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INTRODUCAO

O presente relatério de atividades e contas pretende resumir os principais resultados
alcancados pela Associacdo Spina Bifida e Hidrocefalia de Portugal (ASBIHP) durante o ano de
2015.

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

O ano de 2015 foi, para a ASBIHP, um ano em que uma nova Direcdo assumiu as funcoes
diretivas e de gestdo da instituicdo, com um esfor¢o para manter uma resposta de qualidade a
todas as pessoas com Spina Bifida e / ou Hidrocefalia, numa articulacdo constante com
representantes regionais e elementos das delegacGes, de reflexdo e reorganizacdo interna
bem como de aposta na sua divulgacdo e da sua atuagdo junto da sociedade civil.

Pois a ASBIHP é uma ca(u)sa de Todos.

A Diregao,

—acs@onl Roo s I8 e TN Dl

Rui Brasil Maria Isabel Pereira
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Luis Quaresma Luisa Monteiro Nuno Castro
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PARTE | — A ASBIHP
Capitulo 1 — Enquadramento

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

Possui a sua sede em Lisboa, bem como trés DelegacGes em Coimbra, Porto, Ribatejo e Vale do
Tejo, um nucleo em Aveiro e representantes regionais em quase todos os distritos de Portugal
Continental e RegiGes Auténomas, contando com cerca de 1760 associados.

a) Missdo

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

b) Visdo

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

c) Valores

RESPEITO — reconhecimento e valorizacdo das necessidades, potencialidades e satisfacdo dos
afetados, suas familias e comunidades;

RESPONSABILIDADE — atuagdo de acordo com a missdo e a visdo, bem como com os principios
de desenvolvimento econdmico, social e ambiental sustentavel;

EQUIDADE — reconhecimento do direito a dignidade e igualdade de oportunidades;

PARTICIPACAO — envolvimento e corresponsabilizagdo de todos, nas dindmicas organizacionais
e na comunidade.
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Capitulo 2 — Servicos e Projetos no ano de 2015

Servicos / Projetos

Funcionamento regular da instituicdo em que é realizado o acolhimento,
atendimento e acompanhamento de casos de pessoas com 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,
Funchal — Madeira, Guarda, Viseu e Sdo Miguel — Agores).

Projeto financiado pelo Movimento Mais Para Todos que tinha como objetivo
promover a inclusdo de alunos com deficiéncia, nomeadamente alunos portadores
de Spina Bifida, através de agGes de sensibilizagdo nas escolas junto de pares e da
comunidade educativa, para combate ao insucesso escolar e combate ao bullying.
ESCOLA - VIDA O projeto orientava-se pelos principios: a diferenga como aspeto que nos distingue
entre os nossos pares e a semelhangca como aspeto que nos une; o trabalho em
cooperagdo (entre alunos) e em parceria (com a comunidade educativa); a
participagdo ativa de cada um dos intervenientes quer através do jogo (entre
alunos) quer de experiéncia (com a comunidade educativa).

Projeto cofinanciado pelo INR, IP (Instituto Nacional de Reabilitagdo, IP) de
capacitagdo para a inclusdo sécio educativa de criangas e jovens com SB através de
diferentes agGes (workshops de técnicas de estudo e de motivagdo e de combate ao
abandono escolar, orientagdo escolar e vocacional, agdes de sensibilizagdo nas
escolas) em articulagdo com a promogao da saude e cidadania (agdes dirigidas para
criangas e jovens e para as familias nas areas dos cuidados basicos de higiene e
salde e de legislagdo a apoio técnico) num trabalho conjunto com portadores de
SB, familias e comunidade envolvente.

Projeto cofinanciado pelo INR, IP (Instituto Nacional de Reabilitagdo, IP) para a
inclusdo socio profissional e integracdo na vida ativa de pessoas com SB através de
diferentes programas de implementagdo (combate a analfabetizagdo, coaching,
treino na procura ativa de emprego e promogdo do empreendedorismo) em
articulacdo com a sensibilizagdo para os cuidados continuados de salude (Jornadas
Multidisciplinares de Spina Bifida) e formacdo em cidadania (direitos e deveres das
pessoas com deficiéncia) num trabalho conjunto junto de portadores de SB, familias
e comunidade envolvente.

Campo de treino cofinanciado pelo INR, IP (Instituto Nacional de Reabilitagdo, IP)
em regime outdoor de competéncias pessoais e profissionais para jovens e adultos
afetados de spina bifida e / ou hidrocefalia. O campo de treino engloba quer
atividades no ambito das competéncias técnicas (treino de hard-skills) através da
EvolulR formagdo-agdao em formato de oficinas que colocam os participantes em contacto
com diferentes artes e oficios quer ao nivel de competéncias comportamentais
(treino de soft-skills) através de workshops e acSes de formagdo comportamentais,
assente no desenvolvimento de atividades de caracter Iudico e recreativo que visa o
treino de competéncias sociais.

Projeto financiado pela Missdao Sorriso para criancas e adolescentes com idades
compreendidas entre os 10 e os 18 submetidas a um programa de educagdo para a
autogestdo da sua condigdo, 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.

Atendimento e
acompanhamento casos

CRESCER

CONSEGUIR

Campo de Treino ARCO
(RIS

Quadro 1 — Descrigdo de servigos e projetos da ASBIHP durante o ano de 2015
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PARTE Il - RELATORIO DE ATIVIDADES

Capitulo 1 — Resultados ao nivel do Plano de Atividades para 2015

Organizagao Interna
Objetivos

Resultados alcangados

Melhorar de condi¢Ges de funcionamento dos érgaos
sociais da associagdo (nacional) pelo investimento na
comunicagdo e apoio logistico

Executado através da criagdo de enderegos de correio
eletrénico para todos os elementos da Diregdo e
presidentes da Mesa da Assembleia Geral e Conselho
Fiscal e Representantes Regionais, bem como pelo
contato permanente entre os elementos de todos os
orgdos, nomeadamente convocatdria para presenga e
participagdo em reuniGes de Diregdo, quando
justificado.

