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INTRODUCAO

O presente documento descreve e analisa os principais resultados de execugdo fisica e financeira
alcangados pela Associagao Spina Bifida e Hidrocefalia de Portugal (ASBIHP) durante o ano de 2022.

Os resultados do ano descritos no presente documento foram caraterizados pela retoma de muitas das
atividades e agbes estruturantes da associagdo, mas também condicionados por fatores externos tais
como efeitos a longo prazo da situacdo pandémica ainda com impacto no primeiro trimestre e a crise de
instabilidade econdmico-social resultante do conflito no leste da Europa. No quotidiano, a ASBIHP teve
de responder aos desafios deste contexto, criando respostas de apoio aos associados e a todas as pessoas
com Spina Bifida e / ou Hidrocefalia que procuraram a associa¢do, sendo criativos na procura de
financiamentos para as acdes que pretendia implementar, e adaptando os seus objetivos a uma realidade

em constante alteragdo.

Tudo isto para que a ASBIHP continue uma ca(u)sa de todos.

A Direcdo,
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PARTE | — A ASBIHP
Capitulo 1 - Enquadramento

A ASBIHP | Associagdo Spina Bifida e Hidrocefalia de Portugal é uma instituicdo particular de solidariedade social
(IPSS) sem fins lucrativos e Organizagdo Ndo 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, bem como &s suas familias.

| A missdo da ASBIHP é promover o apoio técnico, moral, econdmico e social aos
individuos afetados de Spina Bifida Manifesta e fou Hidrocefalia, procurando com
Missdo generosidade e capacidade de intervengdo prépria do seu voluntariado dar satisfacio
as necessidades sociais dos individuos e suas familias (ponto 1, do artigo 22 dos

estatutos).

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

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

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

Quadro 1 - Principios de acdo da ASBIHP

Valores

A ASBIHP tem sede em Lisboa e encontra-se representada em todo o pais por Delegacfes na zona Norte (Porto), zona
Centro (Coimbra) e Ribatejo e Vale do Tejo (Almeirim), nicleos 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 1886 associados em 31 de dezembro de 2022.

Guarda
Centro

-—| Aveiro |
Ribatejo Leiria

e ]
Braga |

Evora |

Imagem 1 - Estrutura orgdnica da ASBIHP
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Capitulo 2 - Servigos e Projetos no ano de 2022

Durante o ano de 2022, a intervengdo da ASBIHP centrou-se na dinamizagdo de atividades e agdes dirigidas a trés
publicos-alvo: a) pessoas com Spina Bifida e/ou Hidrocefalia desde a infincia até 3 idade adulta (inclus3o escolar e
profissional, apoio e acompanhamento técnico nas dreas da salde, psicolégico e apoios sociais, campos de treino
para a autonomia); b) familias (acompanhamento técnico das familias, encontro entre pais e cuidadores por regido
do pafs); c) comunidades (apoio a escolas e instituigBes para a inclusdo de alunos com SBH, projetos de
empregabilidade, agbes de sensibilizagdo e de informacao nas comunidades de pertenca das pessoas numa perspetiva
de inclusdo plena).

Servicos | Projetos Descrigao

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, descendentes e colaterais, cuidadores formais e informais, associados ou
ndo, bem como técnicos das comunidades de pertenga.

Atendimento e

acompanhamento de |
Este atendimento foi realizado em local préprio da instituicdo, nomeadamente a sede em

Lisboa, as sedes das DelegacBes no Porto, Coimbra e Almeirim, as sedes dos nticleos 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, Settibal, Vagos).

casos |

Projeto cofinanciado pelo Programa de Financiamento a Projetos do INR, I.P. com o
objetive de criar uma aplicagdo uma aplicagdo para telemdével (Android e i0S) que

SpinApp autogestdo da sua condigdo, assim como promova a literacia e tomada de decisdo em
satde. O projeto foi implementado através de: criacdo de um protdtipo e fase de teste;
| correcdo de erros e realizagdo de melhorias; campanha de divulgacdo e apresentacdo
| publica; divulgagdo de um questiondrio de satisfacdo junto dos seus utilizadores.

