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INTRODUCAO

O presente Relatério de Atividades e de Contas descreve e analisa os principais resultados alcancados e o
desempenho financeiro da Associacdo Spina Bifida e Hidrocefalia de Portugal (ASBIHP) durante o ano de
2020.

O ano em analise é considerado como um momento tnico a nivel mundial, pois foi marcado por uma
situagao de pandemia com impacto a nivel global, e que teve repercussoes a nivel nacional e no préprio
desempenho da associa¢do. Neste sentido, 2020 foi um desafio para todos nos e para a nossa vida
associativa. Habituados a um contato préximo entre todos, atividades presenciais, convivios informais e
projetos em que nos conseguiamos reunir, mesmo vindos de varias partes do pais, tivemos de ficar em
casa e de nos adaptar. Apesar de nunca termos parado e de termos continuado a apoiar 0s nossos
associados quer com bens (computadores, bens alimentares, materiais de apoio, roupas) quer com
servicos (atendimentos sociais, consultas de psicologia, campos de treino em formato remoto), a verdade
€ que a associacdo teve de repensar toda a sua forma de atuacao e de relacdao com os seus associados.

Mas os momentos de mudanca sdo importantes: deles conseguimos crescer e amadurecer, adaptar e,
sobretudo, inovar. E é essa a grande aprendizagem que a nossa associacao teve em 2020.

Porque a ASBIHP continua a ser uma ca(u)sa de todos.
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PARTE | — A ASBIHP

Capitulo 1 - Enquadramento

A ASBIHP | Associacdo Spina Bifida e Hidrocefalia de Portugal é uma instituicdo particular de solidariedade social
(IPSS) sem fins lucrativos e Orga nizagdo Ndo Governamental de Pessoas com Deficiéncia (ONG PD), 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.

Principios Orientadores | Definicao

A missao da ASBIHP é promover o apoio técnico, moral, econdmico e social aos
individuos afetados de Spina Bifida Manifesta e /ou Hidrocefalia, procurando com
Missdo generosidade e capacidade de intervenc3o propria do seu voluntariado dar satisfacao
as necessidades sociais dos individuos e suas familias (ponto 1, do artigo 22 dos

estatutos).

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

RESPEITO - reconhecimento e valorizacio das necessidades, potencialidades e
satisfacdo das pessoas com Spina Bifida e/ou Hidrocefalia, suas familias e
comunidades;

~ RESPONSABILIDADE — atuacdo 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 corresponsabilizacdo de todos, nas dindmicas
organizacionais e na comunidade.
Quadro 1 - Principios de acdo da ASBIHP

Valores
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A ASBIHP tem a sua sede em Lishoa, encontra-se representada em todo o pais por trés Delegacdes estabelecidas na
zona Norte (Porto), zona Centro (Coimbra) e Ribatejo e Vale do Tejo (Almeirim), nticleos em Aveiro, Amadora, Faro e
Figueira da Foz e representantes regionais em quase todos os distritos de Portugal Continental bem como nos Acores
e na Madeira, contando com 1872 associados em dezembro de 2020.
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imagem 1 - Estrutura organica da ASBIHP
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Capitulo 2 - Servigos e Projetos no ano de 2020

No ambito da sua intervencdo, a ASBIHP dinamiza acOes dirigidas a trés publicos-alvo: a) pessoas com Spina Bifida
e/ou Hidrocefalia desde a infancia até 3 idade adulta (inclusdo escolar e profissional, apoio e acompanhamento
técnico nas areas da salde, psicoldgico e apoios sociais, campos de treino para a autonomia); b) familias
(acompanhamento técnico das familias, grupos de autoajuda por regido do pais, bootcamps); c) comunidades (apoio
a escolas e instituicGes para a inclusdo de alunos com SBH, projetos de empregabilidade, a¢Bes de sensibilizacdo e de
informacao nas comunidades de pertenca das pessoas numa perspetiva de inclus3o plena).

| Atividade continua da instituicio em que se realizou o acolhimento, atendimento e
' acompanhamento de pessoas com Spina Bifida e / ou Hidrocefalia bem como de outras
patologias e familiares ascendentes e colaterais, cuidadores formais e informais,
associadas ou ndo, bem como técnicos das comunidades de pertenca dos utentes.

| Este atendimento foi realizado em local préprio da instituicdo, nomeadamente a sede em
Lisboa, as sedes das Delegacdes no Porto, Coimbra e Almeirim, as sedes dos niicleos da
acompanhamento casos ' Amadora, Aveiro, Faro e da Figueira da Foz, assim como em locais da comunidade cedidos
por parceiros aos representantes regionais (Beja, Braga, Evora, Guarda, Leiria,
| Mangualde, Ribeira Grande, Setubal, Vagos).

Atendimento e

Durante o ano de 2020, e em resultado da pandemia de COVI-19, entre marco e
dezembro, a maioria dos atendimentos foram realizados em formato remoto através das
plataformas MICROSOFT TEAMS ou SKYPE.

Pagina 5 de 23

Apoio excepcional em Durante o ano de 2020, e em resultado da pandemia de COVI-19, a ASBIHP criou uma
resposta a pandemia de | f®Sposta extraordinaria para apoiar as necessidades urgentes dos seus utentes e
COVID-19 associados, com disponibilizacdo de recursos para esclarecimento de ddvidas na area da
saude, apoio psicolégico em formato remoto, e apoio em bens e servicos.

Campanha de parcerias Desenvolvimento de campanha de angariacio de parcerias com entidades privadas com

ASBIHP 0 objetivo de apoiar todos os associados no acesso a bens e servicos.
- Projeto de empregabilidade de pessoas com deficiéncia, nomeadamente pessoas com
' Spina Bifida e/ou Hidrocefalia, com os objetivos de capacitar jovens adultos com SB/H na
LinkedOUT

projecdo, planeamento e operacionalizacdo de projetos de vida ativa na vertente
emprego, e sensibilizar o tecido empresarial para a importancia da inclusdo
socioprofissional das pessoas com deficiéncia.

. Projeto desenvolvido pela ASBIHP, realizado em formato remoto, dirigido a adolescentes
e jovens com Spina Bifida e Hidrocefalia com o objetivo major de promover a inclusdo
Autonomia ASBIHP 2020 social desta populagdo, através do desenvolvimento de competéncias de autonomia
funcional facilitadoras de inclusdo, literacia em satde e projecdo na vida adulta.

Campo de Treino para a

Participacao ativa em grupo de trabalho internacional, composto por elementos de
Working group on Ageing associacoes nacionais de diferentes paises, promovido pela IFSBH (international

with SBH Federation Spina Bifida and Hydrocephalus), através de um associado em representacao
' da ASBIHP e dos adultos com SBH portugueses.
SPINA TALKS Ciclo de webinars dirigido para jovens e adultos com SBH e/ou cuidadores com o objetivo
de apresentar e debater novas abordagens 3 gestao destas condices.

1

=

Quadro 2 - Descri¢do de servicos e projetos da ASBIHP durante o ano de 2020

Relatorio de Atividades e de Contas 2020
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Capitulo 1 — Resultados ao nivel do Plano de Atividades para 2020

Para o quadriénio 2019-2022, a Direcdo da ASBIHP aprovou um plano estratégico com cinco grandes eixos de
intervencdo orientadores das acdes da instituicdo, nomeadamente:

EIXO 1 | SENSIBILIZACAO E INCLUSAO

EIXO 2 | ASSOCIADOS E UTENTES

EIXO 3 | COMUNICACAO E IMAGEM
EIXO 4 | DESENVOLVIMENTO E INOVACAO

EIXO 5 | SUSTENTABILIDADE

Para o ano de 2020, foram definidos objetivos em plano de atividades, tendo sido alcangados os resultados abaixo
descritos:

1.