Melhorar a da comunicagdo dos 6rgdos nacionais com
os o6rgdos locais da Associagdo (DelegagBes e
Representantes Regionais)

Executado através de: 1) Criagdo e divulgagdo de
enderegos de correio eletrénico para todos os 6rgaos
locais; 2) Realizagdo de trés reunides gerais com todos
os elementos da Diregdo, DelegacGes e
Representantes Regionais (janeiro, maio e outubro); 3)
Criagdo e implementacgdo de um Manual de
procedimentos para comunica¢do e acompanhamento
de casos por parte das DelegacGes e Representantes
Regionais; 4) Criagdo e reunido de pequenos grupos de
trabalho com elementos de todo o pais para assuntos
transversais a toda a instituicdo (adequagdo de
estatutos e.g.).

Criar e implementar 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

Executado parcialmente através de um Manual de
procedimentos para comunicagdo e acompanhamento
de casos por parte das DelegacGes e Representantes
Regionais.

Auscultar os 6rgdos locais, ou representantes regionais
e reunir com eles sempre que necessario

Executado através de trés reuniGes gerais com todos
os elementos da Dire¢do, Delegagdes e
Representantes Regionais (janeiro, maio e outubro) e
de reunido de grupo de trabalho com elementos de
todo o pais para assuntos transversais a toda a
instituicdo (adequagdo de estatutos).

Desenvolver as melhores condicbes, em completa
concordancia com os estatutos da Associa¢do, para
que os elementos das delegagdo ou outras estruturas
locais possam exercer todas as suas competéncias

Executado por reunides gerais com todos os
elementos da Diregdo e Delegacdes (janeiro, maio e
outubro), reunides pontuais entre a Diregdo e
Delegagdes (sobretudo Delegagdo do Ribatejo e Vale
do Tejo), bem como assinatura ou renovacdo de
protocolos com autarquias locais.

Promover um clima de confianga, de respeito e de
estreita colaboragdo no relacionamento com os érgaos
e representantes locais

Executado.

Promover uma campanha de angariagdo de novos
sécios e de recuperagao de quotas em atraso

Executado parcialmente.

Durante o ano de 2015, a ASBIHP dinamizou e
participou em eventos, nomeadamente o Festival
Internacional Rubis Gas BalGes de Ar Quente (como
entidade apoiada) e Festival da Castanha, e Feiras
Solidarias (através da marca A SEITA) como estratégia
de angariagdo de novos sdcios, o que significou um
acréscimo de cerca de 16 novos associados.

Renovar os ficheiros de socios e promover a
atualizagdo de toda a informagdo nele existente sobre
os Associados, procurando conhecer melhor o perfil
das pessoas com Spina Bifida e Hidrocefalia de forma a
adequar os servicos da ASBIHP as efetivas
necessidades da sua populagdo-alvo

Executado parcialmente.
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Manter ativo o site da ASBIHP e a pagina do facebook
para permitir tanto a difusdo de informagdo por parte
de todos os 6rgdos da ASBIHP como a criagdo de um
espaco de troca de ideias e experiéncias relacionadas
com a deficiéncia e os assuntos que a esta dizem
respeito

Executado.

Realizar o Encontro Nacional de Pais e Afetados de
Spina Bifida e Hidrocefalia para troca e partilha de
experiéncias, tentando descentralizar o mais possivel o
local da sua realizagao

Executado.

O Encontro Nacional de Pais e Afetados de Spina Bifida
e Hidrocefalia ocorreu no dia 30 de maio, no Pavilhdo
Multiusos de Gondomar (zona Norte), com o tema
VIVER A VIDA E VOAR

Relagdes Externas
Objetivos

Resultados alcangados

Promover agbes de sensibilizagdo que visem estimular

uma maior participagdo associativa, social e
comunitdria dos afetados de Spina Bifida e
Hidrocefalia

Executado através da realizagdo dos seminarios
CULTURA TAURINA E DEFICIENCIA (21 de fevereiro) e
CULTURA DA BORDA D’AGUA E TURISMO ACESSIVEL
(23 de maio), da participagdo no Festival Internacional
Rubis Gas BalGes de Ar Quente (como entidade
apoiada) e Festival da Castanha, e nas Feiras de
Bucelas e Solidaria do ISCTE (através da marca A
SEITA).

As JORNADAS MULTIDISCIPLINARES, em parceria com
o Nucleo de Spina Bifida do Hospital Dona Estefania,
foi uma das agdes mais relevantes para a execugdo
deste objetivo.

Criar condicBes para relancar a revista SPINA BIFIDA,
enquanto instrumento privilegiado de difusdo de
informagdo sobre as temdticas da Spina Bifida e da
Hidrocefalia

Nao executado.

Procurar possiveis fontes de financiamento de forma a
proceder a produgdo de novos folhetos institucionais,
com revisdo técnica a luz de novos conhecimentos e
evolugbes técnicas, contando com o Conselho
Cientifico

Executado parcialmente.

Continuar a representar os portugueses com Spina
Bifida e Hidrocefalia junto da IFSBH — Federagdo
Internacional de Spina Bifida e Hidrocefalia

Executado parcialmente pela participagdo no
levantamento de necessidades em determinadas areas
de interven¢do, sendo que uma participagdo
presencial encontra-se prevista para 2016.

Agao Social
Objetivos

Resultados alcangados

Fazer uma andlise dos possiveis protocolos com a
Seguranga Social, designadamente Acordos Atipicos

Executado parcialmente.
Espera-se que a celebragdo de um acordo possa ser
realizada durante o ano de 2016.

Desenvolver esfor¢os para o autofinanciamento de
atividades de ambito recreativo, cultural e de lazer,
fomentando a procura, a nivel local, de apoios
diversificados junto de entidades publicas e privadas,
do incremento de parcerias e articulagdo com outras
instituicdes no sentido de uma maior rentabilizagdo de
recursos e da elaboragdo de candidaturas a programas
neste ambito

Executado.