Projeto cofinanciado pelo Programa de Financiamento a Projetos do INR, I.P. com o
objetivo de intervir junto de jovens adultos com SB/H prestando apoio na procura de
emprego, assim como no desenvolvimento das competéncias necessdrias para a sua
LinkedOUT 1.1 manutencdo. O projeto previa ser executado através de acGes como: encontros de
mentoring entre adultos integrados em mercado de trabalho e os que se encontram em
| processo (em formato remoto e um em presencial); campo de treino para a
. empregabilidade; atualizac3o da plataforma LinkedOUT.

Atividade promovida pela ASBIHP com financiamento das autarquias dos participantes
Campo de Treino paraa (cdmaras municipais e juntas de freguesia), responsabilidade social de empresas
Autonomia (COLOPLAST) e mecenas particulares com o objetivo de capacitar adolescentes e jovens
Jovens @tivos | com SB/H de ferramentas promotoras de autonomia e vida independente no sentido de

gerar cidaddos ativos e agentes de mudanca no seu dia-a-dia. O projeto previa um campo
de treino residencial e a produg8o de contetidos digitais para as redes sociais

Participac3o ativa em grupo de trabalho internacional, composto por elementos de
Working group on Ageing | associages nacionais de diferentes paises, promovido pela IFSBH (International

with SBH Federation Spina Bifida and Hydrocephalus), através de um associado em representacio
da ASBIHP e dos adultos com SBH portugueses.

a—uaa\r-ovzw:aésérigﬂéo de servigos e projetos da ASBIHP durante o ano de 2022

Relatério de Atividades e de Contas 2022
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PARTE Il - RELATORIO DE ATIVIDADES
Capitulo 1 — Resultados ao nivel do Plano de Atividades para 2022

A Direcdo e a estrutura orgénica da ASBIHP definiram um plano estratégico para o quadriénio 2019-2022 assente em
cinco eixos de intervencdo orientadores das suas acfes:

*  EIXO 1 | SENSIBILIZAGAO E INCLUSAO

= EIXO 2 | ASSOCIADOS E UTENTES

= EIXO 3 | COMUNICACAO E IMAGEM

®  EIXO 4 | DESENVOLVIMENTO E INOVACAO
®  EIXOS5 | SUSTENTABILIDADE

Tendo em conta estes eixos, foram definidos objetivos operacionais em plano de atividades para 2022, tendo sido

alcangados os seguintes resultados:

1. EIXO 1 | SENSIBILIZACAO E INCLUSAO

! OBJETIVO

| Desenvolver agdes de

| sensibilizagdo e de informagio
01 sobre a Hidrocefalia junto de
associados e comunidades de

META

Realizagio de 3 acBes de
sensibilizagdo e informacgio

t RESULTADOS ALCANCADOS

Parcialmente executado através de acdes de
sensibilizacdo e de informagdo sobre a
Hidrocefalia em dois momentos: Newsletter #7
— janeiro-fevereiro 2022 na rubrica “Vamos falar
de...”; no podcast Radio Spina em entrevistas
com pessoas com hidrocefalia e pais.

pertenca .i
[

Garantir a integragdo profissional
02 de jovens e adultos com deficiéncia
através do projeto LINKEDOUT

Taxa de empregabilidade igual
ou superior a 70% entre os

jovens e adultos com
deficiéncia que integram o
projeto em 2022

Executado através do projeto LinkedOUT 1.1
(cofinanciado pelo Programa de Financiamento a
Projetos do INR, I.P.) em que se atingiu uma taxa
de empregabilidade de 73% entre os jovens e

f adultos que integraram o projeto em 2022.

Promover agBes de treino de
03 competéncias facilitadoras da
inclusdo

Realizagdo de campos de
treino de competéncias
facilitadoras de inclusdo para
criangas e adolescentes com
SB e/ ou Hidrocefalia

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

| Executado com a dinamizagdo do Campo de
Treino JOVENS@TIVOS promovida pela ASBIHP
com financiamento das autarguias dos
participantes (cdmaras municipais e juntas de
freguesia), responsabilidade social de empresas
(COLOPLAST) e mecenas particulares dirigido a
criangas e adolescentes entre os 10 e os 18 anos
e que englobou 18 participantes.

