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INTRODUGAO

O presente Relatério de Atividades e de Contas descreve e analisa os principais resultados de execugdo
fisica e financeira alcancados pela Associacdo Spina Bifida e Hidrocefalia de Portugal (ASBIHP) durante o
ano de 2021.

O contexto do ano em analise foi condicionante dos resultados alcangados e descritos neste documento,
pois se por um lado houve um retomar de algumas atividades e ac8es estruturantes para a associagdo,
por outro continuou a existir uma situagdo pandémica e consequentes restrigdes, e que tiveram impacto
no modo de vida dos associados e utentes, do trabalho realizado e da prépria atividade e participacdo
associativa. E este impacto ndo teve apenas contornos negativos pois de uma forma geral permitiu &
associacdo a sua adaptacdo e inovacio a uma nova realidade, e a melhoria da sua forma de atuacdo e de
relacdo com os seus associados.

E é este o balanco que fazemos de 2021: dos desafios e obstdculos cridamos ganhos e mais-valias para
todos os que nos acompanharam.

Porque a ASBIHP continua a ser uma ca(u)sa de todos.

A Direcdo,

R WY - Y . AR WO S O

Rui Brasil Maria |sabel Paraira

Maria Esteves Pereira

Cliudia Fernandes

MMmm (L‘CLU'CI ¢ slenes Town,

~ Luisa Monteiro
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Capitulo 1 — Enquadramento

A ASBIHP | Associacdo Spina Bifida e Hidrocefalia de Portugal € uma instituigdo particular de solidariedade social
(IPSS) sem fins lucrativos e Organizaciio N3o Governamental de Pessoas com Deficiéncia (ONGPD), 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) efou Hidrocefalia, berm como as suas familias.

Principios Orientadores Definigao

Missdo

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

Visdo

A vis3o da ASBIHP assenta na sensibilizacio da comunidade para com a diferenga, no
alicercar dos valores sociais e humanos com o imperativo do cumprimento integral
da sua missdo.

Valores

RESPEITO — reconhecimento e valorizagdo das necessidades, potencialidades e
satisfagdo das pessoas com Spina Bifida efou Hidrocefalia, suas familias e
comunidades;

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

A ASBIHP tem a sua sede em Lisboa, encontra-se representada em todo o pais por trés Delegagdes estabelecidas na
zona Norte (Porto), zona Centro (Coimbra) e Ribatejo e Vale do Tejo (Almeirim), nlicleos em Aveiro, Amadora, Faro e
Figueira da Foz e representantes regionais em guase todos os distritos de Portugal Continental bem como nos Agores

e na Madeira, contando com 1875 associados em dezembro de 2021.

—{  Aveiro
Il

1 e |
Beja

'_t vora I

Setdbal

g

Imagem 1 — Estrutura orgdnica da ASBIHP
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Capitulo 2 — Servigos e Projetos no ano de 2021

A intervencio da ASBIHP, durante o ano de 2021, centrou-se na dinamizacdo de agbes dirigidas a trés publicos-alvo:
a) pessoas com Spina Bifida e/ou Hidrocefalia desde a infincia até 2 idade adulta (inclusdo escolar e profissional,
apoio e acompanhamento técnico nas dreas da saide, psicol6gico e apoios socials, campos de treino para a
autonomia); b) familias (acompanhamento técnico das familias, encontro entre pais e cuidadores por regido do pais);
c) comunidades (apoio a escolas e instituicdes para a inclusdo de alunos com SBH, projetos de empregabilidade, ages
de sensibilizagdo e de informagdo nas comunidades de pertenca das pessoas numa perspetiva de inclusdo plena).

Servigos | Projetos

Atendimento e
acompanhamento casos

INFormar

SVI—Spina e Vida
Independente

Descricao

Atividade continua da instituicdo de 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 Delegagbes no Porto, Coimbra e Almeirim, as sedes dos nicleos da
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).

X

QB.

Projeto cofinanciado pelo Programa de Financiamento a Projetos do INR, I.P. com o
objetivo de informar, sensibilizar e formar transversalmente pessoas com Spina Bifida
e/ou Hidrocefalia, cuidadores e agentes das comunidades para a inclusdo social plena
desta populacdo. O projeto foi implementado através da dinamizagdo das seguintes
acoes: acies de formacdo dirigida a pessoal voluntério que dinamiza atividades nas varias
regides do pals; campo de treino para a autonomia dirigido a criangas e jovens com SB
e/ou H; encontro entre pais e cuidadores; agBes para 0s técnicos em 6 distritos do pafs;
criacdo de uma APP de apoio a gestdo da condicdo.

Pdgina 5 de 28

Projeto cofinanciado pelo Programa de Financiamento a Projetos do INR, L.P. com o

| objetivo de empoderar adolescentes e jovens com SB efo H para os pressupostos da

Vida Independente através de um programa de autoconhecimento e identificacdo de
necessidades e atividades de apoio, de projecdo no futuro e desenho de projetos de vida
ativa, bem como preparar as familias para a transicdo para projetos de VI dos seus
familiares com SB e/ou H através de um programa de formagdo com especial enfoque na
assisténcia pessoal, estratégias de apoio aos seus familiares e gestdo emocional nas
dindmicas familiares.

LinkedOUT 1.0

Projeto cofinanciado pelo Programa de Financiamento a Projetos do INR, L.P. com o
objetivo de capacitar jovens adultos com SB/H na projecio, planeamento e
operacionalizagéio de projetos de vida ativa na vertente emprego, e sensibilizar o tecido
empresarial para aimportancia da inclusdo socioprofissional das pessoas com deficiéncia.
O projeto foi executado através de agdes como: encontros de mentoring entre adultos

| integrados em mercado de trabalho e os que se encontram em processo; campo de treino
| para a empregabilidade; acbes de informacdo e sensibilizacdo para entidades

empregadoras; atualizacdo da plataforma LinkedOUT.

Relatério de Atividades e de Contas 2021
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Servigos | Projetos
Participacdo ativa em grupo de trabalho internacional, composto por elementos de

Working group on Ageing | associacBes nacionais de diferentes paises, promovido pela IFSBH (international
with SBH Federation Spina Bifida and Hydrocephalus), através de um associado em representacdo
da ASBIHP e dos adultos com SBH portugueses.

Atividade desenvolvida ao longo do ano com os objetivos de divulgar, informar e partilhar
RADIO SPINA — 0 podcast contelidos de relevincia para a comunidade das pessoas com deficiéncia, sobretudo
pessoas com Spina Bifida e / ou Hidrocefalia, em formato de podcast através de
plataforma online (SoundCloud).

l 1 5 k3 ..
| Atividade desenvolvida ao longo do ano com os objetivos de divulgar atividades da

Newsletter ASBIHP ! associacdio, bem como informar e partilhar contetidos de relevéancia para pessoas com
| Spina Bifida e / ou Hidrocefalia, em formato de newsletter bimestral (de dois em dois
meses) enviada por correio eletrénico.

duéﬂrc 2 - Descri¢do de servigos e projetos da ASBIHP durante o ano de 2021
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Capitulo 1 — Resultados ao nivel do Plano de Atividades para 2021

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

EIXO 1 | SENSIBILIZACAO E INCLUSAO
EIXO 2 | ASSOCIADOS E UTENTES

EIXO 3 | COMUNICACAQ E IMAGEM

EIXO 4 | DESENVOLVIMENTO E INOVACAO

EIXO 5 | SUSTENTABILIDADE

Para o ano de 2021, foram definidos objetivos operacionais em plano de atividades, tendo sido alcancados os
resultados abaixo descritos:

1.