O esforgo de autofinanciamento foi visivel no ano de
2015 por campanhas de angariagdio de fundos
(campanha de donativos para campo de treino para
autonomia, campanha dos IMANES SOLIDARIOS) e
participacdo em eventos, bem como na submissdo de
candidaturas a financiamentos do setor publico (INR,
IP) e privado (Movimento Mais Para Todos, EDP
Solidaria e BPI Capacitar).

Conceber e implementar projetos, no sentido de
diversificar as fontes de financiamento

Executado.

Durante o ano de 2015 foram submetidas
candidaturas para financiamentos a projetos do setor
publico (INR, IP) e privado (Movimento Mais Para
Todos, EDP Solidaria e BPI Capacitar).
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Incrementar as parcerias e o trabalho em rede, a nivel
local, com particular destaque para as Redes Sociais
Concelhias

Executado.

Participacdo de elementos da Diregdo em reunides da
CMIPD (Conselho Municipal para a Inclusdo das
Pessoas com Deficiéncia) da autarquia de Lisboa, da
Delegagdo do Ribatejo e Vale do Tejo na Rede Social
de Vila Franca de Xira e das Delegagdes Centro e Norte
na CNOD. De realgar ainda a participagdo da Diregao,
DelegagOes e Representantes Regionais no Encontro
Nacional de Deficientes (CNOD).

Definir e implementar uma estratégia nacional,
coerente e consistente para a cooperagdo com outras
entidades cuja intervengdo possa ter profundos
reflexos na qualidade de vida dos associados e
utentes, nomeadamente do sector da satude

Executado.
Participacdo ativa na CNOD e na FEDRA, sendo que
nesta ultima com a oportunidade de usufruir dos
diferentes servicos prestados pela Casa dos Marcos
(Rarissimas).

Promover servicos de apoio social, investindo na
criagdo e qualificagdo técnica dos recursos humanos
afectos a esta drea, no sentido de uma
profissionalizagdo e articulagdo dos servicos

Nao executado.

Durante o ano de 2015 n3o foi possivel a contratagdo
de um técnico na area da agdo social, pelo que a
Direcdo decidiu optar por uma politica de
encaminhamento para os recursos de apoio social das
areas de residéncia dos associados, pratica esta que se
revelou insuficiente e que levou a necessidade de
estruturar um servigo a implementar durante 2016.

Desenvolver novas dreas de atuacgdo/servicos
fundamentais para o aumento da autonomia e
qualidade de vida das pessoas com Spina Bifida e
Hidrocefalia e suas familias, desde que devidamente
assente num projeto e sustentadas financeiramente

Executado pela implementagio do projeto
CONSEGUIR, de apoio ao empreendedorismo para
jovens e adultos com Spina Bifida e Hidrocefalia.

Prevencao

Objetivos

Resultados alcangados

Desenvolver um projeto que visa alertar a populagdo
em geral para as doengas do tubo neural
(nomeadamente a Spina Bifida), a sua prevengdo e o
melhoramento de comportamentos alimentares e
para com a diferenga (discriminagdo em razdo de
deficiéncia)

Executado parcialmente.

Ao nivel das redes sociais, desenvolveu-se durante o
més de novembro uma campanha de sensibilizagdo
com uma mensagem diferente em cada dia.

Pelo dia Nacional da Spina Bifida (21 de novembro) foi
feita a divulgacdo da importancia da prevengdo das
deficiéncias do tubo neural pelas redes sociais e
através de um dos IMANES SOLIDARIOS.

Integragao Social e Vida Ativa
Objetivos

Resultados alcangados

Treino para a Autonomia

Executado.
Realizaram-se dois campos de treino para a
autonomia: CAMPO DE TREINO ARCO IRIS para

criangas e adolescentes até aos 18 anos (com
financiamento da Missdo Sorriso 2014) e EVOLUIR
para jovens e adultos a partir dos 18 anos (com o co-
financiamento do INR, IP).

Capacitagdo Funcional / Autocuidados em Saude

Executado parcialmente.

Durante o ano de 2015 nao foi possivel a contratagao
de um técnico na area da saude, pelo que a Diregdo
decidiu optar por uma politica de encaminhamento
para os recursos de saude das areas de residéncia dos
associados, pratica esta que se revelou insuficiente e
que levou a necessidade de estruturar um servigo a
implementar durante 2016.

No entanto, na realizagdo de umas JORNADAS
MULTIDISCIPLINARES, em parceria com o Nucleo de
Spina Bifida do Hospital Dona Estefania, foi possivel a
reflexdo e divulgagdo de praticas nestas areas.
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Auto-Estima  / Social e Escolar /

Empregabilidade

Integragao

Executado.

Foram implementados trés projetos para esta area,
nomeadamente  ESCOLA-VIDA (financiado pelo
Movimento Mais Para Todos) e CRESCER (com o co-
financiamento do INR, IP) para a integragdo social e
escolar, bem como o CONSEGUIR (com o co-
financiamento do INR, IP) para apoio a
empregabilidade e empreendedorismo.

Finangas

Objetivos Resultados alcangados
Definir e implementar medidas de racionalizagdo de
despesas de funcionamento e de diversificagdo de | Executado.
fontes de financiamento
Executado.

Desenvolver parcerias com entidades publicas e
privadas e obtencdo de novas fontes de financiamento

Submissdo de candidaturas a financiamentos do setor
publico (INR, IP, Junta de Freguesia de Castanheira do
Ribatejo) e privado (Movimento Mais Para Todos e BPI
Capacitar).

Patrimdnio

Objetivos

Resultados alcangados

Promover a remodelagdo das instalagbes da Sede
Nacional, dotando-a de infra-estruturas e espagos
adequados ao seu funcionamento em &ptimas
condi¢bes, depois de garantido para o efeito o
financiamento necessério

Nao executado.
Acdo prevista para 2016.