JOBLabWeek (acdo do projeto LinkedOUT 1.1
cofinanciado pelo Programa de Financiamento a
Projetos do INR, I.P.) dirigido a jovens e adultos
participantes no projeto a partir dos 18 anos que

englobou 12 participantes.

Executado com a dinamizacdo do Céh;po de

ad_aa_riiwa‘:—_élxo 1 | Sensibilizagdo e inclusdo - resultados alcangados em 2022

2. EIXO 2 | ASSOCIADOS E UTENTES

OBJETIVO

Garantir a todos os associados
04 servigos nas dreas do apoio
psicossocial e da sadde

| Promover encontros interpares

05 | entrejovenseadultosdetodoo |
| pais

META

Manter servicos nas dreas do
apoio psicossocial e da salde

na sede, delegagdes e nicleos

[ RESULTADOS ALCANCADOS
Executado com a manutengio de servigos de
apolo nas dreas da psicologla, servigo social e
saude, em formato presencial e remoto, tendo
sido realizados 1587 atendimentaos em 2022.

Realizagdo de encontros
interpares com pessoas com SB
eH

Executado através da realizacdo de encontros em
formato remoto, nomeadamente os Encontros
PEER2PEER (acdo do projeto LinkedQUT 1.1
cofinanciado pelo Programa de Financiamento a
Projetos do INR, I.P.).

Relatério de Atividades e de Contas 2022
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META |

Concretizacdo de trés
encontros regionais entre
associados e familias em
diferentes regides do pais

RESULTADOS ALCANCADOS
Executado através de 4 encontros regionais
promovidos pelas Delegag@es Centro, do Ribatejo
e Vale do Tejo e Nicleo da Figueira da Foz, com o
apoio do nticleo de Aveiro e representantes
regionais de Evora, Guarda, Leiria e Viseu.

Executado com 2 realizagdo do XXV Encontro
Nacional da ASBIHP, que teve lugar em Cascais,
para assinalar o Dia Nacional da Spina Bifida e
Hidrocefalia que se assinala a 21 de novembro.

A ASBIHP esteve envolvida em grupos de
trabalho ao nivel local e representada nos
diferentes CLAS e Redes Soclals das suas 4reas de

A nivel nacional, em momentos de auscultacio
publica acerca de politicas para a deficiéncia
junto do Estado e do INR, I.P, bem como integrou
o Conselho Consultivo do Mecanismo Nacional de
Monitarizagdo da Implementacdo da Convencdo
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(Me-CDPD). Ainda a este nivel, também esteve
representada no grupo de associagtes de
Doentes da Comissdo Nacional de Saude (CNS),
Plataforma Satide em Didlogo, FEDRA e em

reunides da RD-Portugal.

A ASBIHP encontrou-se representada nas
diversas atividades da IFSBH, promoveu um
encontro internacional em parceria com esta

06 ‘
! Hidrocefalia e familias em todo o -
| pals Realizagdo de um encontro
: nacional para associados com
SB e/ou Hidrocefalia e familias
o T Executado.
intervengdo.
Partici :
Garantir a representatividade dos i pa%ﬁo En:i grfjpos us
: trabalho inter-institucionais e
07 associados junto do estado e .
N federagdes de associagbes de
instituigBes nacionais
[ ONGPDs
__“__ T Executado.
Garantir a representatividade dos Participacdo em realizacdes da
08 associados junto instituigtes IFSBH e EURORDIS |
internacionais EUROIinkCAT

| federacdo, bem como esteve representada em
reunides do EUROIinkCAT através da IFSBH.

Quadro 3 — Eixo 2 | Associados e utentes — resultados alcancados em 2022

3.