EIXO 1 | SENSIBILIZACAO E INCLUSAQ

- OBIETIVO META

| Executado através da criagdo e divulgagdo de

RESULTADOS ALCANCADOS

contetidos sobre o impacto da COVID-19 na
populagdo com SBH, nomeadamente:

1) Campanha nas redes sociais sobre a Saude
Mental e o Confinamento (em articulacio com

| Desenvolver acdes de . o
B . os contetdos divulgados pela Ordem dos
sensibilizagio e informacdo sobreo | Realizagdo de 4 agBes de A
01 | : . Psicologos Portugueses); 2) Entrevista com
| impacto da COVID-19 na populacio | sensibilizagdo e informagdo :
| com Soina Bifida e / ou Hidrocefalia | profissional de satde sobre o tema no podcast
® { RADIO SPINA; 3) Campanha nas redes sociais
| sobre o Regresso as aulas; 4) Participagio e
. | divulgagdo de estudo da EUROIinkCAT e da
| IFSBH (Federaco Internacional de Spina Bifida e
: | Hidrocefalia).
; Taxa de empregabilidade igual | Executado através do projeto LinkedOUT 1.0
Garantir a integracio profissional ou superior a 70% entre os (cofinanciado pelo Programa de Financiamento a
02 | dejovenseadultos com deficiéncia | jovens e adultos com Projetos do INR, 1.P.) em gue se atingiu uma taxa
através do projeto LINKEDOUT deficiéncia que integram o de empregabilidade de 72% entre os jovens e
| projeto em 2021 adultos que integram o projeto em 2021.
- . . | e z
| Realizagdo de 6 agbes de Ndo executado.
| Promover actes de sensibilizacdo '; Gl ; %o .
| . : sensibilizagdo envolvendo Devido as restri¢es impostas pela pandemia de
03 | paraa prdtica desportiva e estilos ! 3 , R i :
| : peritos e desportistas com COVID-19 na drea desportiva, ndo foi possivel a
| de vida saudavel >
| | SB/H sua realizacdo.
| —— Executado com a dinamizacio do Campo de
aalizagao de
) g _pn_ Treino #INSTAUTONOMY (acdo do projeto
treino de competéncias { i
" . INFormar cofinanciado pelo Programa de
facilitadoras de inclusdo para | i ..
: Financiamento a Projetos do INR, 1.P.) dirigido a
criangas com SB e/ ou )
_ - criangas e adolescentes entre os 10 e os 14 anos
Hidrocefalia v
eque englobou 10 participantes.
Executado com a dinamizacio do Campo de
Promover agdes de treino de Treino #SP'INDEPENDENTE (a¢3o do projeto SVI
04 competéncias facilitadoras da cofinanciado pelo Programa de Financiamento a

| inclusdo

'l_ Realizacdo de campos de

| treino de competéncias

| facilitadoras de inclusdo para

| jovens e adultos com SB e/ ou
Hidrocefalia

_ participantes.

Projetos do INR, 1.P.) dirigido a jovens entre os
15 e os 20 anos e que englobou 15
participantes, bem como o JOBLabWeek (acdo
do projeto LinkedOUT 1.0 cofinanciado pelo
Programa de Financiamento a Projetos do INR,
1.P), realizado em formato remoto através da
plataforma MICROSOFT TEAMS, que envolveu 10

Quadro 3 - Eixo 1 | Sensibilizacao e inclusda - resultados ‘alcan(;adns em 2021

Relatdrio de Atividades e de Contas 2021
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EIXO 2 | ASSCCIADOS E UTENTES

OBIETIVO

Garantir a todos os associados

META

Manter servigos nas dreas do

RESULTADOS ALCANCADOS

Executado com 2 manuteng¢do de servigos de

apoio nas areas da psicologia, servigo social e

0 i i io psi ial i}
2 ]| serv i n.a:‘, é;eas df}dapOID e dpn;o:isocm_ s s,al'; " satde, sobretudo em formato remoto, tendo sido
sicossocial e da sa n
! e EhE e BRenn e SrRsces e nucee realizados 720 atendimentos em 2021.
: Concretizacdo de trés
| encontros regionais entre N ot
: iad rei i | Devido as restrices impostas pela pandemia de
{ RS COVID-19, néio foi possivel a sua realizagio
diferentes regibes do pais
. | NSo executado.
Promaover o encontro entre | Realizacdo de 6 encontros |
S Devido as restrigdes impostas pela pandemia de
06 assachdbs tom S8 3/oy | Kl meneys COViD-19, ndo foi possivel a sua realizagdo
Hidrocefalia e familias em todo o : — e — -
pais Executado com a realizagdo do XXIV Encontro
l . Nacional da ASBIHP, que teve lugar em Almeirim
Realiza¢do de um encontro e 2 : ik
. com a organizagdo da Delegacdo do Ribatejo e
nacional para associados com i
i ] o Vale do Tejo, para assinalar o Dia Nacional da
SB e/ou Hidrocefalia e familias . . N
Spina Bifida e Hidrocefalia que se comemora a
21 de novembro.
- Executado.
| A ASBIHP esteve envolvida em momentos de
Participagdo em grupos de auscultagdo publica acerca de politicas paraa
Garantira representatividade dos | |, Iho interinstitucionals e | deficiéncia junto do Estado e do INR, L.P. A nivel
07 associados junto do estado e ot .
sk Bes nacioiiads federagbes de associacdes de nacional, também esteve representada no grupo
s ONGPDs de associagBes de Doentes da Comissdo Macional
| de Saiide (CNS), FEDRA e em reunies da RD-
Portugal.
i Executado.
Garantir a representatividade dos Participagdo em realizagBes da | A ASBIHP encontrou-se representada nas
08 associados junto instituicBes IFSBH e EURORDIS | diversas atividades da IFSBH bem como em
internacionais EUROIInkCAT reunides do EUROIlinkCAT promovidas pelo INSA

e pela IFSBH.

Quadro -Eh!-—_ Eixo 2 |- Associados e utentes — resultados alcancados em 2021

3,

EIXO 3 | COMUNICACAO E IMAGEM

OBIETIVO

Assegurar a comunicacao entre a
instituicdo e os seus associados,

META

Divulgacéo Plano de
Comunicagdo e Marketing

RESULTADOS ALCANCADOS

Superado.
A ASBIHP fez a divulgacdo e implementacéo do
Plano de Comunicac8o e Marketing, com a

09 . S B melhoria da sua presenga nas redes sociais
financiadores, mecenas e publico institucional a todos as :
| PN - Facebook e Instagram, bem como criou duas
LB ferramentas de comunicagdo institucional: uma
newsletter e um podcast.
Desenvolvimento de uma
campanha de divulgacio da
; pa i 3 e Néo executado.
instituicdo a nivel local em
formato video
Executado parcialmente.
A nivel regional, foi executada um projeto de
ocupacgio de tempos livres par adolescentes e
Investir na comunicagdo 5 : :
10 jovens, dinamizado pela Delegagdo do Ribatejo e

institucional externa

Realizacdo de 3 agdes
regionais de animacdo para
sensibilizagdo e divulgacdo da
causa

Vale do Tejo.

A nivel nacional, a ASBIHP esteve presente no
suplemento Pais Positivo do Semindrio SOL, no
4mbito do Dia das Doengas Raras, bem como foi
uma das entidades vencedores de uma mengio
honrosa do Prémio Maria José Nogueira Pinto
2021,

Relatdrio de Atividades e de Contas 2021
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EIXO 4 | DESENVOLVIMENTO E INOVACAO

META

i Estabelecimento de parceria
| com uma entidade académica

¥

RESULTADOS ALCANGCADOS
Executado com a parceria estabelecida com a
Faculdade de Psicologia e Ciéncias da Educacdo
da Universidade de Lishoa e a Ordem dos
Psicdlogos Portugueses para desenvolvimento
de um estudo na drea da autonomia dos jovens
com deficiéncia, iniciado em 2020.

Executado através do estudo denominado

= | conhecimento sobre a patologia | “Partilhar responsabilidades na Spina Bifida:
I | associagbes com os conflitos familiares, a
| Desenvolver um estudo sobre superprotegfio parental e a qualidade de vida do -
| a Spina Bifida e/ou Hidrocefalia | adolescente” desenvolvido pela psicologa Dra.
. | Cdtia Alves no dmbito do seu estagio a Ordem
| dos Psicélogos Portugueses (OPP), iniciado em
! 2020.
| T Executadomﬁarcialnrente.
i Reforgar a cooperacdo, o | Criagio de uma plataformade | N3o foicriada nenhuma plataforma especifica
12 f intercdmbio e o conhecimento | troca de bens, servicos e para a troca de bens, servicos e ajudas técnicas
reciproco entre 0s associados de | ajudas técnicas entre entre associados, mas utilizadas as novas
todo o pais | associados ferramentas de comunicagao implementadas no
| | ano de 2021,
I | Realizacdo de obras de Eassitado parcialr.nentf. 5
13 Inve?tir‘ em respostas de ) | cosilitiaacs o aspasa e As o‘bras.de requalificagdo do espago do Niicleo
; proximidade para os associados Kt 0 P G da Figueira da Foz foram projetadas e
| | candidatadas ao Programa PARES 3.0.
" Criar um projeto de
5 aparlzt'ment_o de transigdo i etk
| para vida ativa dirigido a jovens
| adultos -
: [ | Executado através das acbes desenvolvidas no
Disseminar o modelo social da | ambito do projeto SVI cofinanciado pelo
14 | deficiéncia e 0 Modelode Apoioa | Desenvolver 3 agBes Programa de Financiamento a Projetos do INR,
| Vida Independente | informag3o e sensibilizacdo | I.P, nomeadamente: 1) Encontros Vida

sobre a Vida Independente
| para pessoas com SB/H e
familias

Independente; 2) Campo de Treino

#SP' INDEPENDENTE; 3) Fim de semana Vida
Independente, e que abrangeram 29
participantes de uma forma direta e 80 de uma
forma indireta.

