=2 ASBIHP

Associacao Spina Bifida e Hidrocefalia de Portugal

RELATORIO DE ATIVIDADES E CONTAS 2016

(PARA APROVAGAO EM ASSEMBLEIA GERAL)



&2 ASBIHI

ciagHo Spina Bifida e Hidrocetakia de Portuga

INDICE

INDICE. .ttt 2

INTRODUGAD ...ttt sttt st s st s s bbbt e s bbb e s e s e snsn s s e e e s s s 3

PARTE | = A ASBIHP ...ttt st sttt be e st st e bt e nbeesbeesane e 4
(0o 1 dU] [o T Rl ol o o [V F: [o [ =1 0 1 V=1 o1 o RS PSRRI 4
Capitulo 2 — Servigos e Projetos N0 ano de 2016 .......cccuriieiiiiiiieiniieee e esiee e sree e 5

PARTE Il = RELATORIO DE ATIVIDADES ......ooviuieieieeeieieieeeeteteteeetsteete et tesesesessssasssesenesesenans 6
Capitulo 1 — Resultados ao nivel do Plano de Atividades para 2016..........cccccceeeeecvereeennneen. 6
Capitulo 2 — Resultados ao nivel dos Projetos .........ceccccuieieiiiieee et 9
Capitulo 3 — Iniciativas realizadas ........ccceeeeiee e e 11
(0 o 1T [o IR A @ I U] =] ) -SSP 13
Capitulo 5 — 05 COlaboradores ........ciiiciiiiiiciee e e 15
Capitulo 6 — ConsSideragies FiNQiS......cccuuieiiiciiieeieiiee e eeitee e esiree e esee e ssbee e e ebee e e e sbeee e enareeas 16

PARTE [1l = RELATORIO DE CONTAS ..ottt teteaeae ettt s 17

2de 17

Capitulo 1 — Demonstragies FINANCEITAS .....cveeeeevieeeeciieeeecieee e eeteee e eetee e e eree e e sbee e e eeaeeeas 17
Capitulo 2 — Parecer do Conselho FiSCal ......c.ueeieciiiiiiciee et 17

Relatdrio de Atividades e de Contas 2016



&2 ASBIHP

ciagao Spina Bifida e Hidrocefalia 66 Porlugal

INTRODUCAO

O presente documento resume e analisa os resultados alcancados pela Associacdo Spina Bifida
e Hidrocefalia de Portugal (ASBIHP) durante o ano de 2016.

Este foi 0o ano em que a Direcao da ASBIHP apostou na qualificagdo dos servigos que presta aos
seus associados, quer pela contratacao de técnicos especializados para apoio a todos os que
procuram a instituicdo quer pela sistematizacdo de procedimentos; investiu nas relagées com
as suas congéneres a nivel internacional numa perspetiva de partilha e replicacdo de boas
praticas; envolveu-se ativamente na definicdo de politicas nacionais que defendem a pessoa
com deficiéncia e os seus direitos enquanto cidadaos plenos.

Pois a ASBIHP é uma ca(u)sa de Todos.

A Diregao,

Rui Brasil Maria Isabel Pereira

Claudia Fernandes Luisa Lameira

Luis Quaresma Luisa Monteiro Nuno Castro

Relatdrio de Atividades e de Contas 2016
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PARTE | — A ASBIHP
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
(Manifesta) e/ou Hidrocefalia, bem como as suas familias.

Possui a sua sede em Lisboa, bem como trés DelegagGes em Coimbra, Porto, Ribatejo e Vale do Tejo, um nicleo em
Aveiro e representantes regionais em quase todos os distritos de Portugal Continental bem como nos Agores e na
Madeira, contando com 1768 associados em dezembro de 2016.

Principios Orientadores

A missdo da ASBIHP é promover o apoio técnico, moral, econémico e social aos
individuos afetados de Spina Bifida Manifesta e /ou Hidrocefalia, procurando com

Missdo generosidade e capacidade de intervengdo propria do seu voluntariado dar satisfagdo
as necessidades sociais dos individuos e suas familias (ponto 1, do artigo 22 dos
estatutos).

Vis3o A visdo da ASBIHP assenta na sensibilizagdo da comunidade para com a diferenga, no

alicergar dos valores sociais e humanos com o imperativo do cumprimento integral
da sua missdo.

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

RESPONSABILIDADE — atuagdo de acordo com a missdo e a visdao, bem como com os
Valores principios de desenvolvimento econdmico, social e ambiental sustentavel;
EQUIDADE — reconhecimento do direito a dignidade e igualdade de oportunidades;
PARTICIPACAO — envolvimento e corresponsabilizacio de todos, nas dindmicas
organizacionais e na comunidade.