R T R
|

EIXO 1 | SENSIBILIZACAO E INCLUSAQ

Desenvolver acGes de
sensibilizacdo para a diferenca em

Realizacdo de acGes em 8

Executado parcialmente.

Devido a pandemia de COVID-19 e ao decreto do
estado de emergéncia e consequente
continamento obrigatorio e encerramento de
escolas, ndo foi possivel realizar acdes de
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01 escolas com alunos com deficiéncia i ) = ;
_ escolas em 4 distritos do pais sensibilizacdo para a diferenca nos
junto do grupo de pares e da : _
, i estabelecimentos de ensino. No entanto, entre
| comunidade educativa - i
| janeiro e marco € no més de setembro houve
| intervencdo direta com 4 escolas de 3 distritos
| diferentes (Lisboa, Settbal e Fa ro).
Ndo executado.
| | Ter uma taxa de Foi feito um acompanhamento aos jovens e
| empregabilidade igual ou adultos com deficiéncia que integravam o
Garantir a integracdo profissional | superior a 80% entre os jovens | projeto em 2020, no entanto devido 3 incerteza
02 de jovens e adultos com deficiéncia | e adultos com deficiéncia que do mercado financeiro devido a crise
através do projeto LINKEDOQUT integram o projeto em 2020 pandémica, ndo houve recrutamento de
profissionais por parte das empresas.
Atualizagdo da plataforma
N3do executado.
| LinkedOUT
Realizacdo de campaos de
treino de competéncias Nao executado.
facilitadoras de inclusdo para Devido as restricdes impostas pela pandemia de
I n n
s : criangas com SB e/ ou COVID-19, ndo foi possivel a sua realizac3o.
Promover a¢des de treino de : .
T I Hidrocefalia
03 competéncias facilitadoras da

}

inclusao

Realizacdo de campos de
treino de competéncias
facilitadoras de inclusdo para
jovens e adultos com SB e/ ou
Hidrocefalia

Executado com a dinamizacdo do Campo de
Treino para a Autonomia ASBIHP 2020,
realizado em formato remoto através da
plataforma MICROSOFT TEAMS, que envolveu 12
participantes.

Quadro 3 —Eixo 1 | Sensibilizacdo e inclusdo — resultados alcancados em 2020

Relatdrio de Atividades e de Contas 2020



r

04

N %

EIXO 2 | ASSOCIADOS E UTENTES

OBJETIVO

Garantir a todos os associados
servicos nas areas do apoio
psicossocial e da satide

META

Manter servicos nas areas do
apoio psicossocial e da saude
na sede, delegacdes e ntcleos

ASBIHP

Aizpcialis Spins Bilide ¢ Hidiocelalia do Porlugal

RESULTADOS ALCANCADOS

Executado com a manuteng3o de servigos de
apoio nas areas da psicologia, servico social e
saude, sobretudo em formato remoto, tendo sido
realizados 451 atendimentos em 2020.

Estabelecer colaboracdo com

Desenvolver acdes em
unidades de cuidados de
saude primdrios (USF, Centros
de Saude) em 4 distritos do

Nao executado.
Devido as restri¢cdes impostas pela pandemia de
COVID-18, ndo foi possivel a sua realizacio.
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05 unidades prestadoras de cuidados T 1
de satde i = =
Desenvolver acdes com 3 Nao executado.
| hospitais de referéncia para a Devido as restri¢des impostas pela pandemia de
| SB e/ ou Hidrocefalia COVID-19, ndo foi possivel a sua realizac3o.
Concretizacdo de trés
: il e N3o executado.
| encontros regionais entre ol . 5 N S .
| ; iy Devido as restrigdes impostas pela pandemia de
| associados e familias em o ' o o
Promover o encontro entre _ _ . COVID-19, nao foi possivel a sua realizacio.
, diferentes regides do pais
associados com SB e/ou : Y
06 _ _ v & - Executado parcialmente, com a realizacdo de um
. Hidrocefalia e familias em todo o Realizacdo de um encontro : : . ;
T : : ciclo de webinars denominado Spina Talks,
| pais nacional para associados com W=t :
| 3 _ 5 dirigido a todos os utentes e associados, com
SB efou Hidrocefalia e familias :
- ; | temas diferentes do planeado e que envolveu 70
sobre 0 tema da sexualidade L2
| participantes.
Superado.
A ASBIHP esteve envolvida em momentos de
auscultacdo publica acerca de politicas para a
deficiéncia junto do INR, I.P., da Secretdria de
Estado para a Inclusdo das Pessoas com
AN | Deficiéncia, sobre a Estratégia Europeia sobre a
; ] 2 Participagdo em grupos de gosen s 100
Garantir a representatividade dos : S Ta ey Deficiéncia com eurodeputados do Parlamento
: _ trabalho inter-institucionais e ol 5§
07 associados junto do estado e - o v Europeu e na consulta participada prévia a
BN & R federagBes de associacdes de b N _
instituicdes nacionais elaboragdo do Plano de Acdo do Pilar Europeu
,1 ONGPDs fes -
| | dos Direitos Sociais.
| A ASBIHP tambem esteve representada no grupo
de associacdes de Doentes da Comissdo Nacional
de Saude (CNS), FEDRA e Comissdo Instaladora da
Nova Organizacdo de Associacbes de Doencas
__ | Raras de Portugal.
| Superado.
G . stvidadad | PartiElBacs lizaces d A ASBIHP encontrou-se representada nas
arantir a representatividade dos articipacao em realizacdes da Al _
_ _ 5 . = Py : diversas atividades da IFSBH (4 webinars, 2
08 associados junto instituicdes IFSBH e EURORDIS |

internacionais

EUROInkCAT

assembleias gerais, grupo Ageing with SBH) bem
como nas 2 reunides do EUROIlinkCAT
promovidas pelo INSA.

huadfa 3 —Eixo 2 | Associados e utentes — resultados alcancados em 2020

3.

EIXO 3 | COMUNICACAO E IMAGEM

- OBJETIVO META RESULTADOS ALCANCADOS

Asaegurar a comunicacao entre a

instituicdo e os seus associados,

' Implementar o Plano de
Comunicagao e Marketing
institucional

Executado parcialmente com a implementacdo
de algumas das acdes previstas no Plano de
Comunicagdo e Marketing implementado.

Atualizacdo da acessibilidade
do site institucional

3

Nado executado.

09 _ S
financiadores, mecenas e piblico
em geral

10 Investir na comunicacdo

!

institucional externa

Realizacdo de uma acdo
nacional de divulgacdo da

Associacao

Executado através de duas entrevistas
concedidas ao Canal Satde+ (programas Ajudar
Quem Ajuda e Casos Singulares), bem como em
entrevistas concedidas no ambito do projeto de
empregabilidade LinkedOQUT.