&I:Ea?o 5=Eixo 4 | Desenvolvimento e inovagao — resultados alcan :;adas em 2021

5.

EIXO 5 | SUSTENTABILIDADE

B OBJETIVO META RESULTADOS ALCANCADOS

Realiza¢do de trés eventos de

Executado parcialmente.
Devido as restrigdes impostas pela pandemia de

Garantir a sustentabilidade divulgacdo da instituicdo e de COVID-19, ndo foi possivel a realizagio de
+ institucional angariagio de fundos em todo | eventos presenciais. No entanto, foi possivel
o territorio nacional participar na Feira Inclusiva do ISCTE e
dinamizar a campanha Saco Solidario 2021.
o B Diversificacdo de fontes de Executado parcia Iménte, de acordo com os
financiamento dados apresentados no relatério de contas.
14 Garantir a sustentabilidade Elaboracdo e submissdo de " | Executado com a submissio de 5 candidaturasa
financeira candidaturas regionais, financiamentos para a instituicdo, dos quaisa
nacionais e internacionais a ASBIHP conseguiu 2 financiamentos (RMAI e
financiamento de projetos Prémio Maria José Nogueira Pinto 2021).

Quadro 6~ Eixo 5 | Sustentabilidade —resultados alcangados em 2021

Relatdrio de Atividades e de Contas 2021
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Capitulo 2 — Resultados ao nivel dos Projetos

INFormar

Resultados alcangados

Projeto cofinanciado pelo Programa de Financiamento a Projetos do INR, I.P. com o objetivo
de informar, sensibilizar e formar transversalmente pessoas com Spina Bifida e/ou

| Hidrocefalia, cuidadores e agentes das comunidades para a inclusdo social plena desta
| populacio, com as seguintes a¢Bes e resultados:

| 1) AgBes de formagio para os voluntdrios que localmente dinamizam atividades da ASBIHP,
| desenvolvidas durante todo o periodo da execucdo do projeto (de junho a dezembro de
| 2021) em formato on-line e presencial, e que englobaram 32 pessoas (com e sem

deficiéncia);

2) Semana de capacitagio para criangas e jovens em formato de campo de treino
residencial (Campo de Treino #INSTAUTONOMY) que teve lugar entre 28 de agosto a 03 de
setembro de 2021 na Pousada da Juventude de Santa Cruz e na qual participaram 10
criangas e adolescentes com Spina Bifida e Hidrocefalia;

3) Um Encontro de Pais realizado em Almeirim (distrito de Santarém) no dia 20 de
novembro de 2021 que contou com a participagdo de 22 pais e cuidadores de criancas e
jovens com Spina Bifida e/ou Hidrocefalia;

4) AgBes de informagdo e sensibilizagdo nas comunidades de pertenca das pessoas com
Spina Bifida e/ou Hidrocefalia, junto de entidades das dreas da satde, educacdo e apoio
social, implementadas durante o periodo da execug3o do projeto (de junho a dezembro de
2021) em formato on-line e presencial, e que englobaram 43 pessoas (com e sem
deficiéncia);

5) Criacdo de uma aplicagBo informdtica de apoio  gestdio das condicdes de Spina Bifida
e/ou Hidrocefalia.

SVl —Spina e Vida
Independente

| Projeto cofinanciado pelo Programa de Financiamento a Projetos do INR, 1.P. com o objetivo

de empoderar adolescentes e jovens com SB efo H para os pressupostos da Vida
Iindependente, com as seguintes agées e resultados:

| 1) Realizagio dois Encontros sobre a VIDA INDEPENDENTE, em formato online, para jovens

com SB/H e as suas familias, no &mbito da Vida Independente e Assisténcia Pessoal —coma

| futuros destinatérios com a participagdo de convidados, com a participagdo de 24 jovens e

familias;

2) Campo de Treino para a VIDAINDEPENDENTE, denominado de HSP'INDEPENDENTE,
dirigido a adolescentes e jovens com Spina Bifida e/ou Hidrocefalia entre 0s 15 e 0s 20 anos,
que teve lugar na Pousada de Juventude de Santa Cruz (Torres Vedras) de 28 de agosto a
03 de setembro de 2021 e que englobou 15 jovens:

3) Fim-de-semana VIDA INDEPENDENTE, que decorreu em Fazendas de Almeirim, no dia
20 de novembro de 2021, no qual participaram 17 adolescentes e jovens. Para esta agdo,
foi desenvolvido um plano de atividades que visasse, essencialmente: o conceito de
independéncia; a filosofia da Vida Independente; e a autonomia dos adolescentes e jovens
com SB/H na satde, quer em termos de autocuidado, da transi¢do para os cuidados de
satde multidisciplinares na idade adulta e do acesso gratuito a materiais de apoio a gestdo
da condicdo.

4) Ao longo do projeto, foi desenvolvido o Tool-kit para a Vida Independente, consoante
os assuntos abordados nas vérias agOes e sessdes do projeto, com o objetivo de agrupar

| vérias ferramentas e estratégias para a assuncdo de projetos de vida independente que

contemplem a assisténcia pessoal.

Relatorio de Atividades e de Contas 2021
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Projeto

LinkedOUT 1.0

2 ASBIHP &Q@W

Resultados alcancados

Projeto cofinanciado pelo Programa de Financiamento a Projetos do INR, I.P. com o objetivo
de capacitar jovens adultos com SB/H na proje¢3o, 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, com as seguintes
acOes e resultados:

1) Encontros PEER2PEER realizados durante todo o periodo da execucdo do projeto (de

| junho a dezembro de 2021) em formato on-line, e que englobaram 20 jovens e adultos com

Spina Bifida e/ou Hidrocefalia, e que consistiram em encontros entre jovens e adultos
inseridos no mundo profissional com os que se encontravam em processo de integragdo no
mercado de trabalho desenvolvendo a estratégia peer-to-peer e promover o coaching entre

| participantes;

2) um campo de treino designado JOBLabWeek, realizado em formato remoto (online)
durante cinco dias, no qual 17 jovens e adultos em integracdo no mercado de trabalho
desenvolveram competéncias (soft-skills) facilitadoras de inclusdo sécio profissional,
nomeadamente ao nivel da gestdo da vida ativa e profissional, com recurso a estratégias de
peer-to-peer e de mentoring;

3) um encontro presencial denominado PEER2PEER WeekEnd que decorreu em Fazendas
de Almeirim, no dia 20 de novembro de 2021, e que contou com a participacao de 13 jovens
e adultos, e que permitiu a consolidaciio e a avaliagdo das estratégias utilizadas nos
encontros em formato remoto;

4) acdes de informagdio e sensibilizagdo para entidades empregadoras, denominadas
JOB4SPINA, nas quais foi realizada uma apresentagdo do projeto LinkedOUT,
nomeadamente ao nivel da empregabilidade de pessoas com deficiéncia e beneficios para
as empresas, assim como acerca da Spina Bifida e/ou Hidrocefalia e estratégias de inclusdo.
Estas sessbes foram realizadas em formato on-line a vérios responsdveis de empresas, de
departamentos de recursos humanos, chefias diretas de empresas presentes em seis
distritos do pais, envolvendo diretamente 29 pessoas.

Working group on

Ageing with SBH

Participacdo ativa de um associado, em representacdo da ASBIHP e dos adultos com SBH
portugueses, em grupo de trabalho internacional composto por 9 representantes de
associa¢Bes nacionais de SBH, promovido pela IFSBH (International Federation Spina Bifida
and Hydrocephalus).