4del7

Quadro 1 — Principios de agdo da ASBIHP
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Grafico 1 — Estrutura organica da ASBIHP
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Capitulo 2 — Servicos e Projetos no ano de 2016

Servigos / Projetos

Atendimento e
acompanhamento casos

Funcionamento regular da instituicdo em que se realizou o acolhimento, atendimento
e acompanhamento de pessoas com Spina Bifida e / ou Hidrocefalia, associadas ou
nao, quer em local préprio (Lisboa, Porto, Coimbra e Aveiro) quer em locais cedidos
para o efeito (Vila Franca de Xira, Setibal, Braga, Beja, Leiria, Evora, Funchal —
Madeira, Guarda, Viseu e Sdo Miguel — Agores).

CNASBH-I

Projeto cofinanciado pelo INR, IP (Instituto Nacional de Reabilitagdo, IP) com o
objetivo de fornecer um servigo itinerante de valéncias de saude e sociais
(enfermagem, fisioterapia, psicologia e servico social) a pessoas com SB e/ou
Hidrocefalia e suas familias através da intervengdo personalizada e no ambito das
suas comunidades, bem como de promover independéncia funcional e a troca de
sinergias com a comunidade de pertenga.

Através deste projeto, houve também um enfoque na formagdo e capacitagdo de
pessoas com SB e seus cuidadores através de estratégias de autogestdo e exploragdo
de recursos de resposta as suas necessidades e de sensibilizagdo das comunidades
locais sobre a patologia e estratégias de inclusdo.

CRESCER

Projeto cofinanciado pelo INR, IP (Instituto Nacional de Reabilitacdo, IP) de promog¢do
da inclusdo sécio-escolar de alunos com SB e/ou Hidrocefalia através de agbes de
sensibilizagdo nas escolas junto de pares e da comunidade educativa, para combate
ao insucesso escolar e prevengdo de bullying.

Para além de dinamizacdo de agdes de formagdo-agdo nas escolas, junto das
comunidades escolares, houve uma promocao do encontro de diferentes escolas em
"Terapias de (a)grupo(mentos)" de partilha de duvidas, estratégias e programas de
apoio, concertando esforgos para uma real integragdo sécio escolar e profissional .

EVOLUIR

Projeto cofinanciado pelo INR, IP (Instituto Nacional de Reabilitagdo, IP) de
capacitagdo de jovens e adultos com SB e/ou Hidrocefalia em competéncias pessoais
e sociais com vista a melhoria do desempenho individual e de interagdo com os outros
e com as comunidades em que se inserem, fornecendo suporte na elaboragdo e
prossecuc¢do dos projetos de vida individuais e aumento da independéncia funcional,
autonomia e empregabilidade.

Campo de Treino ARCO
RIS DAR COR AO
SUCESSO...
CAPACITANDO 2016

Projeto financiado pelo Prémio BPI CAPACITAR 2015 com o objetivo de capacitar
criangas e adolescentes com idades compreendidas entre os 10 e os 18 através de um
programa de educacao para a autogestao da sua condigdo de doente crénico, em que
aprendem a realizar as atividades de vida didaria num ambiente lddico com os seus
pares “iguais” durante 10 dias em Agosto na Quinta da Fonte Quente (Tocha) na
Figueira da Foz.

Quadro 2 — Descrigdo de servigos e projetos da ASBIHP durante o ano de 2016

Relatdrio de Atividades e de Contas 2016
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PARTE Il - RELATORIO DE ATIVIDADES

Capitulo 1 — Resultados ao nivel do Plano de Atividades para 2016

Para o ano de 2016, e tendo em conta os seus principios orientadores, foram definidas pela Diregdo, com o contributo

de todos os elementos que compde a estrutura organica da ASBIHP (Direcdo, DelegagOes e Representantes
Regionais), opg0es estratégicas para os anos seguintes com vista a persecugdo dos seus objetivos e que assentam em

quatro grandes eixos de intervengao:

[ OBJETIVO META RESULTADOS ALCANGADOS

EIXO 1 | PROFISSIONALIZACAO DE SERVICOS
EIXO 2 | COMUNICACAO INTERNA E EXTERNA
EIXO 3 | ASSOCIADOS E FAMILIAS

EIXO 4 | SUSTENTABILIDADE

EIXO 1 | PROFISSIONALIZAGAO DE SERVIGOS

. . . Implementagdo de manuais
Sistematizar em manuais de ) . .
. " de procedimentos nas dreas Executado parcialmente pelo esbogo dos documentos
01 procedimentos as praticas . . [N
x de funcionamento e ainda ndo implementados.
de gestdo L.
comunicagdo
« N3&o executado. Pelo volume de trabalho durante o ano
Implementagdo de um . =
. de 2016 e pela necessidade de contratagdo de recursos
. Manual de procedimentos X L .
Melhorar procedimentos L X humanos afetos aos servigos administrativos, esta meta
02 . ) administrativos .
administrativos foi prolongada para 2017.
Atualizacdo do ficheiro de Executado parcialmente, com a atualizagdo de 10% do
associados ficheiro de associados.
Realizagdo de obras de Executado pela pintura e reorganizagdo do espago da
Investir na manutengéo e manutengdo no espago da sede, bem como pela intervengdo realizada na casa de
03 renovacgdo do patrimonio sede banho pela empresa proprietéria do espago - GEBALIS.
existente Renovagdo do parque ~
,g parq - N3ao executado.
automovel da associagdo
. . Executado.
Qualificar recursos humanos | Plano de formagdo para os ~ -
R O plano de formagdo contemplou 104 horas e dirigiu-se a
04 afetos aos servigos recursos humanos afetos aos ~
L . . L . colaboradores em contrato de trabalho, em prestagdo de
administrativos servigos administrativos . . .
servigos e em regime de voluntariado.