Realizar a inventariagdio de todo o patriménio da
ASBIHP, bem como do seu estado de conservagdo e
funcionamento

Executado parcialmente.

Recursos Humanos

Objetivos

Resultados alcangados

Criar condigGes para optimizar a afetacdo dos recursos
humanos aos fins estatutariamente prosseguidos pela
ASBIHP, com respeito pelas competéncias dos diversos
o6rgdos executivos, sem descorar a estabilidade e
sustentabilidade financeira da ASBIHP

Executado.

Para além dos colaboradores da sede, houve a
contratagcdao de uma administrativa para a Delegacao
Centro, através da medida Contrato Emprego Insergdo
(IEFP). No entanto, na execugdo das suas atividades, a
ASBIHP continuou a contar com um grupo alargado de
voluntarios, quer nos seus érgaos sociais, delegagdes e
representantes regionais, quer na participagdo em
acoes (campos de treino, seminarios, jornadas).

Definir e implementar, em parceria com os demais

orgdos executivos, politicas uniformes de contratagdo, | Executado.
gestdo e afetacao de recursos humanos

Proporcionar, quer interna quer externamente, a

formagdo mais adequada para todos os profissionais, | Executado.

para o melhor desempenho das suas fungdes

Criar regras e implementar processos e procedimentos
claros e objetivos contando para isso com o
conhecimento que os recursos humanos tém do
funcionamento da instituicdo

Executado parcialmente.
Agdo planeada para ser estruturada formalmente em
2016.

Incrementar a comunicagdo entre os diversos
funcionarios, e entre estes e os servigos, de forma a
proporcionar a todo o tempo instrumentos e
ferramentas que permitam uma melhor eficacia dos
servigos e satisfacdo pessoal de quem os desempenha

Executado.
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Assuntos Juridicos e Contencioso

Objetivos Resultados alcangados
Desenvolver parcerias de qualidade com profissionais
desta area, quer para apoio juridico aos 6rgdos da | Executado pelo voluntariado de uma associada.
instituicdo quer, se possivel, a todos os Associados
Quadro 2 — Resultados alcangados do Plano de Atividades de 2015

Capitulo 2 — Resultados ao nivel dos Projetos

Resultados alcangados

Projeto financiado pelo Movimento Mais Para Todos que tinha como
objetivo promover a inclusdo escolar de alunos com deficiéncia,
nomeadamente alunos portadores de Spina Bifida, conseguido através
de agGes de sensibilizagdo nas escolas junto de pares e da comunidade
educativa, para combate ao insucesso escolar e ao bullying.

O projeto abrangeu cerca de 431 pessoas, com idades até aos 70 anos,
e englobou alunos portadores de Spina Bifida (n=14), comunidade
escolar envolvente (227 pares + 176 educadores, professores,
assistentes operacionais e técnicos escolares + 14 pessoas da
comunidade).

Dos 14 alunos com Spina Bifida e/ou Hidrocefalia 3 frequentavam
Jardim de Infancia, 6 frequentavam escolas do 12 ciclo e 5 ensino
preparatério e secundario; dos 227 colegas que participaram no
projeto 100 frequentavam Jardim de Infancia, 67 escolas de primeiro
ciclo e 60 ensino preparatoério e secundario; foram 176 o total de
professores, educadores, assistentes operacionais e outros técnicos
escolares abrangidos; assistiram, ainda, 14 pessoas da comunidade
interessadas na matéria.

Realizaram-se a¢des de formagdo — agdo em 15 escolas do pais, trés
sessOes de "Terapias de (a)grupo(mentos)" em todo o pais, duas agdes
de sensibilizagdo acerca da patologia e das suas consequéncias fisicas,
emocionais e educativas, e promoveu-se um “Dia da Diferenga”
individualizado para cada escola baseado no jogo
#serdiferenteeserunico.

Projeto cofinanciado pelo INR, IP (Instituto Nacional de Reabilitagdo,
IP) de capacitagdo para a inclusdo sécio educativa de criangas e jovens
com SB através de diferentes agdes:

Orientagdo escolar e vocacional junto de 3 alunos com SB;

Cinco agbes de formagdo-agdo junto das escolas e estabelecimentos
de formacgdo/ensino frequentados por alunos, formandos e utentes
portadores de SB e destinadas a pessoal docente e ndo docente e
restante comunidade escolar;

Oito ag¢Oes de sensibilizagdo Iudico-pedagdgicas nas escolas junto do
grupo de pares através da criagdo e dinamizagdo do “Jogo da
Spiruga”;

Duas agdes de sensibilizagdo junto da comunidade;

Sensibilizagdo para a promogado da saude e cidadania entre as criangas
e jovens, abordadas das “Jornadas Multidisciplinares de Spina Bifida e
Hidrocefalia” em colaboragdo com o Nucleo de Spina Bifida do
Hospital D. Estefania.

Projeto cofinanciado pelo INR, IP (Instituto Nacional de Reabilitagdo,
IP) de capacitagdo para a inclusdo social de jovens e adultos com SB
através de diferentes ac¢des:

Projeto de alfabetizagdo junto de trés afetados de Spina Bifida com o
CONSEGUIR cofinanciamento de mecenas;

Sensibilizagdo para os cuidados continuados de saude através da
organizagdao das “Jornadas Multidisciplinares de Spina Bifida e
Hidrocefalia” em colaboragdo com o Hospital D. Estefania bem como
de dois workshops integrados nas mesmas: “Cuidados continuados de

ESCOLA - VIDA

CRESCER
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salide para pessoas com Spina Bifida” e “Direitos e deveres laborais da
pessoa com deficiéncia”;

Desenvolvimento de a¢Ges de coaching individual;

Workshop “"Empre(apren)der: aprender o empreendedorismo" onde
se exploraram nog¢des fundamentais de empreendedorismo, e na
componente pratica cada um dos participantes desenhou o seu BMC
(Business Model Canvas) como forma de organizar ideias e elaborar o
seu plano de negdcio proprio;

Simulagdo pratica de negdcio cooperativo “A SEITA” através da
promogdo de oficinas de experimentagdo e incentivo a criagdo de
projetos individuais de empreendedorismo (oficina de costura, oficina
de cartonagem, oficina de modelagem de EVA, oficina de bijuteria e
oficina de culinaria) e da criagdo de uma marca com todos os
processos inerentes: contacto e negociagdo com fornecedores,
compras, gestdo financeira, divulgacdo e estratégias de marketing
online e offline, gestdo de encomendas, expedigdo de encomendas,
logistica, atendimento telefénico e apoio aos clientes, estratégias de
negociagdo e de vendas, gestdo de reclamagdes e, finalmente,
contacto direto com o publico através da presencga na Feira do Vinho e
das Vindimas de Bucelas e na Feira de Natal do ISCTE.