Quadro 4 - Eixo 3 | Comunicagdo e imagem — resultados alcancados em 2020

Relatorio de Atividades e de Contas 2020
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OBIETIVO RESULTADOS ALCANCADOS
-‘ Executado com a parceria estabelecida com 2
Faculdade de Psicologia e Ciéncias da Educacdo

Estabelecer parceria com uma da Universidade de Lisboa e a Ordem dos &( Q/

4. EIXO 4 | DESENVOLVIMENTO E INOVACAO w
N

PRI e o e

entidade académica Psicélogos Portugueses para desenvolvimento
de um estudo na area da autonomia dos jovens

y | com deficiéncia.
Promover a produgdo de i : .
il ‘ : Executado através do estudo denominado
conhecimento sobre a patologia i " ; :
“Partilhar responsabilidades na Spina Bifida:
| Desenvolver um estudo sobre associacbes com os conflitos familiares, a
| a patologia em articulacdo superprotecdo parental e a qualidade de vida do
com uma entidade académica adolescente” desenvolvido pela psicéloga Catia
| E Alves no ambito do seu estdgio 8 Ordem dos
Psicdlogos Portugueses (OPP).
Procurar financiamentos com |
12 | Criar a CASA DO SPINA BIFIDA vista a criacdo da CASA DO | N&o executado.
SPINA BIFIDA

Quadro 5 — Eixo 4 | Desenvolvimento e inovacdo — resultados alcangados em 2020

5. EIXO5 | SUSTENTABILIDADE

OBJETIVO ' | RESULTADOS ALCANCADOS

| | Executado parcialmente.
| =) Devido as restrig6es impostas pela pandemia de
. Realizagdo de trés eventos de = ’ _ p H ; p"
: - {00 5 o COVID-19, ndo foi possivel a realizacio de
Garantir a sustentabilidade divulgagdo da instituicdo e de Tl
13 s === i) eventos presenciais. No entanto, foram Pagina 8 de 23
institucional angariacao de fundos em todo : - L Ada
T _ realizadas acGes de angariagdo de fundos para
| 0 territorio nacional , : i . L=
| | apoio aos associados e familias em situacdo de
| vulnerabilidade social.
Diversificacdo de fontes de Executado parcialmente, de acordo com os
financiamento dados apresentados no relatério de contas.
14 Garantir a sustentabilidade Elaborac¢ao e submissdo de Executado com a submissdo de 5 candidaturas a
financeira candidaturas regionais, financiamentos para a instituicdo, dos quais a
nacionais e internacionais a ASBIHP conseguiu 3 financiamentos diferentes
financiamento de projetos | (RMAI, ABCD, BNP Paribas).

Quadro 6 — Eixo 5 | Sustentabilidade — resultados aTE_angadus em 2020

Relatdrio de Atividades e de Contas 2020
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Capitulo 2 — Resultados ao nivel dos Projetos

Projeto

Apoio excepcional em
resposta a pandemia
de COVID-19

Resultados alcancados

Em resultado da pandemia de COVID-19, entre marco e dezembro de 2020, a ASBIHP criou
um conjunto de respostas extraordindrias, ndo previstas no ano anterior em plano de

- atividades, dirigida aos seus utentes e associados, de forma a responder as suas

necessidades mais emergentes. Neste 4mbito, foram alcancados os seguintes resultados:

a) SPIN@TIVO-19
Atividade promovida nas redes sociais durante o estado de emergéncia decretado em

marco de 2020, e consequente confinamento domicilidrio, com abordagem aos seguintes
| temas:

- Mitos sobre a COVID-19 — esclarecimento de duvidas relativamente & crise sanitaria
dirigido a adultos com Spina Bifida e/ou Hidrocefalia, pais e cuidadores;

- Cuidar da Saude Mental — informagdes sobre como manter a satide mental durante a
Crise pandémica dirigido a adultos com Spina Bifida e/ou Hidrocefalia, pais e cuidadores:
- Descobre o teu Super-Poder - esclarecimento de dividas relativas 3 pandemia dirigido
a criangas com Spina Bifida e/ou Hidrocefalia em linguagem simples;

- Desafios Spin@tivo — sugestdes de atividades a desenvolver em casa durante 0
confinamento obrigatério dirigidas a criancas (atividades de expressao artistica
sugeridas por elemento da equipa técnica) e para adultos (atividades desportivas e de
lazer sugeridas pelos préprios associados adultos da ASBIH P).

b) Apoio psicoldgico
Resposta de apoio psicoldgico em formato remoto para associados e utentes no ambito da

| pandemia, em que estiveram em acompanhamento de forma regular, entre marco e

dezembro de 2020, cerca de 7 utentes (5 da regido de Lisboa e 2 da regidao de Santarém),
num total de 61 consultas (23 em videochamada, 36 por contato telefénico e 2 presenciais).

c) Apoio em bens e servigos

. Entre margo e junho de 2020, perante a situacdo de confinamento obrigatorio e de perda

de rendimentos por parte de alguns associados e familias socialmente mais vulnerdveis, a

. ASBIHP criou uma resposta de apoio social de emergéncia, com a distribuic3o de:

- Produtos alimentares com o apoio financeiro do grupo BNP Paribas e em bens do
Grupo BEL e de grupos de voluntdrios espalhados pelas diferentes regides do pais;

- Produtos de apoio a gestdo da incontinéncia com parcerias com as empresas
COLOPLAST, B-Braun e HARTMANN:

- Computadores portateis e tablets para apoio a alunos com Spina Bifida e Hidrocefalia
de todo o pais com a ajuda das empresas BNP Paribas e 19Tech, bem como de uma rede
de voluntariado;

- Equipamento de protecdo individual para técnicos da empresa HOVIONE.

d) (SOBRE)viver em tempos de COVID-19 | Sugestdes e recomendacdes para pessoas com
Spina Bifida e Hidrocefalia

Guia de como lidar com a situacdo pandémica quer a nivel fisico do ponto de vista de quem
tem uma deficiéncia quer a nivel da saiide mental, construido de acordo com indicacdes da
OMS, DGS e OPP (Ordem dos Psicélogos Portugueses) e divulgado em maio de 2020.

e) Regressa as aulas em seguranca
Atividade promovida nas redes sociais entre 14 e 18 de setembro com esclarecimento de

- duvidas relativamente ao regresso ao ensino presencial dirigido a alunos com Spina Bifida

e Hidrocefalia e encarregados de educac3o.

Pagina 9 de 23
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Resultados alcancados
I

- f) O REGRESSO AS AULAS EM TEMPOS DE COVID-19 | Guia para alunos com Spina Bifida
e Hidrocefalia

L r—

Apoio excepcional em
resposta a pandemia
de COVID-19 i

—

Guia divulgado em setembro de 2020 de apoio s escolas e encarregados de educacdo com
estratégias de como lidar com o regresso ao ensino presencial e os cuidados a ter com os
alunos com Spina Bifida e Hidrocefalia, construido de acordo com diretrizes internacionais
bem como com recurso aos médicos e enfermeira especialistas do Nticleo Spina Bifida do
| Hospital Dona Estefania (CHLC).

(cont.)

- e S

Campanha de angariacdo de parcerias com entidades privadas com o objetivo de apoiar
| todos os associados no acesso a bens e servicos. Durante o ano de 2020, registou-se um
crescimento de 50% relativamente ao niimero de parcerias estabelecidas, sendo que em
| dezembro os associados da ASBIHP tinham acesso a descontos em farmacias (63% dos
protocolos de parceria estabelecidos), em estabelecimentos comerciais em dreas da satde
como ortopedia, Gticas ou clinicas dentérias e de estética (21% dos protocolos), lazer (2%)
. ou informatica (1%), sobretudo nas regides de Lisboa e na drea de atuacao da Delegacdo
' do Ribatejo e Vale do Tejo.

Campanha de
parcerias ASBIHP

—_— ma srim

' Projeto de empregabilidade de pessoas com deficiéncia, desenvolvido pela ASBIHP, que em
2020 teve continuidade sobretudo na sua divulgacdo e no acompanhamento aos jovens e
LinkedOUT adultos com deficiéncia que integravam o projeto. No entanto devido 3 incerteza do
mercado financeiro devido a crise pandémica, ndo houve recrutamento de profissionais por
- parte das empresas, 0 que levou & necessidade da sua adaptagdo para 2021 num formato
denominado LinkedOUT 1.0.
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Projeto desenvolvido pela ASBIHP com o apoio da MICROSOFT PORTUGAL, implementado
em formato remoto através da plataforma MICROSOFT TEAMS, dirigido a adolescentes e
jovens entre 0s 12 e os 18 anos com Spina Bifida e Hidrocefalia com o objetivo major de
promover a inclusao social desta populacdo, através do desenvolvimento de competéncias
de autonomia funcional facilitadoras de inclusdo, literacia em satide e projecao na vida
adulta.