Quadro 3 —Eixo 1 | Profissionalizagdo dos servigos — resultados alcangados em 2016

2.

[ ] OBJETIVO META RESULTADOS ALCANGCADOS

EIXO 2 | COMUNICAGAO INTERNA E EXTERNA

N Criagdo de uma newsletter
Melhorar a comunicagdo A s ~
05 X R institucional de comunicagdo | N&o executado.
interna e com associados . )
interna e com associados
. N . i~ Executado através da realizagdo de duas reunides gerais
Garantir a comunicagdo Realizagdo de uma reunido . ~
. . com a presenca da Diregdo, DelegacGes e Representantes
multilateral entre a Sede e trimestral entre a Sede e as L x
06 N N Regionais (uma por semestre), bem como duas reunibes
as Delegagbes e Delegagbes e . (e
L N pontuais com os varios interlocutores em momentos
Representantes Regionais Representantes Regionais . .
informais.
Criagdo de um espaco de
divulgacdo e comunicagdo Executado parcialmente com a criagdo de um espaco de
institucional nos hospitais de | divulgacdo e comunicagdo institucional nos hospitais
. referéncia com consulta de Dona Estefania e de Faro.
Reforgar a relagdo com os R .
T . SB e/ ou Hidrocefalia
hospitais de referéncia com . A "
07 consulta de SB e/ ou Executado através da realizagdo de umas jornadas de
Hidrocefalia Realizagdo de uma agdo em trabalho sobre o tema A IMPORTANCIA DE UMA
conjunto com dois hospitais INTERVENGCAO MULTIDISCIPLINAR LONGITUDINAL EM
de referéncia com consulta SPINA BIFIDA, realizadas em parceria com o Centro
de SB e/ ou Hidrocefalia Hospitalar do Algarve — Unidade de Faro com o apoio do
Hospital Dona Estefania.

Relatdrio de Atividades e de Contas 2016
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OBJETIVO META RESULTADOS ALCANCADOS

Investir na comunicagdo

&2 ASBIHP

Assiciagho Spina Bifida e Hidrocelalia 66 Porlugal

Atualizacdo de cartazes e

Executado parcialmente pela revisdo dos cartazes e

08 U R panfletos em utilizagdo e a concegdo de material a ser
institucional externa panfletos institucionais
langado durante o ano de 2017.
Incrementar parcerias e o Participagdo nos grupos da N .
09 trabalho em rede a nivel Rede Social em dois Exgcutado pela participagdo nos grupos da Rede Social de
dois concelhos.
local concelhos
Participagdo em grupos de T
x P g . g. P L Executado pela participagdo em grupos de trabalho com
Reforgar a relagdo com o trabalho inter-institucionais .
10 R N . outras ONGPD promovidos pelo INR,IP, bem como na
estado e sociedade e federagOes de associagdes FEDRA (Federacio das Doencas Raras de Portugal)
de ONGPDs ¢ ¢ gal-
Investir nas relacses Participacio em duas Executado pela participagdo em dois eventos: workshop
11 ¢ pag de trabalho em Budapeste (Hungria) e 272 Conferéncia

internacionais

realizagbes da IFSBH

Mundial em Ghent (Bélgica).

Quadro 4 — Eixo 2 | Comunicagdo interna e externa - resultados alcangados em 2016

[ | OBJETIVO META RESULTADOS ALCANCADOS

EIXO 3 | ASSOCIADOS E FAMILIAS

Disponibilizar a todos os
associados de servigos nas

Implementagdo de servigos

Executado com o projeto CNASBH-I (Centro Nacional de
Apoio a Spina Bifida e Hidrocefalia — Itinerante) com