Criagdo de uma micro incubadora de criacdo de pequenos negdcios
resultantes da experimentagdo das oficinas e vontade dos
participantes em explorarem uma darea de negécio no seu nicho de
mercado, com apoio transversal e coaching personalizado, do qual
resultaram 4 casos de microempreendedorismo.

Campo de treino cofinanciado pelo INR, IP (Instituto Nacional de
Reabilitagdo, IP) em regime outdoor de competéncias pessoais e
profissionais para jovens e adultos afetados de spina bifida e / ou
hidrocefalia. O campo de treino teve como objetivo o treino de
competéncias técnicas (hard-skills) através de um conjunto de
atividades de formagdo-agdo em formato de oficinas que colocaram
os participantes em contacto com diferentes artes e oficios
potenciadores de micro-negdcios individuais (workshops de culinaria,
costura,  bijuteria, modelagem de EVA, cartonagem e
empreendedorismo).

Em simultaneo, no decorrer das a¢Ges, ocorreram momentos de treino
de competéncias comportamentais e sociais (soft-skills), assentes no
desenvolvimento de atividades de cardcter ludico e recreativo
(risoterapia, surf adaptado).

EvolulR

Campo de treino para 30 criangas e jovens entre os 10 e os 18 anos,
com efeitos positivos nas competéncias de autogestdo da
incapacidade nos jovens com spina bifida. Realga-se a importancia que
este programa teve na capacitagao e habilitacdo para a realizagdo das
atividades de vida essenciais na conquista da autonomia da crianga e
jovem, nomeadamente nas dimensdes do autocuidado, eliminagdo e
transferéncias.

O programa envolve estratégias psicoeducativas, tais como o método
de resolugdo de problemas, roleplaying, plano de agdo e modelagem,
com consequéncias positivas na promogdo da autogestdo da condigdo
cronica de incapacidade dos jovens com Spina Bifida.

Campo de Treino para a Autonomia
Arco Iris 01 a 10 de agosto

Quadro 3 — Resultados alcangados ao nivel dos servigos durante o ano de 2015
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Capitulo 3 — Iniciativas realizadas

Descrigao

Audiéncia Parlamentar com a

Data

0 Spina Bifida ¢ Hidrocetakia de Portugal

Responsavel | Participantes

Resultados alcangados

Representacdo da ASBIHP por
elemento da Dire¢do, a mde de um

Comissdo de Saude da 21 de janeiro | Diregdo
. . afetado e um elemento do
Assembleia da Republica e
Conselho Cientifico
= . Participagdo do Presidente da
Apresentacgo do projeto- 23 de janeiro | Diregdo Dire¢do e de um elemento da
piloto VIDA INDEPENDENTE ) ¢ S
equipa técnica
Apresentac¢do do projeto 06 de Direcio Participagdo de um representante
QUINTA DOS MARCOS (Maia) | fevereiro ¢ da Diregdo no evento
Seminario CULTURA TAURINA | 21 de Delegaco do Ribatejo e :\tisgziae?afeffr;em;riiceixzc‘;t:“ dz
E DEFICIENCIA fevereiro Vale do Tejo ; teve a participagd
elementos da Diregdo e Associados
Tomada de Posse da 11 de marco | Direcio Participagdo de um representante
APIFARMA ¢ ¢ da Diregdo no evento
Cerimdnia de entrega dos S .
- N P P
prémios MOVIMENTO MAIS | 18 de marco | Diregio D?f:c;f,a:fﬁ ur:Oafet;c‘jZ'dente da
PARA TODOS ¢
Formacao REGIMES DE Participagdo de um representante
INTERDICAO, INABILITACAO E | 20 de margo | Diregio - Diré’ ;O e P
TUTELA ¢
Assembleia Geral Ordinéria da .
ASBIHP 28 de margo | Associados
Seminario CULTURA DA Delegacio do Ribateio e A Delegagdo planeou e executou a
BORDA D’AGUA E TURISMO | 23 de abril Valeio‘;Te.o ! atividade; teve a participacio de
ACESSIVEL ) elementos da Diregdo e Associados
XIX Encontro Nacional de Pais . . A .Dlelegagao planeou e‘e.XECl'J“tOU @
. e 30 de maio Delegagdo do Norte atividade; teve a participagdo de
e Afetados de Spina Bifida — .
elementos da Direcdo e Associados
. . o Partici a t d
Convivio CNOD (Elvas) 06 de junho | Delegagdo do Centro articipagdo  no evenN ° €
representantes da Delegagdo
Diregao Diregao representada por
. Delegacdo do Centro Presidente e dois elementos com
Reunido do grupo de trabalho . o . e ~
= 20 de junho | Delegagdo do Norte Spina Bifida e  Delegagdes
para a alteragdo dos estatutos ~ . .
Delegagdo do Ribatejo e representadas pelos seus
Vale do Tejo Presidentes
ivi inh A Del 3o pl
Convivio / Sardinhada em 4 de julho Delegacio do Centro . .eegagao planeou e executou a
Tavarede atividade
Comemo.raQNao de a.nlvzler.sarlo 25 de julho Delegaciio do Centro Participagdo  no even~t0 de
da Associacdo de Diabéticos representantes da Delegagdo
A Delegacdo e uma equipa de
projeto planearam e executaram a
Campo de Treino para a 01al0de Delegacio do Centro atividade; na divulgagdo teve a
Autonomia ARCO IRIS agosto gac participacdo de elementos da
Diregdo, DelegagOes e
Representantes Regionais
A equipa de projeto planeou e
Campo de Treino para a 22229 de Equipa de projeto f;(\?:u;ouaargzliw:aédoe;dnea 2:\:rige?1gt?)(:
Autonomia EVOLUIR agosto quip proj p o pac ~
da Diregdo, Delegagdes e
Representantes Regionais
Formagdo TECNICAS DE o
~ 12e26d - Part t d
COMUNICACAO E sethbroe Delegagdo do Centro r:rrlecslzz?czstes (;];)Deleev:né(()) )
NEGOCIACAO P gac
Feira do Vinho e das Vindimas | 09a 11 de Equipa de projeto Participagdo no evento de jovens e
de Bucelas outubro CONSEGUIR adultos com SB através d’A SEITA
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0 Spina Bifida ¢ Hidrocetakia de Portugal