Este campo de treino teve lugar entre os dias 31 de agosto e 04 de setembro e abrangeu
12 participantes. O campo de treino foi composto por cinco sessées (uma por dia) com a
| duracdo de 2 horas por dia, e nas quais foram debatidos temas propostos pelos proprios
participantes, nomeadamente:

Campo de Treino
para a Autonomia
ASBIHP 2020

- Cuidados a ter na gestdo da SBH no quotidiano - dinamizadora: Liliana Sintra (psicologa |
adulta com SBH);

' - Caminhando para a Autonomia — dinamizadora: Catia Alves (psicologa);

| - Sexualidade e Conjugalidade — dinamizadores: F4tima Antunes (adulta com SBH) e Filipe
Pereira (adulto com SBH);

- Sexualidade na Deficiéncia: Isso existe? — dinamizadora: Catia Alves (psicdologa);

- Saude Mental na deficiéncia - dinamizadora: Maria Pereira (psicdloga | adulta com SBH).

" —

Relatorio de Atividades e de Contas 2020



Resultados alcancados

Working group on
Ageing with SBH

e

—

&2 ASBIHP

Asgociacka Spina Bifics ¢ Hidmcsfaka d Porlugal

Participac¢ao ativa de um associado, em representacdo da ASBIHP e dos adultos com SBH
portugueses, em grupo de trabalho internacional composto por 8 representantes de
associagdes nacionais de SBH, promovido pela IFSBH (International Federation Spina Bifida
and Hydrocephalus).

Durante o ano de 2020, este grupo realizou:

- Quatro reuniGes de trabalho com todos os seus elementos;

- Um webinar com a apresentacdo dos resultados preliminares do relatério “Envelhecer
com Spina Bifida e Hidrocefalia — Uma anélise descritiva”;

- Divulgacdo do relatério “Envelhecer com Spina Bifida e Hidrocefalia — Uma anilise
descritiva” na lingua de todos os participantes, inclusive em portugués;

- Uma participacdo consultiva na producio de recomendacdes e contributos no “Livro
Verde do Envelhecimento: Fomentando a solidariedade e a responsabilidade entre as
geracdes”.

SPINA TALKS

T ——

TS

No ambito do Dia Nacional da Spina Bifida e Hidrocefalia (21 de novembro) a ASBIHP
desenvolveu um ciclo de webinars dirigido para jovens e adultos com SBH e/ou cuidadores
com o objetivo de apresentar e debater novas abordagens 3 gest3o destas condicdes, com
0S seguintes temas:

- Felicidade com(s)ciéncia — dinamizado pela Dra. Manuela Grazina (Professora Auxiliar l
Membro do Conselho Pedagdgico (FMUC) | Investigadora e diretora do Laboratério BioMIT)

- O potencial da intervencdo nutricional — dinamizado por Dra Cagla Sem (Nutricionista |
Nordic Clinic)

- Vida Independente - dinamizado pelo Arq. Jorge Falcato (Presidente da Associacao CVI).

| Nestas agoOes participaram 70 pessoas.

Quadro 7 — Resultados alcanéadns ao nivel dos projetos durante o ano de 2020
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Asspdiag i Spina Gifida & Hidrocstalia de Ponugal

Capitulo 3 — Eventos realizados e participacio em iniciativas

Descricao

Semana Mundial de
Consciencializacdo para a
Importancia do Acido Félico

6al2de
janeiro

Responsavel |
Participantes

Equipa técnica
Associa¢des nacionais de
SB de todo o0 mundo

|

Resultados alcancados

Dinamizacdo nas redes sociais de
campanha de consciencializacdo para a
importancia do acido félico na
prevengdo de anomalias congénitas do
tubo neural

LT

Conferéncia “Direitos
fundamentais em contexto de
resposta social” | CNIS

15 de janeiro

Reunido com Secretaria de
Estado da Inclus3o das
Pessoas com Deficiéncia

]

Equipa técnica

| Participacdo de Equipa Técnica na

conferéncia promovida pela CNIS

21 de janeiro

—m

Direcao

Reunido de auscultacdo as ONGPD
realizada pelo gabinete da Secretaria
de Estado, onde a ASBIHP esteve
representada pelo Presidente,
Secretaria e 12 Vogal da Direcdo

Audicdo sobre a Estratégia
Europeia sobre a Deficiéncia |
Parlamento Europeu

24 de janeiro

Evento sobre empregahiﬁda&e

de pessoas com deficiéncia |
Camara Municipal de Cascais

Presidente da Direcdo

Reunido promovida pelo grupo de
eurodeputados no Parlamento
Europeu responsavel pela EED para
auscultacao das ONGPDs portuguesas,
na qual a ASBIHP esteve representada
pelo seu Presidente

29 de janeiro

Equipa Técnica

L TR S

Participacdo em evento promovido
pelo projeto CIDADE DAS PROFISSOES
da Camara Municipal de Cascais

Auscultacdo prévia sobre
Regulamento de Apoio
Financeiro ao Funcionamento
de ONGPD e

Programa de Financiamento a
Projetos | INR, I.P.

30 de janeiro

Presidente da Direcdo
- Administrativo

Participagdo do Presidente e do
administrativo da sede em reunido de
auscultacao prévia as ONGPD sobre
regulamentos

Ato eleitoral do Me-CDPD

Lancamento de plataforma “E
se fosse de outra cor” | APF e
Fundacao VODAFONE

31 de janeiro

Secretaria da Direcdo
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Participacao da Secretaria da Direc3o
em eleices para o Mecanismo
Nacional para a Monitorizacdo da
Convencgdo sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia (Me-CDP D)

6 de fevereirg

Equipa Técnica

Participacao de elementos da equipa
técnica na apresentacdo publica do
projeto

lll Encontro sobre Lestes

| Participagao de representantes da

e 17 de 1) Z
Medulares | Associacdo ¢ , Delegacdo Norte Delegacdo no encontro que teve lugar
Salvador Eversiio no Centro de Reabilitacdo do Norte
Jornadas “Reabilitacdo " | ’
Biotidahal=rade EE 18 de Delegacdo Centro Participacdo de representantes da
: oo fevereiro Nucleo da Figueira da Foz | Delegacdo e Nuicleo no encontro
inclusao” |IEFP i
onferéncia “Abordagen :
IC ardiseinl o4 E ;i : 20 de Equioa Técni Participacdo de elementos da equipa
nter IE'.CIE mzar'fs na Pesquisa —_— quipa Técnica AT Rl
_em Deficiéncia” | ODD-ISCSP
Direcdo Participa¢do de todos os dirigentes e
o 22 de Membros das Delegacdes | representantes da Associacio para
Reuniao Geral ASBIHP . , 8at 4 ; op
fevereiro e Nucleos planeamento de implementacio de
Representantes Regionais | Plano de Atividades para 2020
) | Participacdo de Presidente da Direcdo
Encontro “Um outro olhar 78 de ’ em evento que assinala o Dia
sobre as Raras: somos 300 ; . Presidente da Direcdo Internacional das Doencas Raras,
milhdes!” | INSA | RYERSIED promovido pelo Instituto Nacional de
| Saude Dr. Ricardo Jorge
! 7 L = S
A diversidade no : R Dinamizagdo de acao jl.ll."ltt'.:l dos
" Diretor Técnico colaboradores do BNP Paribas sobre a
recrutamento e sele¢cdao | BNP | 04 de marco

—

Paribas

Associado

empregabilidade de pessoas com
deficiéncia
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R nsavel
Descricdao Data ESP? : S Resultados alcancados
| Participantes

Dinamizacdo nas redes sociais de
Spin@tivo19  atividades de satide fisica e mental
(SOBRE)VIVER EM TEMPOS DE Marco a maio | Equipa Técnica para associados (criancas, jovens e
COVID-1 f adultos) durante o periodo de

| confinamento

Webinar: “Agorafobia

— Como lidar com a s g ‘ .
fcRE A 4 57 4 Equioa Técn; Participacao de elementos da equipa

ativacao do E‘ne f emarco | Equipa Técnica rehlea v Webiriar

durante a crise?” |

Neurolmprove Academy

Webinar: "Spina Bifida and

!