12 ) ) R nas areas do apoio social, apoio nas areas social, psicologia e satide e que envolveu
areas do apoio social, il , . o .
PR , psicoldgico e de satude 527 atendimentos a utentes de 16 distritos do pais, bem
psicoldgico e de saltde .
como das RA dos Acores e da Madeira.
Desenvolver agdes em
escolas com alunos com - . . Superado através do projeto CRESCER que envolveu
oA Realizagdo de agdes em cinco N
13 deficiéncia junto do grupo acoes em 31 escolas, abrangendo 358 alunos e
> escolas ) .
de pares e da comunidade elementos da comunidade educativa.
educativa
Realizagdo de dois campos . e
. ¢ P . Executado com o Campo de Treino Arco-lIris (dirigido
. ) de treino para a autonomia, )
Desenvolver ag¢Bes de treino . para criangas e adolescentes entre os 10 e os 18 anos) e 0
14 ; um para criangas e outro A .
para a autonomia Campo de Treino CONSEGUIR (para jovens e adultos a
para adultos com SB e/ ou artir dos 18 anos)
Hidrocefalia P
Realizagdo de trés agbes de
15 Desenvolver agBes de treino | abordagem ao autoconceito, Executado durante o Campo de Treino CONSEGUIR
de competéncias pessoais promogdo da autoestima, e através de agOes pedagogicas.
sexualidade na deficiéncia
Desenvolver acdes nas areas RealizagGes de duas agdes Executado durante o Campo de Treino CONSEGUIR e o
16 ¢ nas areas do desporto, fim-de-semana PROSSEGUIR através de agdes
do desporto, cultura e lazer L
cultura e lazer pedagdgicas.
. L - . - Executado pela realizagdo de um Encontro Nacional de
Garantir o convivio entre Concretizagdo de trés agbes ) . . L
. . ; Pais e Afetados de Spina Bifida e um convivio informal no
17 associados afetados e de convivio entre associados N . . =
o o més de julho (Sardinhada da Delegagdo da zona Centro),
familias e familias
bem como Festa de Natal em dezembro.
Implementar agbes de Realizagdo de 5 agdes junto Superado com a realizagdo de 11 agdes de “Spina a
18 informacdo e de de comunidades onde Mesa”, nomeadamente em localidades de Horta

esclarecimento junto de
comunidades locais

existam representantes
regionais (“Spina a Mesa”)

(Acores), Porto, Faro, Tavira, Coimbra, Sdo Jodo da
Madeira, Vimeiro, Arronches e Estoril.

Quadro 5 - Eixo 3 | Associados e familias - resultados alcangados em 2016

Relatdrio de Atividades e de Contas 2016
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4. EIXO 4 | SUSTENTABILIDADE

L OBJETIVO META |

Garantir a sustentabilidade

19 R
organizacional

Criagdo de uma campanha
nacional de promogdo da
instituigdo

Superado.

Durante o ano de 2016 existiram duas campanhas
nacionais de promogdo da instituicdo: Campanha “Ah,
mas sdo verdes” (realizada durante o més de novembro
de sensibilizagdo para a prevengdo dos defeitos do tubo
neural pela toma do &cido félico, com impacto na
comunicagdo social, nomeadamente uma estagdo de TV
e duas radios nacionais) e AMARELAR (com a adesdo de
14 municipios na iluminagdo de um edificio publico de
amarelo no dia 21 de novembro — Dia Nacional da Spina
Bifida)

Realizagdo de dois eventos
de angariagdo de fundos

Alcancgado.

Participagdo no 202 FIBAQ (Festival Internacional de
Baldes de Ar Quente) e promogdo de um Jantar Félico no
Dia Nacional da Spina Bifida (21 de novembro).

Garantir a sustentabilidade

20 . X
financeira

Diversificagdo de fontes de
financiamento

Alcancgado.

A maior fonte de financiamento da ASBIHP veio do setor
publico, no entanto para a execugdo das atividades,
houve comparticipagdo de algumas empresas ao nivel de
programas de responsabilidade social (como o Prémio
BPI CAPACITAR 2015), bem uma receita consideravel
através de donativos particulares.

Quadro 6 - Eixo 4 | Sustentabilidade - resultados alcangados em 2016

Relatdrio de Atividades e de Contas 2016
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Capitulo 2 — Resultados ao nivel dos Projetos

Resultados alcangados

CNASBH-I

Projeto cofinanciado pelo INR, IP (Instituto Nacional de Reabilitagdo, IP) com o objetivo de

fornecer um servigo itinerante de valéncias de salde e sociais a pessoas com Spina Bifida

e/ou Hidrocefalia e suas familias através de uma intervengdo personalizada e no dmbito

das suas comunidades de pertencga, apoiando na exploragdo dos recursos da comunidade

e nos ambitos em que as respostas a este nivel multidisciplinar eram manifestamente

insuficientes ou inexistentes através da dinamizagdo das seguintes agGes:

= Atendimento por valéncia na sede (Lisboa- Zona J);

= Atendimento por valéncia itinerante, com especial enfoque nas capitais de distrito
onde se concentrem maior numero de associados com Spina Bifida mas dando especial
atengdo aos casos mais isolados, no interior do pais e ilhas, que por insuficiéncia de
numero significativo de beneficidrios existam situagGes de isolamento social e sem
qualquer apoio especializado;

= Atendimento domicilidrio por marcagao através de visitas domicilidrias para apoio na
autogestdo dos cuidados associados a patologia, para capacitagdo de cuidadores na
gestdo das limitagdes inerentes a patologia, no acompanhamento na exploragdo dos
recursos de saude, educagdo e apoio social da comunidade de pertenga;