Durante o ano de 2021, este grupo realizou:

- Seis reunites de grupo alargado com todos os seus elementos em formato remoto;

- Sete sessdes de trabalho / temdticas online;

| - Elaboragdo de um relatdrio anual “Ageing with Spina Bifida and Hydrocephalus — Finding
| from Online Focus Group Discussions”

- Participacdo na elabora¢do de um memorando de recomendacdes a ser implementado
em todos os paises membros;
- Participacdo no webinar e focus group discussions “Ageing with SBH",

RADIO SPINA—o
podcast

Com os objetivos de divulgar, informar e partilhar conteddos de relevancia para a
comunidade das pessoas com deficiéncia, sobretudo pessoas com Spina Bifida e / ou
Hidrocefalia, o podcast presente na plataforma enline {SoundCloud) teve 6 episédios e
contou com 5 convidados:

- O Ativismo na Deficiéncia: Vida Independente e outras histdrias — Arq. Jorge Falcato
(ativista e Presidente da Associagcdo CVI);

- ASBIHP e o Nicleo SB da D. Estefania: os primeiros tempos e a relagdo / O impacto da
COVID-18 na populaciio com SBH — Enf.2 Luisa Monteiro (enfermeira especialista do Nucleo
de Spina Bifida do Hospital D. Estefania = CHLC);

Relatdrio de Atividades e de Contas 2021
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Resultados alcangados

! - A intervengdo do enfermeiro na populagdo com SBH: a Lapdnia e outras historias — Enf.2

| Luisa Monteiro (enfermeira especialista do Nticleo de Spina Bifida do Hospital D. Estefania

—CHLC);

- A responsabilidade parental, conflitos familiares, superprotecio parental e qualidade de

vida dos adolescentes com SBH — perspetivas da dicotomia — apresentacdo do estudo da

Dra. Catia Alves (psicologa da ASBIHP);

| - Parentalidades na deficiéncia: a visio de uma m3e - Angela Martins (m3e de uma
adolescente com SBH):

| - Parentalidades na deficiéncia: a visdo de um filho — Rui Pedro Gaspar (adulto com SBH).

RADIO SPINA - o
podcast (cont.)

Newsletter bimestral (de dois em dois meses) enviada por correio eletrénico teve durante
o ano de 2021 as seguintes rubricas:

- Noticias ASBIHP — com noticias sobre eventos e informagtes para os associados
relativamente a associacdo, associagdes congéneres e entidades nacionais;

- Aconteceu na ASBIHP — com informagdio sobre as atividades que aconteceram na
Newsletter ASBIHP associacdo, associagBes congéneres e entidades nacionais;

- Internacional — divulgaco de informacdo e eventos internacionais, sobretudo da IFSBH;
- Vamos falar de...- espaco para partilha de um tema relevante no més, com o apoio de um
especialista na drea;

| - Os Rostos da ASBIHP — apresentagiio dos voluntdrios que localmente dinamizam
atividades da ASBIHP ou de dirigentes associativos;

I - Ser associado da ASBIHP — divulgacdio de beneficios do associado da ASBIHP e parcerias. Poelpagess

Quadro 7 — Resultados alcancados ao nivel dos prc_-j.s_:tu;durante oanode2021
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Capitulo 3 — Eventos realizados e participacdo em iniciativas

Descricao

Semana Mundial de Consciencializacdo para
a Importancia do Acido Félico

9ai15de
janeiro

ASBIHP

Aepacienia Spien Eifida e Marncefata de Fortagal

Responsavel |
Participantes

Equipa técnica e de

comunicacdo
AssociacOes

todo o mundo

nacionais de SB de

Resultados alcangados

Dinamizagdo nas redes sociais
de campanha de
consciencializacdo para a
importdncia do dcido fdlico na
prevengdo de anomalias
congénitas dotubo neural

Webinar “Vacinacdo contra a covid-19: onde

estamos e para onde vamos?" | Plataforma
_Satde em Didlogo

Webinar “ Gestdo Emocional no

19 de janeiro

Equipa técnica

Participagdo de elementos da
equipa técnica no webinar

P . _ 10 de : Participagdo de elementos da
Volu .nta riado” | Projeto VOAHR — Pista ool Equipa técnica equipa técnica no webinar
Magica o ——
Webinar “A Conversa sobre... o Regime do 10 de Equipa técnica Participagdo de elementos da
Maior Acompanhado” | INR, I.P. fevereiro equipa técnica no webinar
= B W . = o icipacd |
Sessdo “Iniciativa 60 MINUTOS - Apoiosdo | 11de Equipa Técnica Partcipogac fEcmpntosta
IEFP para jovens com deficiéncia” | EPIS | fevereiro Associados soGhci N frsite an)
p___l__ e | T | formato remoto )
| . Dinamizagdo de campanha
; Equipa de
Dia dos Namorados | 14 de | czmﬂnica %o sobre a diversidade nas relagBes
#swiperightparaadiversidade | fevereiro ¢ amorosas na rede social
S i ] | Associados ~ |instogram
inar 3 Voluntariad |
ZV;TW e df obildade nas | 179 Equipa técnica Vel paglaciomamieniot
o el Al | fevereiro o equipa técnica no webinar
ONG” | Projeto VOAHR — Pista Magica |
Encontro “Meeting with the presidents from | 22 de Presidente da Participaghio de Presidente da
o . . o= i . Direcdo em reunido promovida
associations in Europeon countries” | IFSBH | fevereiro Dire¢do pela IFSBH
Formacdo “Gesta uranca e Satide no R | participaca
I tdo de.l Seguranca e ; 22 de Elementos da Equipa Participacio de todos os
Trabalho — Estabelecimentos Comerciais, de feversion | FenloeSandcos colaboradores remunerados da
Escritdrio, Comércio e Servigos” | d Attt ASBIHP em aciio de formacdo
CentralMED g margg inistradves em SHST (formagéo obrigatéria)
Webinar “Pandemia 2.0 — Como enfrentar o | 26 de . - Participagio de elementos da
i : Equipa técnica % .
segundo ano” | Grupo LIDEL | fe\_therelro equ:pq_t_écmca no webinar
Entrevista no Pais Positivo do Semandrio | 28 de Presidente da Hresso. 0 Prfes' deme. -
. e Diregiio no dmbito do Dia das
SoL - | fevereiro Diregdo DloBAgas B
! Participacio de Presidente da
i Direcdo em evento que assinala
Encontro “Somos muitos, Somos Raro,; 28 de | Presidente da o Dia Internacional das Doengas
Somos Fortes e estamos Orgulhosos” | INSA | fevereiro | Diregdo Raras, promovido pelo Instituto
Nacional de Sadde Dr. Ricardo
- - e | Jorge em formato remoto
| Participagdo de elementos da
Delegacio do Ribatejo e Vale do
Delegacdo do Tejo e equipa técnica nos 6
Workshops “CAFE IN Digital Social” | [01a3lde Ribatejo e Vale do workshops promovidos pela
NERSANT | marco Tejo NERSANT - Associacdo
Equipa técnica Empresarial da Regido de
Santarém no ambito da 12 FEIRA
_________ - SOCIAL DIGITAL
Webinar “Apresentacdo do Estudo Final j b e cbimaniosda
Oper.acao Luz Verde' | Plataforma Saude ; 05 de marco | Equipa técnica equipa técnica no webinar
em Didlogo i
| Dinamizac3o de homenagem as
Equipa de mulheres com SBH que fazem
Dia Internacional da Mulher 08 de margo | comunicagdo parte dos Grgdos sociais /
| Associados dirigentes associativas nas redes
o o | sociais N
Webinar “Voluntariado: Uma ajuda ou um 19 dis e | Equia técnica Participacdo de elementos da
problema?” | Fidelidade Comunidade e ey QP equipa técnica no webinar
Webinar “Financiamentes Internacionais” | 5 dmmares | Eriiia tEenie Participagio de elementos da
GEOfundos ¢ AR equipa técnica no webinar

Relatorio de Atividades e de Contas 2021

Pégina 13 de 28




Aseociusfic Spity Dida v Hidroortaia se Forugal

_ b
Descricao Data RQSp,oE‘save I Resultados alcancados i
Participantes

&2 ASBIHP Q@W

5 P & o o x i | - -
Webinar “Violéncias na Deficiéncia: Mitos e | 20 de marco | Equipa técnica l Participacio de elementos da

Esteredtipos” | APN | | equipa técnica no webinar
| Mesa da Assembleia | Apreciagio e votacio de
Assembleia Geral Ordinaria da ASBIHP 30demargo | Geral relatério de atividades e de
Associados contas do ano de 2020

Webinar “A Conversa sobre... boas praticas | ;
do Programa “Praia Acessivel - Praia para | 31 de margo ] Equipa técnica

Participacdo de elementos da

| equipa técnica no webinar

Todos!” | INR, I.P. |

I Dinamizacdo nas redes sociais
| de atividades de satde fisica e
COVID-19 e confinamento obrigatdrio { Abril a junho | Equipa Técnica E:f&i;?gi;?:‘?;ﬁt i
durante os periodos de
| confinamento
Participagdo de elementos da
eguipa técnica no evento

Conferéncia Digital “Inovagdo em Salde:
N&o Deixar Ninguém para Trds” | APIFARMA
Webinar “Eu Consigo! Pandemia: Como [
ajudar a crianca a gerir as suas emogdes” | | 07 de abril Equipa técnica
_Grupo LIDEL t'
Formacdo “Literacia em Satide — O papel do |