Descrigao Data Responsavel | Participantes Resultados alcangados
Diregao
XXl Encontro Nacional de 17 de Delegagao do Centro Participagdo no evento de
Deficientes outubro Delegacdo do Norte representantes da Associagao
Representantes Regionais
Assembleia Geral 28 de Associados
Extraordindria da ASBIHP outubro
Mensagens publicadas diariamente
Sensibilizagdo para a Ao longo do nas redes sociais de sensibilizagao
prevengdo das malformagdes | més de Equipa de projeto para a prevengao das
do tubo neural novembro malformacgGes do tubo neural e de
divulgagdo da ASIHP e atividades
_ L to d i i
Campanha de angariacdo de Novembro e Equipa de projeto d?fr;iae;rlzz Ocom eme?:acoensmgzzfes
fundos IMAN SOLIDARIO dezembro quipa de proj aireren nensage
inclusdo e de sensibilizagdo
Workshop EMPRE(APREN)DER: . . S ~ .
orkshop ( ) 07 de Equipa de projeto Participagdo na agdo de jovens e
APRENDER O novembro CONSEGUIR adultos com SB
EMPREENDEDORISMO
IX Férum Nacional da Diabetes | 07 de . Participagdo no evento de
. Delegagdo do Centro ~
(Estoril) novembro representantes da Delegagdo
Festival Internacional Rubis 08 al5de Rebresentantes Regionais Participagdo no evento como
Gas Balbes de Ar Quente novembro P & atividade de angariagdo de fundos
XXXII Feira da Castanha de 14 e 15de . Participagdo no evento como
- Representantes Regionais L o
Marvao novembro atividade de angariagdo de fundos
A Dire¢do e uma equipa de projeto
planearam e executaram a
JORNADAS N . . R
LTSS oe s TSI D s e s e
BIFIDA E HIDROCEFALIA quipa de proj 6d0, UeIeEacoes,
Representantes Regionais e
Associados
Assembleia Geral Ordinaria da | 28 de Associados
ASBIHP novembro
. 30de Equipa de projeto Participagdo no evento de jovens e
Feira de Natal do ISCTE novembro CONSEGUIR adultos com SB através d’A SEITA
A Del o pl
Construgdo de arvore Natal - . .eegagao P a”e°f‘ e executou a
. dezembro Delegacdo do Centro atividade em conjunto com o
ASBIHP no H.P. Coimbra . - .
Hospital Pediatrico de Coimbra
Delegagdo do Centro e A Delegagdo planeou e executou a
05 de . .
Festa de Natal da ASBIHP Representante Regional de | atividade que contou com a
dezembro .
Aveiro presencga de cerca de 150 pessoas
Participagdao no NATAL DOS dezembro Direcio Participacdo de representantes da
HOSPITAIS (RTP1) ¢ Diregdo no evento
Diregao

Reunides Gerais da ASBIHP

Janeiro, maio

Delegagdo do Centro
Delegagdo do Norte

Participacdo de todos os dirigentes

e outubro Delegagdo do Ribatejo e e representantes da Associagdo
Vale do Tejo
Representantes Regionais
Reunides da CNOD Ao longo do Delegag?o do Centro Partlmpaf;ao de representantes da
ano Delegagdo do Norte Delegagdo
Reunides da Rede Social do - . . N
. Ao longo do | Delegagdo do Ribatejo e Participacdo de representantes da
Concelho de Vila Franca de . -
. ano Vale do Tejo Delegagdo
Xira
Reunides de CMIPD - CMLisboa Ao longo do Direcio Partlc,pagao de representantes da
ano Associagao

Quadro 4 — Iniciativas realizadas durante o ano de 2015
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Capitulo 4 - Os utentes

Durante o ano de 2015, a ASBIHP prestou apoio a cerca de 85 utentes, alguns ndo associados
na altura da intervengdo da instituicdo.

o N - oes R
5
EEE— - :
w
! N - :
EN 8
o
E 0 1
o
._ ..
w é Spina Bifida e Hidrocefalia 71 42
oz ——
-]
[T
o z
§ Integragdo profissional 14 9
< :
g Apoio na saude 2 Viana do Castelo 0
- D |
Outros: Campos de Treino 49 Vila Real 0

|

Quadro 5 — Caracterizagdo de utentes da ASBIHP durante o ano de 2015

Ainda se realca o facto de que, pelas suas a¢ées no ambito dos projetos ESCOLA-VIDA e
CRESCER, a ASBIHP dinamizou atividades para 417 pessoas das comunidades onde se inserem
pessoas com Spina Bifida e / ou Hidrocefalia, com idades até aos 70 anos, e que englobou
comunidades escolares (227 pares e 176 educadores, professores, assistentes operacionais e
técnicos escolares), bem como 14 pessoas da comunidade, sobretudo dos Distritos de Lisboa,
Faro e Santarém.
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Capitulo 5 — Os colaboradores

Ao longo do ano de 2015, a ASBIHP contou com 48 colaboradores de uma forma continua,
sobretudo ao nivel dos seus 6rgdos sociais e de representacdo, e com um vinculo de
voluntariado.