= Dinamizagdo de tertulias comunitarias para visibilidade a Spina Bifida e/ou Hidrocefalia
com especial enfoque nas questdes inerentes a prevenc¢do das doengas do tubo neural
bem como as questdes associadas ao direito de uma vida ativa e de participagdo civica
(sensibilizagdo para a substituicdo de um modelo assistencialista por um modelo de
participagdo ativa);

= Atendimento telefénico a nivel nacional para esclarecimento de duvidas, apoio no
encontro de estratégias de resolugdo de problemas, informagao de direitos e deveres e
orientagdo psicossocial;

= Dinamizac¢do de Jornadas Multidisciplinares de Spina Bifida e /ou Hidrocefalia num
hospital periférico (na perspetiva de dar continuidade a uma estratégia que teve inicio
no ano anterior através da organizacdo de umas Jornadas analogas no Hospital Dona
Estefania- o hospital de referéncia da Spina Bifida a nivel nacional e o Gnico no pais com
uma consulta multidisciplinar de Spina Bifida a nivel longitudinal) no sentido de
disseminar boas praticas e partilhar uma linguagem e uma abordagem clinica comum
em todo o pais;

= Dinamiza¢do de um Curso de Capacitacdo Intensivo para Cuidadores para uma
abordagem sistémica com vista a promogdo dos cuidados de saude longitudinais,
educagdo para a promogao dos autocuidados e da autogestdo das pessoas com Spina
Bifida.

Este projeto abrangeu 513 pessoas, das quais 212 com deficiéncia.

CRESCER

Projeto cofinanciado pelo INR, IP (Instituto Nacional de Reabilitagdo, IP) de promogdo da

inclusdo sdcio-escolar de alunos com SB ef/ou Hidrocefalia através de agdes de

sensibilizagdo nas escolas junto de pares e da comunidade educativa, para combate ao

insucesso escolar e prevencgdo de bullying.

No ambito da execugdo do projeto foi desenvolvido um programa de capacitagdo para a

inclusdo sécio-educativa de criangas e jovens com SB através de diferentes agdes assentes

num modelo sistémico:

= Dinamizagdo de acdes de formagao-ag¢do nas escolas, junto das comunidades escolares
(docentes e outros agentes de educagdo) para sensibilizar para a SB e/ou Hidrocefalia,
suas limitagdes em contexto escolar e estratégias facilitadoras de uma inclusdo sécio-
educativa, tendo em conta as especificidades de cada aluno com SB e/ou Hidrocefalia;

= Promogdo de oficinas inclusivas para alunos de diferentes ciclos (pré-escolar/12 ciclo
através da dinamizagdo do “Jogo da Spiruga” e 22 e 32 ciclos/secundario através da
dinamizagdo do “Trivial Spina”) com vista a prevengdo do bullying e apoio nos processos
de sociabilizagdo escolar dos alunos com SB e/ou Hidrocefalia;

= Promogdo de encontro de diferentes escolas em “Terapias de (a)grupo(mentos)” onde
houve a partilha de duvidas, estratégias e programas de apoio, concertando esforgos
para uma real integragdo socio-escolar e profissional destes alunos, num trabalho
conjunto com criangas e jovens alunos com Spina Bifida e/ou Hidrocefalia, familias e
comunidade envolvente.

Este projeto abrangeu 358 pessoas, das quais 104 com deficiéncia.

Relatdrio de Atividades e de Contas 2016
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EVOLUIR
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Projeto cofinanciado pelo INR, IP (Instituto Nacional de Reabilitagdo, IP) de capacitagdo de

jovens e adultos com SB e/ou Hidrocefalia em competéncias pessoais e sociais com vista a

melhoria do desempenho individual e de interagdo com os outros e com as comunidades

em que se inserem.

Durante o projeto foi implementado um programa de treino de uma vida independente,

em que os participantes afastaram-se do seu meio familiar e integraram situagGes de

confronto com as suas forgas, fraquezas e exploragdo das oportunidades e desafios. Este

programa ocorreu em dois momentos durante o ano:

= Bootcamp /campo de treino denominado CONSEGUIR, onde foram delineados projetos
de vida individuais, onde se exploraram e optimizaram os recursos de cada participante,
bem como o treino de competéncias pessoais e sociais;

= Fim-de-semana designado PROSSEGUIR, onde os participantes foram encorajados a
desafiarem as suas limitagGes fisicas, bem como um acompanhamento das ag¢des
previstas nos projetos-vida com foco nos projetos de empreendedorismo e de
oportunidades de empregabilidade.

Este projeto abrangeu 38 pessoas, todas com deficiéncia.

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

Projeto financiado pelo Prémio BPI CAPACITAR 2015 com o objetivo de capacitar criangas
e adolescentes com idades compreendidas entre os 10 e os 18 através de um programa
de educacdo para a autogestdo da sua condi¢do, em que aprendem a realizar as atividades
de vida didria num ambiente lidico com os seus pares “iguais”.