07 de abril Equipa técnica

Participagdo de elementos da
equipa técnica no webinar

i) 2 14 de abrila - Participacdo de elementos da
Psicdlogo” | Ordem dos Psicélogos " Equipa técnica sl vl o wishingr
Portugueses — ! N - A

u , . | - Participacdo de Presidente da
Encc_mt:o IF Members' Meeting European 15 de abril Presn:lente da Diticho o reciitio promdds
Region” | IFSBH o Dire¢do pela IFSBH

Direcdo
Membros das Participacdo de todos os
dirigentes e representantes da
Del g i
Reunisio Geral ASBIHP 17deabril | elgae;aes N Associagio para planeamento Pdgina 14 de 28
ucicas de implementagdo de Plano de
Representantes Atividades para 2021
| N Regionais B
Conferéncia de Alto-Nivel sobre a Estratégia _ Participacio de Presidente da
para os Direitos das Pessoas com Deficiéncia | 19 e 20 de Pi.’e5|dente da Djreg_;éu e element?s c‘Ia equipa
2021-2030 | PPUE21 bril Direcdo técnica em conferéncia
K Equipa técnica promovida pela Presidéncia
— — f Portuguesa da Unido Europeia
“IF Members Training: Connecting with Presidente da Participacio de Presidente da
policy makers and using social media for 24 de abril Direcdo Dire¢do e elemento responsdvel
$BH advacacy” | IFSBH Elemento da pela comunicagio em agio de
comunicagio formacdo promovida pela IFSBH
Langcamento da Valor T, Talentoe LTS Presidente da Participacdo de Presidente da
__IE.D.Eer.Wacéo | SCM Lishoa " _Q,i_f?,,'?,éﬂ Direcdo em evento

Boas Praticas Modelo de Apoio a Vida
Independente —Sessdo I: Pessoas
destinatdrias de assisténcia pessoal | INR,
I.P.

Boas Préticas Modelo de Apoio & Vida
Independente — Sessdo II: Familiares | INR, |06 de maio Equipa técnica

Participagdo de elementos da

] 05 de maio Equipa tecnica equipa técnica no evento

Participagdo de elementos da
equipa técnica no evento

I.P.

" e it i ; Participacdo de Presidente da
Enwmie IF Members] Mresp kusopeon 06 de maio PreSIdente % Dire¢do em reunido promovida
Reglon’ | IFSEN ~ |Direggo | pelalFsBH
Boas Prdaticas Modelo de Apoio a Vida
Independente — Sessdo lll: Assistentes 12 de maio | Equipa técnica Participacio de elementos da

equipa técnica no evento
Pessoais | INR, 1P,

Boas Préticas Modelo de Apcri'c-x aVida
Independente —Sessdo IV: Equipas Técnicas | 13 de maio Equipa técnica
| INR, I.P. E———
Webinar “ A Violéncia na Deficiéncia:
_Abordagem Jurfdico — Criminal” | APN

Participacdo de elementos da
equipa técnica no evento

Participacdo de elementos da

14de ymalo Equipa tecnica equipa téenica no webinar
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Descricdo

Boas Praticas Modelo de Apoio a Vida

ASBIHP

Associrio Byt B4lia o Meocelalia de Fortugel

Responsavel |

Participantes

3 ¥

Resultados alcancados

| Pa rticipacdo de elementos da

Pagina 15 de 28

IInPdependente —Sessdo V: ConclusBes | INR, _: 19 de maio ‘. Equipa técnica e tcnica no everio
_;\ao de sensibiliza;éo_ “A prevencio dos o
g . e Participacdo de elementos da
ﬁaNu; tlr:tos sobre pessoas com deficiéncia” |19 de maio | Equipa técnica equipa téenica no evento
L )
. Participagdo de Presidente da
. R Presidente da 7 :
Assembleia Geral da IFSBH 26 de maio Direc3o na assembleia geral da
Dlre_ca?_ B IFSBH em formato remoto
Participagdo de um elemento
o s S . : voluntdrio como orador no
WZ.!‘JMe‘e‘l:m% Oig(;m_?u rogenica em 26 de maio iqt.up:fa Zécmca webieetig fio Gusl
pediatria” | S50LIB00S participaram associados,
sobretudo familias
" Webinar “Um ano de pandemia — Praticas | .. . H i Participacdo de elementos da
: : H 27 de maio Equipa técnica - : :
do Servigo Social na Sadde” | ISCSP - UL o 4 p equipa técnica no webinar
Webinars “Disfuncdo urindria em adultos— |01, 08 e 15 Equipa técnica :;ﬁg:?jfg:i:j?::ﬁﬁ?;
Suenespostas?|BBeen 0 0 [dejunho Associadosadultos | ooovents
Participacdo de elementos da
Webinar “SBH Patient Registries” | IFSBH 16 de junho | Equipa técnica equipa técnica em webinar
o promovido pela IFSBH
- ; ; Presidente da ici i
WebMeeting “Cateterizacio intermitente, / Particaci do Rreskleite dx
técnicas e complicagdes na Spina Bifida” | 16 de junho Diendo BirReao como ofador g
PR ¢ ? Equipa técnica webmeeting no qual
COLOPLAST e
e Associados partiffgaram associados
Webinar “Novos Parceiros, Melhores
Resultados | Investigac3o Colaborativa . s Participaciio de elementos da
3 23 de junho | Equipa técnica
Investigacdo de Exceléncia” | Comissdo 1 R equipa técnica no evento
Nacional de Salde N A
Participagdo do representante
. Representante da ASBI mediador de
Webinar e Focus Group Discussion “Ageing P o B
23 dejunho | ASBIHP um dos focus group, no qual
with SBH" | IFSBH
Associados participaram associados mais
- velhos
. Participacdo do Presidente e do
e Presidente da 0 :
Sessdo de Consulta Pablica do Regulamento o datllic Direciio administrative da sede em
de Apoio a Projetos pelo INR| INR, 1P, : P dmg,mistratim sessdo de consulta publica sobre
- novo regulamento o
Semindrio "Olhares sobre a Violéncia contra . 3.5 Participacio de elementos da
e 02 de julho Equipa técnica :
Pessoas com Deficiéncia” | Sol do Ave ] _q e equipa técnica no evento
Desenvolvimento de uma
Delegacdo do atividade de ocupacdo dos
. - , Ribatejo e Vale do i féri
“As Minhas Férias davam um Filme” — i Varnipos Ivrss deramies ks
AT B OGRS doa Tek BRI 12323 de Tejo de verdo direcionada para a
rog pag e julh Equipa de projeto comunidade de Almeirim, com
dol Julno quip proj
para adolescentes Voluntérios incluséo de associados da zona e
Associados que envolveu 6 participantes de
uma forma continua.
B A equipa de projeto e 0s
28 de agosto | Equipa de projeto ::letﬁg:ﬁi::;e:;?;e .
Campo de Treino #INSTAUTONOMY a03de V0|unFér|0$ 2 participaco de 10 associados
setembro Associados com idades entre os 10 e 0s 13
anos
T Aequipa de projeto e os
. : luntdrios planearam e
< 28 de agosto | Equipa de projeto o P %
Campo de Treino 03 deg Vzluﬁtérlog L executaram esta acdo que teve
H#SP’ INDEPEMNDENTE ietembro i a participagdo de 15 associados

com idades entre os 14 e 0s 18
anos
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Responsavel |

Descrigdo Resultados alcancados

Participantes
i | Presidente da

Diregdo
DelegacBes, Niicleos | Participacdo de elementos dos
| | e Representantes ‘ drgdos sociais, equipa técnica e

“IF Conference on Multidisciplinary Care for | 14a17de | Regionais | Sssiadas em contetinck

; ; ” 7 B | internacional promovida pela
Spina Bifida and Hydrocephalus setembro Equipa técnica IFSBH em formato remotz,
Médicos dos nicleos | 55resentagsio do estudo da Dra.