Contrato de trabalho 2 Acores 1
o Prestacdo de servicos 1 Aveiro 1
— .
§ Estdgio Curricular 0 Beja 1
I C<tigio / CE 1 Braga 1
Voluntario 44 Braganca 0
Administrativo 3 Castelo Branco 0
< g’ Dinamizador / 0 Coimbra 8
z 5 monitor Evora 1
2l Téchico psicossocial 1
EE Faro 0
-l Técnico de salde 0 o Guarda 1
o <
. =
Outros (especificar): 44 g Leiria 3
< Afetado de SB e/ou H 19 Lisboa 15
I Familiar 17 :
S ‘25‘,. Madeira 1
% E Amigo 3 Portalegre 0
wv s .
g EAll Técnico 3 Porto 3
Outros (especificar): 0 ST ET 4
Setubal 1
Viana do Castelo 0
Vila Real 0
Viseu 2

Quadro 6 — Caracterizagdo de colaboradores da ASBIHP durante o ano de 2015

Para além destes colaboradores, com uma agdo continua, a ASBIHP contou com um ndmero
substancial de voluntarios em colaboracdo pontual, nomeadamente no apoio as atividades dos
campos de treino e as a¢des de formagdo, semindrios e workshops que dinamizou durante o
ano.
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Capitulo 6 — Consideragoes Finais

Durante o ano de 2015 a Dire¢do da ASBIHP focou todos os seus esfor¢os para manter uma
resposta de qualidade a todas as pessoas com Spina Bifida e / ou Hidrocefalia e suas familias,
numa articulacdo constante com representantes regionais e elementos das delegacdes, de
reflexdo e reorganizagdo internas bem como de aposta na sua divulgacdo e da sua atuacgdo
junto da sociedade civil.

Ao longo do ano em andlise, poderao ser apontados alguns constrangimentos:

= A dispersdo geografica dos associados leva a que anualmente sejam pensadas areas
geograficas para uma intervencdo de proximidade, ndo sendo possivel uma
implementacdo coesa das atividades em todo o territério nacional;

= A limitacdo ao nivel do financiamento para projetos de apoio aos associados levou a
uma politica de encaminhamento para os recursos das dreas de residéncia dos
associados, pratica esta que se revelou insuficiente e que levou a necessidade de
estruturar um servico a implementar durante 2016.

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:

= A consideragdo da ASBIHP na lista das ONGPD (Organizagdes Ndao Governamentais das
Pessoas com Deficiéncia) por parte do Instituto Nacional de Reabilitagdo, IP;

= A continuidade de representacdo junto das FEDRA (Federacdo das Doencas Raras),
nomeadamente através do trabalho de dois associados nos corpos socias desta
federagao;

= Consolidagdo de servigos de proximidade junto das comunidades, nomeadamente na
areas da educagdo, com impacto na qualidade de vida das criangas e jovens com Spina
Bifida e / ou Hidrocefalia;

= A diversificacdo das fontes de financiamento, que permitiu o desenvolvimento de
diferentes projetos.

De forma global pode afirmar-se que a ASBIHP, durante o ano de 2015:

= Desenvolveu um conjunto de atividades que foram de encontro as necessidades dos
seus associados, e as quais houve uma grande adesdo, mas que ainda necessitam de
serem mais participadas pelos que ainda se encontram distantes;

= Investiu em divulga¢cdo, nomeadamente ao nivel das redes sociais e dos média, e na
angariacao de novos sécios e de fundos;

= Procedeu ao inicio de uma reorganizacdo interna que terd certamente como
consequéncia uma associagao mais sdlida e em consonancia com a economia social e
solidaria atual.
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PARTE Ill - RELATORIO DE CONTAS

Capitulo 1 — Demonstragdes Financeiras

BALANCO
31 de Dezembro de 2015 Montantes expressos em EURO
RUBRICAS NOTAS PERIODOS
2015 2014
ACTIVO
Ativo ndo corrente:
ALIVOS fIXOS TANGIVEIS...cucuevevriereiriet ettt ses e sersaeesenes 13.262,90 11.364,71
Bens do patrimonio historico e cultural........cvcoeveneeeeieneneecriseennee
Propriedades de investimento.........cooveeeierenreeinineinesee e 0,00
ALIVOS INTANGIVEIS....evevriee ettt ettt 0,00
INvestimentos fiINaNCEIr0S.........coveeieevieiee e 0,00
Fundadores/beneméritos/patrocinadores/doadores/associados/membros...
[0 1T o T
5.3 13.262,90 11.364,71
Ativo corrente:
INVENTATIOS .. vttt ettt b b e saneas 9 0,00
ClIBNTES ..ttt ettt e s et ettt 17.3 0,00
Adiantamentos a fornecedores...........coveereenreeenreeenre s s 17.9 0,00
Estado e outros entes PUBIICOS.........coveereerrivirereiieee st 17.10 192,01 223,88
Fundadores/beneméritos/patrocinadores/doadores/associados/membros... 17.2 0,00
Outras contas a receber.... 17.4 6.366,08 7.160,90
Diferimentos..... 17.5 323,64 185,31
Outros ativos financeiros.. 17.6 0,00
Caixa e depdsitos bancarios 17.7 37.004,25 15.655,89
OULFOS. ettt s bbb s eb b
43.885,98 23.225,98
Total do ativo 57.148,88 34.590,69
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BALANCO
31 de Dezembro de 2015 Montantes expressos em EURO
PERIODOS
RUBRICAS NOTAS
2015 2014
FUNDOS PATRIMONIAIS E PASSIVO
Fundos patrimoniais:
FUNOS. .o
Excedentes tECNICOS. ... ...oiu i
RESEIVAS ... e
Resultados transitados. ... .. ..o 26.033,36 20.469,52
Excedentes de revalorizagéo....
Qutras variagdes nos fundos patrimoniais................ccoeeeiiiiiiiiiiniinan,
2+17.8 26.033,36 20.469,52
Resultado liquido do periodo. ...........cuviuiiuiiiiiiii e 1.299,40 5.563,84
Total do fundo de capital 27.332,76 26.033,36
Passivo
Passivo né&o corrente:
PrOVISOES. ...t
Provisdes especificas
Financiamentos obtidos. ........ ..o
OUtras CoNtas @ PAGAN. ... ...ceuiniit i
[ 10 o
0,00 0,00
Passivo corrente:
FOrNECEAOIES. ...t 17.9 1.281,29 5.271,80
Adiantamentos de clientes. .........cccooiiiiiiiiiii 17.3
Estado e outros entes publicos 17.10 3.024,64 265,04
Fundadores/beneméritos/patrocinadores/doadores/associados/membros... 17.2
Financiamentos obtidos............cooiiiii i 8
DIferimeNntos. ... cou 17.5 18.376,00
OULras CONtAS @ PAGAL. ... ..uieneteine e aas 17.11 7.134,19 3.020,49
Outros passivos fiNaNCEIrOS. ..........viuiiiiiiii i 17.12
OULIOS .. et
29.816,12 8.557,33
Total do passivo 29.816,12 8.557,33
Total dos fundos patrimoniais e do passivo 57.148,88 34.590,69