O Campo de Treino integrou 30 criangas e jovens (27 com Spina Bifida e 3 com Lesdo
Medular selecionadas de entre 37 inscri¢es), e teve a duragdo de 10 dias e decorreu
durante o final de Julho e inicio do més de Agosto (30 de julho a 8 de agosto) na Quinta da
Fonte Quente na Tocha.

Realga-se a importancia que este programa teve na capacitagdo e habilitagdo 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
promocgao da autogestdo da condigdo crénica de incapacidade dos jovens com Spina Bifida.

Quadro 7 — Resultados alcangados ao nivel dos projetos durante o ano de 2016
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Capitulo 3 — Iniciativas realizadas

0 Spina Bifida ¢ Hidrocetakia de Portugal

Descri¢ao Data Responsavel | Participantes Resultados alcangados
Participacdo com a apresentagdo
. . da comunicag¢do INTEGRACAO
e 21 denaro PET2NGTE  Socil o craNcas Joves
¢ psicolog ADULTOS/AS COM SPINA BiFIDA,
no painel tematico EDUCACAO
Audiéncia junto do Grupo
A . . Parl tar do Bl deE d
Audiéncia na Assembleia da 15 de Presidente, 12 Vogal e 22 ar amer? ir o Floco ae sguer @
L . _— para audicdo sobre oportunidades
Republica fevereiro Vogal da Diregao . .
e constrangimentos percecionados
pelos associados
Assembleia Geral Ordinaria da . Apreo?la.\gao e votagdo de relatorio
31 de margo | Associados de atividades e de contas do ano
ASBIHP
de 2015
AcGes de articulaga
. 14a17de Presidente da Diregdo e coes .e articu ag.ao com
Agdes nos Agores abril elemento da equioa técnica comunidades locais do grupo
quip central da RA dos Agores
1} .\Nork’s.hop Eu.ropela dg 18 € 19 de Presidente da Direcio e Participagdo nos W?rkNShops e
Spina Bifida e Hidrocefalia . . .. contato com associagdes
. junho elemento da equipa técnica . ,
(Budapeste — Hungria) europeias congéneres
A Delegagdo participou na
conferéncia a convite da
Associacdo bem como no desfile
Desfile DESIGUAIS de moda cujo objetivo era a
(Associagdo Projeto BE 26 de junho | Delegagdo do Norte promogao de igualdade e inclusdo
EQUAL) com a participagao de pessoas que
quebram os padrées de
normalidade impostos pela
sociedade. 11de17
XXV Aniversario da Delegagdo A Delegacgdo planeou e executou a
da Zona Centro | Sardinhada | 9 de julho Delegacao do Centro atividade; teve a participagdo de
em Tavarede elementos da Diregdo e Associados
XX Encontro Nacional de Pais . ~ A !).elega(;ao planeou .e'exetiutou @
- . 09 de julho Delegagdo do Centro atividade; teve a participagao de
e Afetados de Spina Bifida L. .
elementos da Diregdo e Associados
A equipa de projeto planeou e
. . . . t tividade;
Campo de Treino para a 30 dejulho a | Equipa de projeto e?(ecu OLi aatividade na -
. ~ divulgagdo teve a participagdo de
Autonomia ARCO IRIS 8 de agosto | Delegacgdo do Centro s ~
elementos da Diregao, Delegagbes
e Representantes Regionais
A equipa de projeto planeou e
. t tividade;
Campo de Treino para a 16222 de Equipa de projeto Z)i(\?:luaogc?fe\ll\g aa aert;::? acdo de
Autonomia EVOLUIR agosto auip prol gac . p~ pag ~
elementos da Diregao, Delegagbes
e Representantes Regionais
A equipa de projeto planeou e
L t tividade;
Curso de Capacitagdo para 08 e 09 de . .. e?(ecu OLj a atividade na -
. Equipa técnica divulgacdo teve a participagdo de
Pais outubro . ~
elementos da Diregdo, Delegagbes
e Representantes Regionais
15 de Diregao Participagdo no evento; alguns
XII Congresso CNOD outubro Delegagdo do Centro dirigentes das Delegag¢Oes fazem
Delegagdo do Norte parte das DelegacGes da CNOD
XX.VIIg Clt?ngress.o Mundif—)l de 28 230 de Presidente da Direcio e dois Participagdo nas apresentagbes e
Spina Bifida e Hidrocefalia . workshops e contato com
s outubro associados o . .
(Ghent | Bélgica) associagdes europeias congéneres
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0 Spina Bifida ¢ Hidrocetakia de Portugal