de SBH de hospitais | catia Alves

principais |
- B o B Associados |
| Divulgacdo nas redes sociais de
| Equipa Técnica | campanha sobre o regresso as
De 6a 15 de ; g
Desafios de regresso a escola em seguranca — Equipa de aulas em seguranga dirigido a
SELTEMDIO | omunicacsio alunos com SBH e encarregados

deeducagio

Participacio de elementos da
equipa técnica no webinar

Webinar “Networking: o poder daredede | 21de

—+
_relacionamentos” | Fidelidade Comunidade | setembro ,; R Uipg foehiey

Webinar “Respostas Sociais: Intervengdo em | 24 de e — Participacio de elementos da
_Vitimas de Violéncia” | APN setembro 4 equipa técnica no webinar
Sessdo publica de anuncio dos vencedores 28 de Presidente da Participacdo do Presidente da
das Bolsas de Cidadania ROCHE setembro | Diregdo | Direcionoevento
“Cartaz 3 de Dezembro / Dia internacional | 30 de | Presidente da Participagdo do Presidente da
das Pessoas com Deficiéncia” | INR,I.P. | setembro Direggio __ | Direcdo no evento
| Equipa técnica e de
i comunicacio Dinamizacdo nas redes sociais
Campanha Dia Internacional da Spina Bifida | 01a 31 de de campanha sobre o Dia
: 5 | Associacdes : e
a Hidrocefalia | outubro i Internacional da Spina Bifida e
nacionais de SBH de : :
Hidrocefalia 2 3
todo o mundo Pagina 16 de 28
Acdo de esclarecimentos sobre : Presidente da Paficipacia do Pracidenta mdn
Reul de P d 112 de Direcs administrativo da sede em agdo
egulamento de Programa de irecdo el e s ek

| outubro
|

Financiamento a Projetos | INR, I.P. Administrativo

regulamento do programa
Participacdo de elementos da

Oportunidades de Financiamento Europeu | 15 de Equipa t&cnica

para a Saude | AICIB ‘outubro equipa técnica no webinar
’ Delegacio da Zona
| Centro icipacd iri
272 Encontro Nacional de Pessoas com 16 de ; wl. Participaglo de dirigentes e
fici NOD b Ndcleo da Figueira associados da zona centro em
Deficiéncia | CNO | outubro da Foz Sanio:
| H
o s Associados
. o | : Participagdo de Presidente e
| nte d
Conferéncia “Unlock your right to health” | | 25de E‘.ﬂf:";i PR assaciados em encontro
IFSBH | outubro W : internacional de associagdes de
! Associados

| 5B8H em formato remoto

Conferéncia “Recuperar a Satde Ja! | As :
Oportunidades do PRR - Investigac&o, 26 de

. S Participagio de elementos da
Inovagdo e a Digitalizacdo da Saude” | outubro Egulgaiuchica equipa técnica no evento
Comissdo Nacional da Satde |
Conferéncia Anual | Plataforma Sadide em 27 de B tecnica | Participacio de elementos da
Didlogo outubro quip equipa técnica no evento
T : ] Participacio de todos o0s
i Direcdo dirigentes e representantes da
| Membros das Associacio para avaliacdo de
i 30 de Delegacdes e atividades desenvolvidas
Reunido Geral ASBIHP outubro Nﬁclgog durante o ano de 2021 e recolha
Representantes de contributos para Plano de
| Regionals Atividades e Orcamento para
o RO B 2022 (formato remoto)
L Humaf’ Riits and Ad\fa.c ,a Cy raliing Jor 08 a 16 de . . Participacio de associados mais
I‘rl‘:(;t;t: with SBH — accessibility in focus | either i Associados jovens jovens em atividade da IFSBH
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Responsavel |

Participantes

Resultados alcancados

Participacao do Presidente da

Sessdo publica de andncio dos vencedores Presidente da Dire¢do no evento no qual foi
dos Prémios Maria José Nogueira Pinto novembro Diregdo atribuida uma mencao honrosa
. SRS Bee—— - LawSBmeY .. o -
| Diregdo '
! Membros das | Evento dinamizado pela
| Delegacdes e Delegacio do Ribatejo e Vale do
: 20 de | Nucleos Tejo da ASBIHP em articulagdo
Y Epvo e Mawitenal AsB1 0 novembro | Representantes com a equipa técnica e que
| Regionais reuniu cerca de 80 associados
t Equipa Técnica de todo o pais em Almeirim
..... . .\ |hssociados
| 3 ; A equipa de projeto planeou e
| Equipa do projeto
Encontro de Pais 20:0e P:Is Ze assﬂci;dos e SO A G 10
: novembro participaram 22 paise
I utentes cuidadores I =
| A equipa de projeto planeou e
. 20 de | Equipa do projeto executou a acdo na qual
Fim-de-semana VIDA INDEPENDENTE AR Aecociadin sartickatam LT adolssceiitive
PO S S SRS - (WS jovens
2 s A equipa de projeto planeou e
20 de Equipa do projeto
PEER2PEER WeekEnd . 5 A‘;‘ p? ; pro} executou a agdo na qual
~ avemur S0Cianos | participaram 13 jovens e adultos
Campanha nas redes sociais
; ; G ; 3 21 de Equipa técnica e de | com a divulgaciio de um video
Dia Nacional da Spina Bifida e Hidrocefalia ARG comunicacso solbre viver com Spina Bifida
e - | realizado por uma associada
Webinar "Como promover um uso 24 de Etiiiloa tachics Participagio de elementos da
sauddvel da tecnolegia?” | Grupo LIDEL novembro e _equipa técnica no webinar
Webinar “Violéncia na Deficiéncia — 26 de Equikpa téeriea Participagdo de elementos da
Desafios, Atuagdo e Prevencao” novembro ~" | equipa técnica no webinar
30 de Mesa da Assembleia | apreciacio e votacio de plano
Assembleia Geral Ordindria da ASBIHP b Geral de atividades e orgamento para
rovermiig Associados 0 ano de 2022
Campanha de angariagdo de fundos SACO | 01a 15 de Asssciaiios Campanha de angariagéio de
SOLIDARIO dezembro o fundos
Participacdo em acdo de
. ; 2e3de Equipa Técnica : ik
Feira Inclusiva ISCTE d b Ag p. d divulgagdo e angariagdo de
ezembro sociados fundos
Direcdo
i Membros das Participagdo de elementos da
| Delegacﬁes e equipa tecnica, dirigentes e
; ! : ssociados da ASBIHP na
Comemoragdes do Dia Internacional das | 2a4de Nucleos zome'mm 5o do Dia
Pessoas com Deficiéncia | INR, I.P. | dezembro RepAreseptantes R S e
| Regionais ) Deficiéncia em diferentes
[ Equipa Técnica pontos do pais.
| Associados
| A equipa de projeto e os
! 13317 de Equipa de projeto voluntdrios planearam e
Campo de Treino JOBLabWeek ( prosE Voluntdrios executaram esta acdo que teve
i e Associados a participagdo de 17 associados
A | adultos, em formato remoto
Reunido “Conhega o Programa Europeu | 15 de T Participacio de elementos da
para as Doencas Raras” | EJP RD | dezembro _equipa técnica na reunigao
i . . i 22 quinzena | Equipa de Dinamizacdo de campanha na
22 desejos para 2022 | de dezembro | comunicacio rede social instagram
; Delegagdo do
i Ribatejo e Vale do . .
l Margo a Tejo A equipa do projeto e a
Radio SPINA — o PODCAST ] i i Delegagio desenvolveram 6

_|Convidados

comunicacdo

episddios com 5 convidados

Relatdrio de Atividades e de Contas 2021
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Responsavel |
Participantes

Descricao

Delegacio do Ribatejoe |
M Vale do Tejo |
Newsletter ASBIHP a0 Equipa técnica e de Ff"am ex_ecutadas GinewsALers
dezembro . bimestrais
| comunica¢do
Voluntarios {
[ | Participag8o da associagdo no
32 edi¢do da Academia para a [ e i | projeto 3 ACAD promovido pela
Capacitacdo das Associa¢des de Doentes Diretor Técnico Escola Nacional de Satide Pablica
(3ACAD) | ENSP { ez l com o apoio da Roche
O S | SIS .. | Farmacéutica .
Campanha dinamizada pela
| Janeiro a Delegagdo do Ribatejo.e ggl:f:f::s’?;:::::z:’i:gm
Campanha de dinamizacdo de parcerias Vale do Tejo e
dezembro : empresas da regido, visando a
| Nicleo da Amadora oferta de servicos com descontos
B —_— para os associados da ASBIHP
! Diretor Técnico
Equipa Técnica ReuniGies mensais com 0s
Janeiro a Sede Nacional colaboradores dos vdrios servigos
Reunides gerais dos servicos ASBIHP Aesgoiibats Delegacdo do Ribatejo e da ASBIHP para a realizacdo de um
Vale do Tejo trabalho conjunto e consistente em
Delegacdo Centro todo o pais
e - Nicleo da FigueiradaFoz |
‘andisod Diretor Técnico Reunides mensais da equipa
ReuniBes Equipa Técnica ASBIHP Equipa Técnica técnica para discuss3o de casos e
dezembro | oo Nacional delinear de estratégias de atuacio
Psic6loga da Equipa ReuniBes de supervisdo em
Reunibes de supervisdo em Psicologia Janeiro a Técnica Psicologia Clinica para discussdo de
. i Pagina 18 de 28
Clinica dezembro | Professora da Universidade | casos em acompanhamento St
de Lishoa psicoldgico na ASBIHP
Presidente
Sede
Ao longo 86 Delegagdo Norte Reunides com autarquias para
Reunies com autarquias locais ot Delegacdo Centro articulagdo e apoio na resolugdo de
Delegacédo do Ribatejo e problemas de associados
Vale do Tejo
I Nucleo da Figueira da Foz )
Representagdo da associagdo em
Participacdo no projeto EUROIInkCAT | Ao longo do | Diretor Técnico eripa c!e tratiziho s_ubre AL
, S congénitas promovido pelo
INSA ang Equipa Técnica Instituto Nacional de Saude Dr.