COVID-19: How is COVID-19 9 de abril ﬁ Eqiiioa Técnica Participacdo de elementos da equipa
Affecting your Mental Health" técnica no webinar

| SBA |
Webinar: “A Psicologia e os Participacdo de elementos da equipa
psicélogos na comunicacdo de | 17 de abril Equipa Técnica

: S técnica no webinar
risco e de crise" | OPP

Webinar "Regresso ao
Trabalho - Orientac8es e . . e | Participacdo de elementos da equipa
Recomendacdes” | 24 de abril Equipa Técnica tShica o webiicr
CentralMed - [
Webinar: " Intervencdes para
a Saude Psicoldgica: Entre o . ' . ; Participacdo de elementos da equipa
: . | 27 de abril Equipa Técnica : :
essencial e a banha da cobra" quip g técnica no webinar
| OPP

Webinar “Estratégias de |
intervencao do Servico Social : | . - | Participacio de elementos da equipa
em emergéncia - Covid-19” | 11 de maio Equipa Técnica tBciiica o webinar Pagina 13 de 23
ISCSP
Webinar: “Satde Psicoldgica: e ,
K b T —— 78 d s Equina Técni . Participacao de elementos da equipa

ou a"urg cia de saude | em quipa Técnica sécnien-no webinar
publica” | OPP B yn = b

Participacdo de Presidente da Direcdo
Webinar SESSION | “IF and | : . L = em webinar promovido pela IFSBH com
h dates” | IFSBH 09 de junho Presidente da Direcdo a apresentagao da resposta da
members updates” | associagao portuguesa a crise causada
pela pandemia de COVID-19
Webinar SESSION Il “Women's | |
Health, Neural Tube Defects |  Participacdo de Presidente da Direcio
> 6 jun resi ireca ; :

Prevention and the COVID-19 | o | Fiescents ga Direcdo em webinar promovido pela IFSBH

climate” | IFSBH

Participacdo de Presidente da Direcdo

Assembleia Geral da IFSBH 26 de junho Presidente da Diregdo na assembleia geral da IFSBH em
‘ | formato remoto

| Participacdo do representante da

30 de junho Representante da ASBIHP | ASBIHP no grupo “Envelhecer com SB”
em webinar promovido pela IFSBH

Webinar SESSION Il “Working
Group on Ageing” | IFSBH |

Webinar “Pesquisa de L Ll ;
Participagdo de elementos da equipa

Financiamentos” | | 02 de julho Equipa Técnica R
GEOFUNDOS |
Reunidao sobre Regulamento : o= 2 Part:_c;pagat? Ra presidente n dn..
e Abilo Bianesir 08 de iulho Presidente da Direcdo administrativo da sede em sessio de
+ [_JD evindncein a0 . Administrativo auscultacdo publica sobre novo
Funcionamento | INR, I.P. regulamento
Assembleia Geral Ordinaria da 10 de iulh Mesa da Assembleia Geral | Apreciagio e votacdo de relatério de
ASBIHP = Jahe Associados atividades e de contas do ano de 2019
| A equipa de projeto planeou e
: 31 de agosto a | Equipa de projeto ivi '
Campo de Treino para a | g quip fa proj executirm:t a atividade en;r _cnnjlmtn cc‘:rn
ia ASBIHP 20 | 04 de Voluntarios voluntarios; teve a participacio efetiva
Autonomia ASBIHP 2020 setembro Associados de 12 associados com idades entre os
12 e 05 18 anos
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Descricdo

&2 ASBIHP

Azsnciacio Sping Biligs ¢ Hidrocetalia de Porlugal

Responsavel |
Participantes
Delegacdo Centro

Resultados alcancados

' Nucleos de Aveiro e da By
. 'o 5 Dl 20 C 12 de Firueira da F Encontro anual de dirigentes da
NCONtro da Delegacao Centro satarbiG Igueira da Foz | . Delegacio Centro
Representantes Regionais
da zona Centro
; Divulgacdo nas redes sociais de
Desafios de regresso a escola | 14 a 18 de . 5L, campanha sobre o regresso as aulas
Equipa Técnica s
em seguranca ' setembro em seguranga dirigido a alunos com
. | i SBH e encarregados de educagio
| Encontro de Profissionais Hiaacy i 3
SRRV M frea e || Zide R i
Deficiéncia — INOVAR PAF%A setembro a 07 | Diretor técnico deficiéncia dirigidas a profissionais da
INTEGRAR | Governo Regional | de outubro 4rea da deficiéncia
da RA Acores ) ;
Encontro “Emprego e Pessoas n
- Deficiénc?a —gDireitns a 24 de Delegacdo Centro Participacdo de elementos da
setembro NUcleo da Figueira da Foz | Delegagdo e Nicleo na iniciativa

Mais Valias” | CNOD Centro

Programa Cidaddos Ativ@s —
workshop | Fundagdo Bissaya
Barreto

wr L,

| 02 de outubro

Delegacdo Centro
Nucleo da Figueira da Foz

Lancamento do Concurso
“Escola Alerta!” | INR, I.P.

08 de outubro

262 Encontro Nacional de
Pessoas com Deficiéncia |
CNOD

Participacdo de elementos da
Delegacdo e Nucleo em workshop de
como elaborar projetos a
financiamentos

Presidente da Direcdo

Participacdo do Presidente em

- apresentacdo publica do concurso

17 de outubro

Delegacdo Centro
Nucleo da Figueira da Foz

Participa¢do de elementos da
Delegacdo e Nicleo na iniciativa da
CNOD com o tema “Nem um passo
atras nos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia”

Dia Internacional da Spina
Bifida e Hidrocefalia: Encontro
internacional de associacges |
IFSBH

| 25 de outubro

Presidente da Diregdo

Dia Internacional da Spina
Bifida e Hidrocefalia:
divulgacio do estudo
“Envelhecer com Spina Bifida
e Hidrocefalia”

| 25 de outubro

| Direcao
| Membros das Delegacdes |
e Nucleos

Participacdo de Presidente em
encontro internacional de associacdes
de SBH em formato remoto

Representantes Regionais
Associados

l
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Comemoracdo do Dia Internacional da
Spina Bifida e Hidrocefalia nas redes
sociais e com a divulgacdo do estudo
“Envelhecer com Spina Bifida e
Hidrocefalia”

Participacao de todos os dirigentes e
representantes da Associacdo para
avaliacdo de atividades desenvolvidas
durante o0 ano de 2020 e recolha de
contributos para Plano de Atividades e
Or¢amento para 2021 (formato

Participagdao de Presidente da Direcio
na sessao de consulta participada a
convite do INR, I.P.

