Congresso da PROSALIS:
e 109 de L - : E
Empowerment, Integracdo | Delegacdo do Ribatejo e Participacdo no encontro com
3 s Dezembro de ;
Social, Familiare 2014 I Vale do Tejo cerca de 200 pessoas

Envelhecimento.

Quadro 4 — Outras iniciativas realizadas durante o ano de 2014
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Capitulo 4 - Os utentes

&2 ASBIHP

Associatio Soina Bilida ¢ Hidrosfatia de Partugal

SEXO

IDADE

DISTRITO

TIPO DE
DEFICIENCIA

TIPO DE APOIO

Relatério de Atividades e de Contas 2014

N.2 Total de Utentes

0o

35-45
+de 45
Agores
Aveiro
Beja
Braga
Braganca
Castelo Branco
Coimbra
Evora
Faro
Guarda

Leiria

Madeira

Portalegre

Santarem
Setubal
Viana do Castelo

Vila Real

Spina Bifida
Hidrocefalia

Outras deficiéncias

Sem deficiéncia

Integracao escolar

Apoio na salide

447

615
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Quadro 5 — Descri¢do de utentes da ASBIHP durante o ano de 2014

Capitulo 5 — Os colaboradores

SEXO

IDADE

DISTRITO

VINCULO

RELACAQ
COM A
INSTITUICAO

CATEGORIA
PROFISSIONAL

FORMACAQ ACADEMICA

Quadro 6 — Descrigdo de colaboradores da ASBIHP durante o ano de 2014

Relatério de Atividades e de Contas 2014

&2 ASBIHP

‘Associsgia Soing Bida o Higracolaba de Porlugal

QOutros (especificar):

|
| N.2 Total de Colaboradores |

Masculino
Feminino

Até 22 anos
23-32 anos
33-42 anos
Mais de 43 anos
Acores

Aveiro

Beja

Braga
Braganca
Castelo Branco
Coimbra

Evora

Faro

Guarda

Leiria

Lisboa

Madeira

Portalegre

Porto

Santarém

Setibal

Viana do Castelo
VilaReal

Viseu

Contrato de trabaltho
Prestagdo de servicos
Estagio Curricular
Estagio / CEl
Voluntario

Afetado de SB efou H
Familiar

Amigo

Técnico
Administrativo

Dinamizador / monitor

Técnico psicossocial
Técnico de saude

Outros: Representantes

12 Ciclo

32 Ciclo
Secundario

Licenciatura / Mestrado

Doutoramento

0

l
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&2 ASBIHP

Associagdo Spina 5ifida & Hidiocefalla de Portugal

Capitulo 6 — ConsideragGes Finais

Durante o ano de 2014 a dire¢do da ASBIHP focou todos os seu esforcos na manutengio de
todos os projetos e atividades previstas no sentido de defender o seu objeto social de
melhorar a qualidade de vida das pessoas com Spina Bifida e/ou Hidrocefalia, bem como as
suas familias.

Ao longo do ano em analise, poderdo ser apontados alguns constrangimentos:

= Implementacdao de estratégias nacionais e locais de aproximac¢do da instituicdo a
sociedade civil;

= Elaboragdo de regulamentos internos (sede, delegacGes, nlcleos e representantes
regionais), bem como a realizacdo de altera¢bes ao nivel dos estatutos;

= Implementacdo de um programa nacional de prevencdo (primaria, secundéria e
terciaria) de doencas do tubo neural.

No entanto, a direcdo ao longo de todo o ano trabalhou no sentido de, apesar das lacunas
apresentadas, encontrar oportunidades que garantissem a continuidade do cumprimento da
sua missao tais como:

= Representacdo junto das FEDRA (Federacdo das Doencgas Raras de Portugal),
nomeadamente através do trabalho de um dos afetados nos corpos socias desta
federacao;

= Consolidacdo de servicos de proximidade junto das comunidades, nomeadamente nas
areas da educacdo, servico social e saude, com impacto na qualidade de vida dos
afetados de Spina Bifida e / ou Hidrocefalia;

= Estabelecimento de parcerias com unidades de saude que acompanham ou que tém
consultas de especialidade na area da Spina Bifida;

= |Implementacdo de campos de treino com atividades promotoras da independéncia;

= Comunicagdo e colaboragdo entre todos os colaboradores e os drgaos sociais.

De forma global pode afirmar-se que a ASBIHP:

= Deu continuidade nas respostas aos afetados e familias com quem se comprometeu;

= @arantiu bons niveis de qualidade técnica;

= E procedeu ao inicio de uma reorganizagdo interna que tera certamente como
consequéncia uma associagdao mais sélida e consentanea com uma economia social e
solidaria atual.

Relatério de Atividades e de Contas 2014
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&2 ASBIHP

Agsocisgio Spins Bifida ¢ Bivracelnia ¢e Portugel

PARTE lIl - RELATORIO DE CONTAS W—

Capitulo 1 - Demonstragdes Financeiras

E apresentado em anexo as demonstragdes financeiras do ano de 2014.

Capitulo 2 — Parecer do Conselho Fiscal

E apresentado em anexo o Parecer do Conselho Fiscal relativo s contas do ano de 2014.
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