. o Ricardo Jorge o
Participacdio no grupo das Associagdes de | Ao longo do [ Biretor Tacilco ::::;Zig?ﬁ: Sgegnr; p: d:as
Doentes | CNS _ ano Comissdo Nacional de Saude

T i Representacio da associagio em
Participagdio em reunides discussdo de Ao longo do | Equipa Técnica grupos de discussdo de casos em
casos no Centro de Satide da Damaia ano | Nicleo da Amadora acompanhamento no concelho da

i 3 Amadora
Representacdo da associacio em
|
Participacdo em grupos de trabalho 5 Bt e
S : Ao longo do . . interinstitucionais a nivel local,
interinstitucionais da Junta de Freguesia i Equipa Técnica ApmaaiimBntS nasAAINGS
de Marvila | comunitdrios da Seguranca €
N | Intervencdo Social e Educativa
Participacdo na Rede Social daCamara | Ao longo do | Diretor Técnico :ff;i:ed":iffga?::ssm'a;ao "
Municipal de Lishoa | ano Equipa Técnica irkernstituclonaisa nivél losal
Participac3o na Rede Social de Coimbra | | Representacio da associacio em
= | Ao longo do
Grupo de trabalho Educacdo paraa Delegagdo Centro grupos de trabalho
Satide | g interinstitucionais a nivel local
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Data

Responsavel |
Participantes

Resultados alcancados

Representagdo da associagdo

Panicipégéo na Comissdo Social de Ao longo do l;luclee da Figueira e e bty

Freguesia de Tavarede ano a Foz interinstitucionais a nivel local

Participagdo no Conselho Local de Agédo Ao longo do | Nucleo da Figueira R senticio ve menici ag
. H em grupos de trabalho

Social da Figueira da Foz ano da Foz [

| interinstitucionais a nivel local

Participagdo Conselho Local de Agdo Social | Ao longo do

de Santarém

ano

Participag8o Conselho Local de Agdo Social | Ao longo do

de Santarém

ano

Delegacdo do
Ribatejo e Vale do
Tejo

Representacdo da associacio
em grupos de trabalho
interinstitucionais a nivel local

Delegacdo do
Ribatejo e Vale do
Tejo

Representagdo da associacdo
em grupos de trabalho
interinstitucionais a nivel local

Quadro 8 —Iniciativas e eventos durante o ano de 2021
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Capitulo 4 - Os utentes

Durante o ano de 2021, a ASBIHP realizou 860 atendimentos e acompanhamento a 287 utentes (numa média de 71
atendimentos mensais e 3,25 atendimentos didrios), sendo a sua maioria a pessoas com Spina Bifida (66%), assim
como familiares ou cuidadores (16%) ou técnicos que acompanham as pessoas localmente (12%).

Grafico 1 - Caraterizacdo utentes

2%

® Spina Bifida = Hidrocefalia = Familias

Qutras Patologias ® Outros Técnicos = Qutros

Relativamente ao tipo de atendimento efetuado, a maioria foi realizado por contatos nas redes sociais (16%) correio
eletranico (15%), videoconferéncia (13%) e contato telefénico (12%). Devido as restrices impostas no ambito da
pandemia COVID-19, os atendimentos presenciais e as visitas domicilidrias corresponderam apenas a 4% e 1% do
numero total de atendimentos.

Grafico 2 - Tipo de atendimento

videoconferéncia NG 116
Reunido Externa  (
Visita domiciliaria B 6
Contato redes sociais NN 139
Contato correio eletrénico NG 127
Contato telefonico  INEEENNNNGNNNGG 100
Atendimento presencial [N 34
Acompanhamento a servicos da comunidade 0
0 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%), informages gerais (25%) e satde (20%), sendo o segundo
realizado pelos servicos administrativos como atendimento de primeira linha de quem procura a Associacdo, e 0
(ltimo no sentido de esclarecer dividas relativamente ao impacto da COVID-19 na condic¢do assim como na procura

de apoio para fazer face ao adiamento de cuidados continuos (consultas médicas, tratamentos) devido a saturagdo
dos servicos de salde.
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Grafico 3 - Atendimentos por servigo ( é _ 4

0%

= Satide =ET = Psicologia = Servigo Social = Geral

Quanto a distribuicio geogréfica destes atendimentos, a sua grande maioria foram realizadas a utentes dos distritos
de Lisboa (55%), seguido de Aveiro (12%), Coimbra (10%) e Santarém (9%), realcando-se que se registaram
atendimentos em 13 dos 18 distritos de Portugal Continental, bem como nas RegiBes Auténomas dos Acores e da
Madeira, e a nivel internacional.

Grafico 4 - Atendimentos por Distrito

Nacional M 14 Pagina 21 de 28
Setdbal HEEEE 40
Santarém I 76
Porto W 14
Partalegre | 1
Madeira 0
Lishoa (v s St s s s T ol 479
Leiria HEE 30
internacional | 2
Guarda B 6
Faro W &
Coimbra I 2/
Castelo Branco O
Beja | 1
Aveiro I 106
Acores | 1

0 100 200 300 400 500
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Capitulo 5 — Os colaboradores

Ao longo do ano de 2021 colaboraram com a ASBIHP cerca de 80 pessoas de uma forma continua, sobretudo ao nivel
dos seus 6rgios sociais e de representacio (51%), com um vinculo de voluntariado (90%), e na sua maioria pessoas
com Spina Bifida e/ou Hidrocefalia (30%) ou técnicos (28%) ou familiares diretos (26%).

‘ Acores

viNCUuLO

CATEGORIA
PROFISSIONAL
DISTRITO

RELAGAO COM A
INSTITUICAD

Viseu

Quadro 9 - Caracterizacdo de colaboradores da ASBIHP durante o ano de 2020

A ASBIHP contou ainda com um grande numero de voluntérios em ages pontuais, nomeadamente em a¢des junto
de associados e de angariacdo de fundos, bem como em voluntariado de competéncias individuais ou de empresas P4gina 22 de 28
parceiras. il eiat
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Capitulo 6 - Financiadores e Entidades parceiras
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No ano de 2021, a ASBIHP contou com um conjunto de financiadores, mecenas e sponsors, assim como uma rede de @/
parceiros de apoio, que permitiram a realizacdo implementagdo das a¢ées e atividades.

| | Voluntariado
Apoio Apoio | ApoioBense | competéncias | Beneficiosa

Financiador / Parceria b : s 7 ] :
/ Financeiro Técnico |  Servigos Apoio | associados

’ | empregabilidade |

Instituto Nacional para a
Reabilitagdo, I.P.

Cémara Municipal da Figueira da
_Foz

_Camara Municipal de Almeirim | X

Prémio Maria José Nogueira Pinto
| Merck, Sharp & Dohme B
BNP Paribas X X )
Microsoft Portugal X , X ]
? X
X

=

Grupo Jerénimo Martins
Coloplast X
B-Braun X x
TEPREL X X
Noah Surf House | X
FUJITSU
IBM
SAP
MERSANT
EPIS - Associagdo Empresarios
pela Inclusdo

~ StartUp - Lisboa
MERCER Portugal
Fundacid EUROFIRMS
MEDIAPRO
RH Mais ]

_TRIVALOR, SGPS
R2
UNBABEL
PTSensation | Travel & Tours
Agency .
Farmdcias PROGRESSO
Farmacia ATENA

~ Farmécia SANTOS SILVA
Farmdcia Pancada
Farmacia BATISTA |
ORTOMILENIO
Hotel Senhora do Castelo |
Farmacia MENDONCA
MICRQJOVEM
Clinica Dentéria MARIA JOAO
ALVES
Espaco de Estética SHINING
WOMEN [
GALERIA 33 - Moda masculina e [
feminina ) = !
Salpicos D'Arte !