Participacao de elementos da
Delegacdo na iniciativa promovida pela
Autoridade Nacional de Emergéncia e

Reunides com autarquia para
submiss3o de candidatura ao Programa
PARES 3.0 para reabilitacdo do espaco
da Figueira da Foz e criacdo de
resposta social

Participacao de elementos da equipa
técnica nos workshops com os temas
“Transparéncia & Privacidade”,
“Eficiéncia & Processos”,

| Direcao
2 D oes
Reunido Geral ASBIHP 29 de outubro METth Gas Delegaghe
e Nucleos
Representantes Regionais
| | remoto)
Sessao de consulta participada
previa a elaboracdo do Plano | 4 de : R
i . - Presid da Dire
de Agdo do Pilar Europeu dos | novembro MRS e S UEEdD
Direitos Sociais
;
Webinar “ Apoio as ,. : .
riifictas Em e 4 de Delegacado do Ribatejo e
Pap 4 {‘:_ i P novembro Vale do Tejo
Hahaeiiig o Protegdo Civil
i 4 Presid da Direcdo
Reunides com Cadmara 5de l esi pHi=da Uirega 2
g S | Presidente da Delegacdo
Municipal da Figueira da Foz novembro
Centro
Webinar “A conversa com o 10 de
LIDL — workshops para novembro a _ -
i 35 ! Equipa Técnica
associacoes sociais e 09 de
ambientais” | LIDL dezembro

|

“Comunicagdo”, “Qualidade Alimentar”
e “Recursos Humanos & Engagement”
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ABTOCipgio Spina Bifida e Hidioestakn de Porfugal

Ik Responsavel
Descricdao Data p_ _5 | | | Resultados alcancados
Participantes f

i ' Evento de assinatura do Protocolo
Cerimodnia de Assinatura do | 11 de entre as Associacoes de Doentes e as
Protocolo entre CES-CIP e AD Presidente da Dire¢do Instituicoes Privadas da drea da saiide
| CNS novembro para garantir e melhorar o acesso aos
cuidados de saude

=

Webinar: “How to Help Nl e ;
Atlolescents snd Youne Aduk 111 de Equina Técns Participa¢do de elementos da equipa
g b IS novembro hipeieenica técnica no webinar

During COVID-19" | Wiley |

Participacao de elementos da equipa
tecnica nos workshops com os temas
| “Juntas médicas para a atribuicdo de
| Atestado Médico de Incapacidade

3.2 Encontro Nacional da Rede 11 3 75 de Multiuso”, “Prestacdo Social para a
de Balcdes de Inclusdo | INR, Equipa Técnica Inclusao”, “Sistema de Atribuicdo de
|.P. novembro | | Produtos de Apoio”, “Modelo de Apoio
E a Vida Independente e Estatuto do
Cuidador Informal” e “Impacto da
: | pandemia de COVID19 na vida das
Pessoas com Deficiéncia”
Coléquio Internacional i
iperaene. bestoe 183210 (DEE0 L oo s
v ' . novembro ASBIHP em coloquio internacional
Potencialidades" | Associacao Delegacdes
Cvi |
| Direcao ' Campanha nas redes sociais com a
Dia Nacional da Spina Bifidae |21 de Membros das Delega¢bes | divulgagio de um video sobre viver
Hidrocefalia ' novembro | e Nucleos com Spina Bifida realizado por uma
Representantes Regionais | associada
; | Webinars dinamizados por um Pigina 1
Spifiaridis | Cotmersas com s Associados associado da ASBIHP no dmbito do Dia st
ISaber ! nﬂvembrlﬂ Nacional da Spina Bifida e Hidrocefalia
IF Human Rights and Advocacy 42 de melal :
Training for Youth with SBH | novembro a Assbeiardos Partlmpar;_aﬂ de aﬁ.snm?dns em
07 de encontro internacionais
IFSBH
dezembro |
Y e | | Participacdo do Presidente e do
gfﬂa:r;jfnZE::I;E:‘E;E?;;;:{: 2 25 de Presidente da Direcdo administrativo da sede em ac3o de
: novembro Administrativo sensibilizacdo / esclarecimentos sobre
Projetos | INR, I.P. regulamento do programa =
Acao de sensibilizacdo sobre Participacdo do Presidente e do
Regulamento de Apoio | 26 de Presidente da Direcdo administrativo da sede em acdo de
Financeiro ao Funcionamento | novembro Administrativo ~| sensibilizacdo / esclarecimentos sobre
de ONGPD | INR, I.P. regulamento
Assembleia Geral Ordinaria da | 27 de Mesa da Assembleia Geral AFT?CIE‘;ED Svotaedoge plang de
| | _ atividades e orcamento para o ano de
ASBIHP novembro | Associados 2021
. < & 01a15de Associados Campanha de angariac¢do de fundos
'Lnja POPHR ASETT dezembro Comunidade em geral durante a época do Natal
| 1 Participacao de elementos da equipa
| | técnica, dirigentes e associados da
Comemoracdes do Dia Direcdo | ASBIHP A cememaracao do. Ria
Internacional das Pessoas com | ERUREE Equipa Técnica 0 o B RS
A ' dezembro _ Deficiéncia sob o tema “Construindo
Deficiéncia | INR, I.P. Associados Melhor: em diregdo a um mundo pds -
| COVID-19 inclusivo, acessivel e
sustentavel”.
Webinar: "Eu consigo! Como
promover comportamentos : o= Participacao de elementos da equipa
online saudaveis na crianca?" > U8 dereminrg | kquipa Tecnica técnica no webinar
| PactorKIDS LAy
Webinar “Estratégia Nacional | ol W)
de Educacdo para Cidadania: | 15 de Delegacdo do Ribatejo e Pamc'pigaﬂ dfe . i.E"_'E”mS o :
T : Delegacdo na iniciativa promovida pela
Direitos Humanos e dezembro Vale do Tejo associacio ANIMAR

Voluntariado” | 1
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| p
R Respansavel
Descrigao Data p. ; |
Participantes
|

ASBIHP

Azsociatin Bpins Aiida ¢ Hidmooelalia dr Portugal

Resultados alcancados

Participacdo da associagdo no projeto 3

W
&
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Capacitacis dae Acsrises Junho a | D D ACAD promovido pela Escola Nacional
apacitacao das Associacoes dsreribie iretor Técnico de Satde Publica com o apoio da
de Doentes {3ACAD [ ENSP | Roche Farmacéutica
Banco de Sorrisos - Campanha | Junho a Delegacdo do Ribatejo e Campanha para recolha de fundos
_de recolha de fundos dezembro | Vale do Tejo dinamizada pela Delegacdo
' Campanha dinamizada pela Delegacio
para estabelecimento de acordos de
Campanha de dinamizacdo de | Junho a | Delegac¢do do Ribatejo e parceria com empresas da regido,
parcerias | dezembro Vale do Tejo visando a oferta de servigos com
[! descontos para os associados da
| ASBIHP
| Representagdo da associagio em grupo
Participagdo no projeto Ao longo do Diretor Técnico de trabalho sobre anomalias
EUROIinkCAT | INSA ano Equipa Técnica congénitas promovido pelo Instituto
| Nacional de Saude Dr. Ricardo Jorge
Participagdo no grupo das Ao longo do = By REprE.SEftagan No.£rIpo das =)
A acBes d < Diretor Técnico associacoes de doentes da Comissio
ssociacdes de anntes | CNS | ano | Nacional de Satide
Participacdo em reunides _ . Representag_;ﬁu daﬂassncmgan em
\ “ | Ao longo do Equipa Técnica grupos de discussdo de casos em
discussdo de casos no Centro :
i ano Nucleo da Amadora acompanhamento no concelho da
de Salude da Damaia | P —"
‘ Representacdo da associacdo em
Participagcao em grupos de grupos de trabalho interinstitucionais a
. et T Ao longo do : o .
trabalho interinstitucionais da o Equipa Técnica nivel local, nomeadamente nos grupos
Junta de Freguesia de Marvila | comunitarios da Seguranga e
| ; Intervencdo Social e Educativa
Participacdo na Rede Social da | Ao longo do Diretor Técnico BERTEsentacio da g Snt'.a{;ﬁfj A
CA Mpiciasl dii] Eaui 0 grupos de trabalho interinstitucionais a
amara Municipal de Lisboa ano | Equipa Técnica etlog!
Participacdo na Rede Social de A6 lohro do Representagdo da associacio em
Coimbra | Grupo de trabalho 8 Delegacdo da zona Centro | grupos de trabalho interinstitucionais a
” ; | ano 3
Educacdo para a Saude s nivel local -
Participagao na Comissdo Representagdo da associacio em
i _ Ao longo do . e S e T
Social de Freguesia de Nucleo da Figueira da Foz | grupos de trabalho interinstitucionais a
Tavarede | ARG nivel local
Participacao no Conselho R loniee dio Representa¢do da associacdo em
Local de Acdo Social da Nucleo da Figueira da Foz | grupos de trabalho interinstitucionais a
s o ano ivel local
Figueira da Foz b
v = a : . do d laca
Participacdao Conselho Local Ao longo do Delegacao do Ribatejo e REpresentagao ta L Eh e
2 ; i : grupos de trabalho interinstitucionais a
de Acao Social de Santarém ano Vale do Tejo