DEMONSTRAGCAO INDIVIDUAL DOS RESULTADOS POR NATUREZAS

Montantes expressos em

31 de Dezembro de 2015 EURO
PERIODO
RUBRICAS NOTAS S
2015 2014
RENDIMENTOS E GASTOS
V/endas € SErVIGOS PreStATOS. .. ..coiiiueiii ettt ettt et sat e sbb e e e e e e e s nbe e e saeeeeas 10 772,02 1.034,50
Subsidios, doages e legados a
15300 0] =T Lo J PP UR R PPP 10+12 67.002,13 88.728,03
Variagao nos inVentarios da ProdUGED. .........cccuviiuieiieiiiie ettt siee et et e st seeessteebeeebeesaeaaeeas
Trabalhos para a propria @NHAAAE...........coviiiieeie e e s
Custo das mercadorias vendidas e das matérias consumidas.. 9 (710,75) (1.438,37)
FOrNecimentos € SEIVIGOS EXLEIMOS. .......uiiuiiiiieiiieeiee sttt eie e st e rtee it e sbe e sbbe et e e e eseesneesbeeseneens 17.13 (49.101,17) | (66.041,95)
GASTOS COM O PESSOQL....c.uueiiiiiiiiiiiieit ettt ettt ettt eb e st e e b e shbe st e ebbe s bt e sae e e nbeesbeesbeeaene 15 (15.275,37) | (14.279,53)
Ajustamentos de inventarios
(PErAAS/TEVEISBES)....c.vee ittt
Imparidade de dividas a receber (Perdas/reVErSOES).........c.ueveeiueeriiriieeiie e
Provisdes (AUMENOS/TEAUGDES)........ueiuiiiiiriiiiiee e stee sttt ettt e et b sebeeaeeenbeesieeanee
Provisdes especificas do setor
(AUMENTOS/TEAUGDES).....ccuvviitie ittt ettt nee e
Outras imparidades (perdas/reversdes)....
Aumentos/reduGBES A€ JUSTO VAIOT.........c.eiiiiiiiiiiie ittt et
Outros rendimeN oS € GANNOS. ......coiuiiiiiiiieie ettt sttt ettt e e e snee e e 17.14 1.413,76 2.004,98
OULIOS JASLOS € PEIUAS. ...ceuveeiiieuiie ettt ettt ettt ee ettt ee sttt e ettt e e b e e sb e e se e e sbeesabeenbeesnbeenaeeanseean 17.15 (4.699,41) | (1.420,12)
Resultados antes de depreciagdes, gastos de financiamento e impostos (598,79) 8.587,54
Gastos/reversdes de depreciac@o € de @amOrtiZaACA0...........cevivvieriierieiiiieiie e 10+5.3 1.898,19 | (3.009,02)
Resultado operacional (antes de gastos de financiamento e impostos) 1.299,40 5.578,52
Juros e rendimentos SIMIlares ObtIAOS. ..........vieiiiiiiiiieee e 24
Juros e gastos SIMilares SUPOMTATOS. ........ooviiiiiiiieiie ettt (14,92)
Resultado antes de impostos 1.299,40 5.563,84
Imposto sobre o rendimento do
PEIOUO. ...ttt e
Resultado liquido do periodo 1.299,40 5.563,84
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Capitulo 2 — Parecer do Conselho Fiscal

Analisados os documentos, Relatdrio de Atividades e DemonstragGes Financeiras do ano de
2015, que nos foram apresentados pela Diregao, verificou este Conselho Fiscal que 0s mesmos
se encontram organizados sob a melhor técnica de execucdo, quer a nivel descritivo quer a
nivel contabilistico.

Tendo sido efetuada uma analise atenta e uma visualizagdo minuciosa dos documentos
apresentados, conclui este Conselho Fiscal tratarem-se de documentos elaborados de acordo
com 0s preceitos legais e refletem a situagdo financeira e patrimonial da Associagdo Spina
Bifida e Hidrocefalia de Portugal em 31 de Dezembro de 2015, pelo que merecem a nossa total
concordancia.

Em conclusdo, decide este Conselho Fiscal dar o seu parecer favoravel ao Relatdrio de
Atividades e Demonstragdes Financeiras de 2015, propondo a sua aprovacao em Assembleia
Geral.

Lisboa, 29 de Marco de 2016.

0 Presidente do Conselho Fiscal

§ oy
i, PQNJQL ne T Seamleo—

(Vitor Manuel de Frias Sebastido)