22X |x

Pagina 23 de 28
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No que concerne a apoio financeiro, o principal financiador das atividades da associag8o sdo as entidades publicas
nacionais (82% das receitas da associaciio) nomeadamente o Instituto Nacional para a Reabilitacdo, I.P., seguido das
Responsabilidade Social das empresas (6%) e os donativos particulares (6%).

< ASBIHP by
@

Grafico 5 - Caraterizacgdo financiadores

= Entidades publicas nacionais

= Entidades publicas / autarguia
locais

« Responsabilidade Social
empresarial

Donativos empresariais

= Donativos particulares
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Capitulo 7 — Consideracdes Finais

As acties e as afividades desenvolvidas durante o ano de 2021 tiveram em consideracdo uma nova realidade
caraterizada pela continuidade do contexto pandémico e consequentes medidas restritivas no primeiro semestre do
ano e por um lento retorno da atividade regular no segundo semestre.

Assim, e ao longo do ano em andlise, foram identificados constrangimentos a acdo da ASBIHP, nomeadamente:

* A necessidade de encontrar respostas para as necessidades dos associados, sobretudo ao nivel do acesso
a cuidados de satde;

= A criacdo de condicdes de trabalho para todos os colaboradores perante diferentes modelos de
funcionamento (trabalho remoto, hibrido e presencial) particularmente no que concerne a vertente
tecnolégica;

= Anecessidade de atualizacfio dos materiais de divulgacSo da associaco e da sua causa para o publico em
geral, que continuam com margem para melhoria.

No entanto, também se reconhecem oportunidades que garantiram e melhoraram o desempenho da associacao
no cumprimento da sua missdo, tais como:

* A adaptacdo dos servi¢os para um formato remoto que conseguiu quer dar uma resposta eficaz as
necessidades de associados e utentes quer melhorar a comunicacdo interna entre dirigentes, voluntarios e
colaboradores da sede, delegacBes e niicleos;

* A proximidade com as comunidades locais pelo trabalho desenvolvido pelas estruturas, colaboradores e
voluntérios dispersos por todo o pais;

= A adopgdo de novos meios de comunicagiio com os associados, financiadores e sponsors, bem como
pablico em geral;

= O investimento no retorno a algumas atividades regulares em regime presencial que permitiu uma
percecdo de normalidade e o (re)aproximar de associados de todos os pontos do pals;

= O empenho do voluntariado que dinamizou acées de angariacGes de fundos, assim como as empresas
parceiras que acreditaram e investiram na ASBIHP e no seu propdsito;

= O conjugar de esforcos de todos os intervenientes que contribuiram para que a ASBIHP continuasse a sua
intervengdo em todo o territério nacional.

Relatdrio de Atividades e de Contas 2021
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Capitulo 1 — Demonstragdo dos resultados por natureza

DEMONSTRACAO DOS RESULTADOS POR NATUREZAS

dezembro 2021
Montantes expressos em EURO
RUBRICAS NOTAS PERIODOS
2021 2020
RENDIMENTOS E GASTOS

Vendas & senvigos prastatos . .....c..cciiic v consiassisiamnss rpssassrsnssssssin 10 721,50 553,50

Subsidios, doagdes e legados dexploragdo. ............ennd] 12 148279,73 125 887,43

188, IP - Centros Distritais 0,00 1 080,18

Outras entidades publicas 118 297,31 79 185,82

Autarquias - CM Figueira da Foz 4 599,73 630,90

{EFP 17 567,15 7 528,78

INR 96 130,43 71 026,14

Doagdes e herangas 29 982,42 45 621,43

Custo das mercadorias vendidas e das matérias consumidas...............ee.. 9 0,00 -2 932,66

Fornecimentos € Servigos eXtEIMOS. ..u.cevivreimieievesiesreesiessesinsresesreessrnnesd 1711 -37 609,59 -16 351,72

(SEBA05 GO O PESEOR <oy s i s e T s A R 15 -79833.44 -81 435,02

Aumentos/redugtes de justo valor....... 0,00 0,00

U0 TR iMENlOG. .o s srisnsivaivisisbersassnais i s eassanscnsissindninsnanaas] 112 756,94 4 078,19

Corregdes relativas a anos anteriores 756,94 4 078,19
Imputagao de subsidios ao investimento 0,00 0,00 Pagina 26 de 28

Qutros rendimentos 0,00 0,00

CHAIPOR GRREDE. <t imms s mk i h L it i St e K A B e A T it 17.13 -20 248,91 -11 644,51

Corregdes relativas a anos anteriores -20 227,31 -5 530,96

Quiros gastes -21,60 -6 113,55

Resultados antes de depreciacoes, gastos de financiamento e impostos 12 066,23 18 155,21

Gastos/teversdes de depreciacao e de amorizacao.........coveececemericcieeennes 5 0,00 0,00

Resultado operacional (antes de gastos de financiamento e impostos) 12 066,23 18 155,21

Juros e rendimentos similares obtdos. ..o e 0,00 0,00

Juros e gastos similares suportados........ceeecevnreeieenns 17.14 0,00 0,00

Resultado antes de impostos 12 066,23 18 155,21

Imposto sobre o rendimento do perfodo......ooooeiiiiiii
Resultado liquido do periodo 12 066,23 18 155,21
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Capitulo 2 — Balango
BALANCO
dezembro 2021
Montantes expressos em EURO
PERIODOS
RUEBRICAS NOTAS 2021 2070
ACTIVO
Activo nao corrente:
ACHIVOS fix0s IaNGIVEIS. .vii i cissnnissraisinsnaivavessamassaisinmuisssnsrarsnassinssnosod 50134514 0,00 0,00
Investimentos financeiros... 171 170797 1 250,94
Qutros credito e ativos ndo correntes
1 707,97 1 250,94
Activo corrente:
Estado 2 outros entes plblicos... R R R o s 17.9 22,26 247,26
Fundadnxss.n’henementasfpatmclnadur&nidoadoresfassociados}membros 17.2 1 620,00 0,00
0| a1 L v {1 e R I e A LT e S e S SR 17.4 200,00 200,00
Caixa g depdsitos DANCANOS. .. civeue e airnsimiini i ssesissisivssissassassriaisnaassaraes 17.6 51 687,00 45 604,25
53 529,26 46 051,51
Total do active 55 237,23 47 302,45
FUNDOS PATRIMONIAIS E PASSIVO
Fundos patrlrnunials:
Fundos...
Rasunadaslransiladus 41 225,35 23 070,14
Ajustamentos/outras var:aoﬁes nos fundos patnmonrals PP P S e e 0,00 0,00
QOutras variagbes
4122535 23 070,14
Resultado liguido do periodo... 12 066,23 18 155,21
Total dos fundos patnmnmais 17.7 53 201,58 4129535
PASSIVO
Passivo nao corrente:
0,00 0,00
Passivo corrente
Fornecedores... 17.8 0,00 0,00
Estado e uutros entes pubﬁoos R R ST e, 17.9 179765 1 835,20
T-"undadoreafbanemerrtosfpelroclnadcrese‘doadoresfassociadosfrnambms 17.2 0,00 3 429,50
Diferimentos... P 175 148,00 118,50
QOutros passivus correntes 17.10 0,00 693,90
1 945,65 6 077,10
Total do passivo 1945,65 6077,10
Total dos fundos patrimoniais e do passivo 55 237,23 a7 302,45
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PARTE IV — PARECER DO CONSELHO FISCAL

Iz Associacao Spina Bifida e Hidrocefalia de Portugal

Parecer do Conselho Fiscal

Analisados os documentos, Relatério de Atividades e Demonstra¢des Financeiras do ano de
2021, que nos foram apresentados pela Dire¢do, verificou este Conselho Fiscal que os
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 wma visualizacdo minuciosa dos documentos
apresentados, conclui este Conselho Fiscal tratarem-se de documentos elaborados de
acordo com os preceitos legais e refletem a situagfio financeira e patrimonial da Associagio
Spina Bifida e Hidrocefalia de Portugal em 31 de Dezembro de 2021, pelo que merecem a
nossa total concordancia,

Da analise acima referida, o Conselho Fiscal salienta, e congratula, o resultado positivo
obtido no exercicio de 2021, apesar das circunstancias vividas pelo surto do COVID-19,
classificado como Pandemia pela Organiza¢3o Mundial de Safide.

Em concluséo, decide este Conselho Fiscal dar o seu parecer favoravel ao Relatério de

Atividades e Demonstracdes Financeiras do ano de 2021, propondo a sua aprovagdo em

Assembleia Geral.

Lisboa, 24 de Maco de 2022.
O Presidente do Conselho Fiscal

or Hasel o P Stoasda

(Vitor Manuel de Frias Sebastido)
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