nivel local

Quadro 8 — Iniciativas e eventos durante o ano de 2020
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Capitulo 4 - Os utentes W

Ao longo do ano de 2020, a ASBIHP realizou 451 atendimentos e acompanhamento a cerca de 220 utentes (numa _
média de 2 atendimentos por utente), sendo a sua maioria a pessoas com Spina Bifida (45%), assim como familiares

ou cuidadores (30%) ou técnicos que acompanham as pessoas localmente (20%).

Grafico 1 - Caraterizacdo utentes

2%

2%

m Spina Bifida = Hidrocefalia = Familias

Outras Patologias = Outros Técnicos = Qutros

Relativamente ao tipo de atendimento efetuado, realga-se que o maior niimero foi o atendimento realizado por Pagina 17 de 23
contato telefonico (31%), seguido por atendimento presencial (9%). No presente ano iniciou-se um novo formato de

atendimento por videoconferéncia qué representou 6% dos atendimentos realizados, ndo sendo possivel o

acompanhamento a servicos da comunidade.

Grafico 2 - Tipo de atendimento

Videoconferéncia I 25
Reunido Externa | 8
Visita domicilidria B 27
Contato redes sociais Q

Contato correio eletrénico | 3?2

Contato telefénico MG 1/

Atendimento presencial B 39

Acompanhamento a servicos da comunidade @

C 20 40 60 80 100 120 140 160

No que concerne ao tipo de atendimento ou acompanhamento solicitado pelos utentes, a maior percentagem foi
realizada ao nivel de apoio nas dreas da psicologia (45%) e do servico social (42%), sendo também de realcar uma
procura pelo apoio na drea da saude (5%) no sentido de esclarecer dividas relativamente ao impacto da COVID-19
na condicdo assim como na procura de apoio para fazer face ao adiamento de cuidados continuos (consultas médicas,
tratamentos) devido a saturacdo dos servicos de satde. E também importante realgar o atendimento realizado pelos

Relatorio de Atividades e de Contas 2020



&2 ASBIHP

;Ef’
".
Aszociacsn Spina Bifbda g Hvoce!lalla de Porisgal J‘/A

servicos administrativos como atendimento de primeira linha de quem procura a Associacao que representaram 8%

dos atendimentos realizados. W
Grafico 3 - Atendimentos por servico @Ez

0%

45%
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Quanto a distribuicdo geografica destes atendimentos, a sua grande maioria foram realizadas a utentes dos distritos
de Lisboa (65%), seguido de Santarém (8%), Setibal (6%), e Coimbra (5%), realcando-se que se registaram

atendimentos em 14 dos 18 distritos de Portugal Continental, bem como nas Regides Auténomas dos Acores e da
Madeira, e a nivel internacional.

Pagina 18 de 23

Grafico 4 - Atendimentos por Distrito

Setibal HEEEE 29
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Capitulo 5 - Os colaboradores

Ao longo do ano de 2020 colaboraram com a ASBIHP cerca de 64 pessoas de uma forma continua, sobretudo ao nivel
dos seus Orgdos sociais e de representacgdo (67%), com um vinculo de voluntariado (88%), e na sua maioria pessoas

com Spina Bifida e/ou Hidrocefalia (39%) ou familiares diretos (31%). @/
Contrato de trabalho 5 Acores 2
g Prestacdo de servicos | 0 Nroien 2
u . * § [ S T e P TR = || T
e E‘St&llgl{] curricular §] Beja 1
= Estagio / CEl 3
e | Braga 2
Voluntariado 56 | 55
_‘ Administrativo 6 L‘lL'EtE_[E_"_,____ L
g g Dinamizador / Evora 1
(v o _ e
o) ﬁ monito! 10 E Faro 1
e Tecnico psicossocial S = G 1
3 E Techico de satde 0 = ]
a . = Leiria 2
Dirigentes | RR i 43 : i
< Pessoa com 5 Lisboa =
= O SBefouH | 25 | Madeira 1
o 'S I A SN e |
; = Familiar 20 : Porto 4
= : |
'S E EallCIR > Santarém 7
Iz Técnico | 12 =R
w - Setubal 1
e 2
Viseu 2

Quadro 9 — Caracterizagé@o de colaboradores da ASBIHP durante o ano de 2020

A ASBIHP contou ainda com um grande nimero de voluntirios em agoes pontuais, nomeadamente em acdes de
angariacao de fundos e bens para apoio direto aos associados com vulnerabilidade social, sobretudo no primeiro

Pagina 19 de 23
semestre do ano.
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Capitulo 6 — Consideracdes Finais

O ano de 2020 foi sem ddvida um ano desafiante a nivel Internacional, e com impacto a nivel nacional e no quotidiano
da ASBIHP, em que fomos todos obrigados a repensar o que fazemos, a adaptar o como fazemos e, sobretudo, a
inovar a forma como fazemos as atividades e as acoes. E isto encontra-se plasmado no presente documento de uma
forma clara, em que, das acOes planeadas para 2020 tendo em consideracdo o plano estratégico delineado pela

Direcao para o quadriénio 2019-2022, muitas n3o foram executadas, assim como a maioria das mesmas tiveram de
acontecer de uma forma diferente.

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

O desafio de responder as necessidades urgentes dos utentes e associados, que perante uma nova
realidade, partilharam com a associacio os obsticulos para uma cidadania plena, quer a nivel das
necessidades bdsicas (habitacdo ou alimentagdo, quer a nivel do acesso a cuidados de salde;

A divulgacdo da associacdo e da sua causa para o publico em geral, através de materiais ou do seu site, que
continua com espaco para melhoria:

A continuidade do modelo de gestdo financeira de projeto cofinanciado, que numa nova realidade, levou a
dificuldades financeiras na execucdo orcamental da instituicdo.