Descrigao Data Responsavel | Participantes Resultados alcangados
Mensagens publicadas
VERDES...” Ao longo do §40 para a preveng
el A . . das malformagdes do tubo neural;
Sensibilizagdo para a més de Equipa de projeto . . .
- . Envio de cabaz de alimentos ricos
prevengdo das malformagdes | novembro L. o )
em 4cido félico para media;
do tubo neural N
Participagdo no programa da
manha da RTP
Direca
XX Festival Internacional 07a1l2de Iregao - Participagdo no evento como
- Representantes Regionais . N
BalGes de Ar Quente novembro L. atividade de angariagdo de fundos
Voluntdrios
Comemoragao do Dia Nacional da
B 21 de Direcio Spma, I.3|f|da através de um Jéntar
Jantar Félico . convivio em que forma servidos
novembro Associados .
pratos confecionados com
alimentos ricos em acido félico
lluminagdo de um edificio publico
de amarelo (cor representante da
AMARELAR Portugal 21de Diregdo . , Spina Bifida) gm 14 cidades de
novembro Autarquias de todo o Pais Portugal Continental, bem como
de duas cidades espanholas
(Madrid e Murcia)
- A iaca 3 I
Assembleia Geral Ordinaria da | 28 de . prgcnagao e votagdo do plano de
Associados atividades e orgamento para o ano
ASBIHP novembro
de 2017
Construgao de arvore Natal A Delegacgdo planeou e executou a
ASBIHP no CHUC — H.P. dezembro Delegacao do Centro atividade em conjunto com a LIGA
Coimbra DOS PEQUENITOS
A associagdo esteve presente no
LEIRIA — CIDADE DE INCLUSAO 03 de Presllden:ce c.ia Diregdo gvento atrave~s da qrganlzagao e
dezembro Equipa técnica implementacdo de jogo
pedagdgico “JOGO DA SPIRUGA”
03 de Delegacdo do Centro A Delegacgdo planeou e executou a
Festa de Natal da ASBIHP Representantes Regionais atividade que contou com a
dezembro
da zona centro presenca de cerca de 150 pessoas
JORNADAS A equipa de projeto planeou e
MULTIDISCIPLINARES DE executou a atividade; teve a
SPINA BiFIDA E HIDROCEFALIA | 09 e 10 de Diregao participacao de elementos da
“A importancia de uma dezembro Equipa de projeto Direcao, Delegagdes,
abordagem multidisciplinar Representantes Regionais e
longitudinal” Associados
Diregao
Janeiro, Delegacdo do Centro
Reunides Gerais da ASBIHP margo, Delegagajo do N.orte . Participacdo de todos os d!rlgNentes
outubro e Delegagdo do Ribatejo e e representantes da Associagdo
dezembro Vale do Tejo
Representantes Regionais
Dinamizagdo de agdes de
esclarecimento junto das
L Ao longo do | Equipa técnica comunidades onde existam
Spina a Mesa . . . ~
ano Associados associados, realizando-se 11 agGes
em 9 cidades diferentes de todo o
pais (incluindo ilhas)
Reunides da CNOD Ao longo do Delegag?o do Centro Part|C|pa~gao de representantes da
ano Delegagdo do Norte Delegagdo
Reunides de CMIPD — CM Ao longo do N Participagdo de representantes da
. Direcao o
Lisboa ano Associagao

Quadro 8 — Iniciativas realizadas durante o ano de 2016
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Assiciagho Spina Bifida e Hidrocelalia 66 Porlugal

Capitulo 4 - Os utentes

Durante o ano de 2016, a ASBIHP fez 527 atendimentos e acompanhamento de utentes, alguns ndo associados na
altura da intervencgdo da instituicdo, sendo a sua maioria (42%) a pessoas com Spina Bifida e familiares (22%).

Gréfico 1 - Tipologia de Utentes

K,

\

1% 1%
= Spina Bifida = Hidrocefalia = QOutras Patologias = Familiares
= Técnicos = Orgdos Dirigentes m Outros

Relativamente ao tipo de atendimento efetuado, realga-se que o maior nimero foi telefonico (54%), seguido de
atendimento presencial (24%) e de visita domiciliaria (9%).

Gréfico 2 - Tipo de Atendimento a Utentes
13 de 17

Visita Domiciliaria [N 48
Atendimento telefonico [Nl 283
Contacto Redes Sociais | 2
Atendimento Correio Eletrénico [ 39
Atendimento Presencial [N 129
Articulacdo Servicos Comunidade [l 26
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No que concerne ao tipo de atendimento ou acompanhamento, a maior percentagem foi realizado ao nivel de apoio
na area da psicologia (38%) e do servigo social (30%), sendo também importante o atendimento realizado pelos
servigos administrativos (22%) como atendimento de primeira linha de quem procura a Associagdo.
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Assiciagho Spina Bifida e Hidrocelalia 66 Porlugal

Grafico 3 - Tipo de Atendimento por Servigo
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Quanto a distribui¢do geogréfica destes atendimentos, a sua grande maioria foram realizadas a utentes dos distritos
de Lisboa (48%), Setubal (14%) e Faro (12%), realcando-se que registaram-se atendimentos em 16 dos 18 distritos de
Portugal Continental, bem como nas Regides Auténomas dos Agores e da Madeira.