Todavia, ao longo do ano, foram identificadas oportunidades que garantiram a continuidade do cumprimento
da sua missdo, tais como:

O empenho na adaptagdo dos servigos para um formato remoto com vista a dar resposta uma resposta
eficaz as necessidades de utente e associados, levou a melhoria da comunicacdo interna na associacao,
sobretudo ao nivel dos elementos da equipa técnica e dos colaboradores que fazem o atendimento direto
na sede, delegacdes e nucleos;

Os dirigentes associativos que compdem as DelegacGes, Nicleos e representantes regionais da ASBIHP
que durante o ano de 2020 se empenharam de forma competente em inovar num atendimento de
proximidade junto aos associados;

O seu voluntariado empenhado que dinamiza acbes de angariacdes de fundos e bens, assim como as
€mpresas com quem tem parcerias, € que permitiram a ASBIHP continuar a fazer o seu tra balho;

Uma visdo partilhada de crescimento planeado e sustentavel, em que todos os intervenientes deram o seu
contributo para o crescimento e solidez da ASBIHP em todo o territdrio nacional.

Relatério de Atividades e de Contas 2020
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PARTE 11l — RELATORIO DE CONTAS @

Capitulo 1 — Demonstracdes Financeiras

Assoc. Spina Bifida e Hidrocefalia de Portugal
DEMONSTRACAO DOS RESULTADOS POR NATUREZAS

dezembro 2020
Montantes expressos em EURO
io
RUBRICAS NOTAS | FEmIOnes
2020 2019
RENDIMENTOS E GASTOS
VON0as @ SEIVICOB DEOBEAOE. ..uvinrs oo sttt te s emrrsss s e s st oot 10 553,50 517,00
Subsidios, doagdes e legados 3 EXPRGTAGAD s csossess S e R 12 125 887,43 125 852,29
ISS, IP - Centros Distritais 1 080,18 0,00
Qutras entidades publicas 8 159,68 0,00
Subsidios outras entidades 71 026,14 62 193,05
Doagées e herangas 45 621,43 63 659,24
Variag&o nos inventérios da produgao.........cooveeerreoooee :
Trabalhos para a prépria entidade...............c.coevvvevveooeoo
Custo das mercadorias vendidas e das matérias consumidas.................... 9 -2 932,66 -4 309,57
Fornecimentos e servigos externos. .........ooveeeeeoeee oo 1711 -16 351,72 -34 001,99
Gastoscomo pessoal..........oooiiiiiiee e e S L T -81 435,02 -63 543,00
Bt e L T e 17.12 4 078,19 1 759,80 )
Corregoes relativas a anos anteriores 4 078,19 1 553,70 Pagina 21 de 23
Correcdes positivas de comparticipacées do ISS. IP
Outras corregbes de anos anteriores 4 078,19 1 653,70
Imputagao de subsidios ao investimento | 0,00 0,00
Outros rendimentos 0,00 206,10
Ee s o 17.13 -11 644,51 -10 189,57
Corregdes relativas a anos anteriores -5 530,96 -6 166,05
Corre¢bes negativas de comparticipacoes do ISS, IP
Outras correcdes de anos anteriores { -5 530,96 -6 166,05
Outros gastos -6 113,55 -4 023,52
Resultados antes de depreciacoes, gastos de financiamento e impostos 18 155,21 16 084,96
Gastos/reversdes de depreciacio e de BINCHEZOORT e sosssh et i vsi 5 0,00 -2 889,90
Resultado operacional (antes de gastos de financiamento e impostos) i 18 155,21 13 195,06
Juros e rendimentos similares obtidos.............c....c...oo ] 0,00 0,00
Juros e gastos similares sUPOMAdOS.........vveeeeveeeereeeeoees o 17.14 0,00 0,00
Resultado antes de impostos 18 155,21 13 195,06
Imposto sobre o rendimento do periodo............ocooeviiivoi
Resultado liquido do periodo 18 155,21 13 195,06
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Capitulo 2 - Balanco

BALANCO
dezembro 2020
Montantes expressos em EURO
PERIODOS
RUBRICAS NOTAS 5020 2019
ACTIVO
Activo nao corrente:
ACHVOS fiX0S 1aNGIVEIS. .........ccesieeieriesesenm e s e seses s s e st s e s e 5.1.3+5.1.4 0,00 0,00
Investimentos fiNanCeiros. .........ooceiiriiee e ceeee e 17.1 1 250,94 817,60
Qutros credito e ativos ndo correntes. ..........ooeeeoeeoeieein,
1 250,94 817.60
Activo corrente:
Estada & outros entes puiblicos. .........c.cccooveiemieeee e oo 17.9 247 26 271,26
Outros activos R e - e e i it s 17.4 200,00 4 327 74
Caixa © depOsios DaNCANOS .. ..verieeseeereeeeenersemeressnnssommsese s sses e e eese ] 17.6 45 604,25 33 493,70
46 051,51 38 092,70
Total do activo = 4730245| _ 38910,30
FUNDOS PATRIMONIAIS E PASSIVO
Fundos patrimoniais:
PURGGE, ... ... coime savinsvmiassssssim SRR T i b s an e s e p s e m e n b e s e
B EMACOE BRI HETI0E . oo i s s vises s vl me ot o e en s oo e 23 070,14 9 875,08
Ajustamentos/outras variagdes nos fundos patrimoniais........................__ 0,00 0,00
Outras variacoes Pagina 22 de 23
23 070,14 9 875,08
Resultado liquido do perioto.............ooceueeeeeeeeeeeeeeeeeeoeeoeee 18 155,21 13 195,06
Total dos fundos patrimoniais 77 41 225,35 23 070,14
PASSIVO
Passivo néo corrente:
0,00 0,00
Passivo corrente
I s e e s b e R o S kst e 17.8 0,00 300,00
Estado e outros entes publicos........... R R S R S e 17.9 1 835,20 1 363,93
Fundadores/beneméritos/patrocinadores/doadores/associados/membros. .. 172 3 429,50 0,00
Financiamentos obtidos. .......ccc..eiiiiriiviiieeeecieseeeee oo 7 0,00 0,00
leenmentns 17.5 118,50 86,00
c:-utrr.:spassi\.rnscmrantes“....,.,.................,..........,,,......‘...,,..,..............L.”. 17.10 693,90 14 080,23
6 077,10 15 840,16
Total do passivo 6 077,10 13 840,16
Total dos fundos patrimoniais e do passivo 47 302,45 38 910,30
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PARTE IV — PARECER DO CONSELHO FISCAL @

ASBIHP

Associagao Spina Bifida e Hidrocefalia de Portugal

Parecer do Conselho Fiscal

Analisados os documentos, Relatorio de Atividades e Demonstracdes Financeiras do ano de
2020, que nos foram apresentados pela Direcdo, verificou este Conselho Fiscal que os
mesmos se encontram organizados sob a melhor técnica de execugdo, quer a nivel
descritivo quer a nivel contabilistico.

Tendo sido efetuada uma analise atenta e uma visualizagio minuciosa dos documentos
apresentados, conclui este Conselho Fiscal tratarem-se de documentos elaborados de
acordo com os preceitos legais e refletem a situacdo financeira e patrimonial da Associaciio
Spina Bifida e Hidrocefalia de Portugal em 31 de Dezembro de 2020, pelo que merecem a
nossa total concordancia.
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Da analise acima referida, o Conselho Fiscal salienta, e congratula, o resultado positivo
obtido no exercicio de 2020, apesar das circunstancias em que todos nés vivemos pelo surto
do COVID-19, classificado como Pandemia pela Organizacdo Mundial de Saude.

Em conclusdo, decide este Conselho Fiscal dar o seu parecer favoravel ao Relatério de
Atividades e Demonstragdes Financeiras do ano de 2020, propondo a sua aprovagiao em
Assembleia Geral.

Lisboa, 27 de Maco de 2021.
O Presidente do Conselho Fiscal
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(Vitor Manuel de Frias Sebastido)

Relatorio de Atividades e de Contas 2020