Grafico 4 - Atendimentos por Distrito
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Assiciagho Spina Bifida e Hidrocelalia 66 Porlugal

Capitulo 5 — Os colaboradores

Ao longo do ano de 2016, a ASBIHP contou com 55 colaboradores de uma forma continua, sobretudo e na sua maioria
ao nivel dos seus 6rgdos sociais e de representagdo, e com um vinculo de voluntariado.

Contrato de trabalho 3 Agores 1
o Prestacdo de servigos 3 Aveiro 2
= .
§ Estdgio Curricular 0 Beja 1
S :sicgio / CEl 1 Braga 1
Voluntério 48 Coimbra 10
Administrativo 4 Evora
. . o
< g’ D|na!'n|zador/ 7 :"_E Guarda 1
S g I 2 Leiria 4
"Il Técnico psicossocial 3 .
5 Lisboa 21
32 . ,
I3l Técnico de saude 4 Madeira 1
Outros (especificar): 37 Porto 3
« Afetado de SB e/ou H 18 Santarém 1
3 ,§ Familiar 18 Settbal 1
: .
% = Amigo > Viseu 2
3 2 REE) 12
o
Outros (especificar): 2
Quadro 9 — Caracterizagdo de colaboradores da ASBIHP durante o ano de 2016
Para além destes colaboradores, com uma ag¢do continua, a ASBIHP contou com um nuUmero substancial de 15 de 17

voluntarios em colaboragdo pontual, nomeadamente no apoio as atividades dos campos de treino e as agdes de
formagdo e eventos que dinamizou durante o ano.
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Assiciagho Spina Bifida e Hidrocelalia 66 Porlugal

Capitulo 6 — Consideragoes Finais

No decorrer do ano de 2016 a Diregdo da ASBIHP fez o seu enfoque na melhoria do apoio prestado a todas as pessoas
com Spina Bifida e / ou Hidrocefalia e suas familias, numa articulagdo constante com representantes regionais e
elementos das delegagGes, bem como na divulgagdo das suas atividades e o seu impacto junto da sociedade civil.

Ao longo do ano em andlise, foram identificados alguns constrangimentos a acdo da ASBIHP, nomeadamente:

"  Falta de comunicagdo com todos os associados, nomeadamente com os que ndo se encontram
familiarizados com a informatica e com as tecnologias digitais;

"  Anecessidade de existir eventos globais que juntem as diferentes faixas etarias, ndo as compartimentando
em grupos etarios, promovendo a troca de experiéncias, a projecdo e o sentido de pertenga ao grupo como
um todo.

Contudo, ao longo do ano, a Diregdo trabalhou encontrar oportunidades que garantissem a continuidade do
cumprimento da sua missdo tais como:

=  Acriagdo de um servigo de apoio nas areas da saude e sociais, num formato itinerante, como forma de dar
uma resposta homogénea a todas as pessoas com Spina Bifida e / ou Hidrocefalia e suas familias a um nivel
nacional;

"= A aposta nas redes sociais e a aproximacgdo dos associados a Associagdo pela via digital, com a criagdo de
grupos nas redes sociais tais como o dos pais e o dos jovens;

= QO estabelecer de relagdes proximas com as suas congéneres europeias e mundiais através da participagao
em eventos da federagdo internacional (IFSBH), como forma de aprender pela experiéncia em outros paises
e disseminar o conhecimento gerado em Portugal;

"  Acontinuidade de representagdo junto das FEDRA (Federagdo das Doengas Raras), nomeadamente através
do trabalho de trés associados nos corpos socias desta federagdo;

= A conjuntura politica e a legislagdo em aprovagao, que privilegia o investimento nos movimentos civicos,
como os das associa¢des de pessoas com deficiéncia.

De forma global pode afirmar-se que a ASBIHP, durante o ano de 2016:

. Desenvolveu um conjunto de atividades que foram de encontro as necessidades dos seus associados,
deslocando-se e indo ao encontro dos que se encontram em contextos mais isolados;

"  Promoveu a divulgagdo das suas atividades, sobretudo nas redes sociais e media, o que permitiu a
angariagdo de novos socios e de fundos;

"  Consolidou a sua posicdo enquanto instituicdo defensora dos interesses dos seus associados criando
condigBes para a participagdo civica e ativa de todas as pessoas com Spina Bifida e / ou Hidrocefalia.
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iagHo Spina Bifida ¢ Hidrocetakia se Portugal

PARTE Ill - RELATORIO DE CONTAS

Capitulo 1 — Demonstragdes Financeiras

E apresentado em anexo as demonstragdes financeiras do ano de 2016.

Capitulo 2 — Parecer do Conselho Fiscal

E apresentado em anexo o Parecer do Conselho Fiscal relativo as contas do ano de 2016.
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