EIXO 3 | COMUNICACAO E IMAGEM

OBJETIVO

Criar e divulgar conteddos sobre

09 | tematicas transversais a todos os
| adolescentes e jovens
10 Investir na comunicagdo

institucional externa

Desenvolvimento de uma

['

| campanha de divulgacio da

META

Contetidos criados e
divulgados

RESULTADOS ALCANCADOS
Executado através da criagdo do Toolkit JOVENS
@TIVOS durante o Campo de Treino para a
Autonomia e divulgado nas redes sociais
durante o més de outubro em que se assinala o
Dia Internacional da Spina Bifida e Hidrocefalia

{25 de outubro).

instituicdo a nivel local em
formato video |

Realizacdo de 2 acdes
regionais de animacdo para
sensibilizacdo e divulgacio da
causa

———e e "'""‘il"""'""‘""‘ e

| Executado.
[ A nivel regional, foi executada um projeto de
ocupacdo de tempos livres para adolescentes e
jovens (ALMEIRImagina), dinamizado pela
Delegacdo do Ribatejo e Vale do Tejo, bem como
houve a participacio da Delegacio Centra e
Nticleo da Figueira da Foz na Quinzena da
lgualdade “Igualdade, Inclusdo e Participacdo”,
promovida pela Camara Municipal da Figueira

Executado através da criagdo de um video
comemorativo dos 45 anos da ASBIHP divulgado
| no dia de aniversario (28 de julho).

da Foz.

Quadro 4 - Eixo 3 | Comunicagdo e imagem — resultados aican;adoggn;ZOZZ
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EIXO 4 | DESENVOLVIMENTO E INOVACAC

| Executado com a parceria estabelecida com a

| Promover a producdo de

conhecimento sobre a patologia

Estabelecimento de parceria
com uma entidade académica

Faculdade de Psicologia e Ciéncias da Educagdo
da Universidade de Lishoa para a supervisdo da
pratica clinica / casos acompanhados em
consulta de psicologia, bem como com a Escola
Superior de Enfermagem de Lisboa no dmbito
da unidade curricular de Empreendedorismo em
Enfermagem.

Desenvolver um estudo sobre
a Spina Bifida e/ou Hidrocefalia

Executado através do desenvolvimento uma
ideia de um servigo ou produto/dispositivo
meédico dirigido 4s necessidades das pessoas
com condigBes de saiide especificas, no dmbito
da unidade curricular de Empreendedorismo em
Enfermagem da a Escola Superior de
Enfermagem de Lisboa.

Estabelecer protocolo de
atendimento e encaminhamento
na area da salde mental

Desenvolver aplicagdo IT de gestdo
| das condigBes de Spina Bffida e / ou

13

Hidrocefalia

15

Investir em respostas de

proximidade para os associados

Disseminar o modelo social da
deficiéncia e 0 Modelo de Apoio a
Vida Independente

| Modeods FeualmgaFoz

1

f

[

| apartamento de transi¢do

Ter um protocolo de
atendimento e
encaminhamento na drea da
salde mental (quadros |

psiquiatricos ou com [

nece_ssidade de psicuterapia} |
Ter uma aplicagdo IT de gestdo
didria de Spina Bifidae / ou
Hidrocefalia disponivel
Realizacdo de obras de
requalificacdo do espaco do

Criar ﬁm ﬁroj'eto de

para vida ativa dirigido a jovens
adultos

Executado parcialmente através de protocolo
de colaboracdo com o CADIn para criangas e

| jovens.

Executado através do desenvolvimentoda
aplicagio SpinAPP no dmbito de projeto do
Programa de Financiamento a Projetos do INR,

I.P.

N&o executado.

N&o executado.

Quadro 5 - Eixo 4 | Desenvolvimento e inovagdo — resultados alcancados em 2022

5.

EIXO 5 | SUSTENTABILIDADE

OBIETIVO

RESULTADOS ALCANCADOS

13

14

Garantir a sustentabilidade

| institucional

Garantir a sustentabilidade
financeira

Realizagdo de trés eventos de
divulgacdo da instituicio e de
angariacédo de fundos em todo
o territorio nacional

T biversifica_ga?o de fontes de
financiamento

Executado através da participagdo no Evento

Microsoft Portugal para o Dia Internacional das
Pessoas com Deficiéncia, da presenca na Feira
Mensal de Almeirim e dinamizagdo das
campanhas de angaria¢do de fundos Saco
Solidério 2022 e Vinho Comemorativo dos 45
anos ASBIHP (parceria com a ENOPORT Wines)

Executado parcialmente, de acordo com os
dados apresentados no relatério de contas.

Elaboragdo e submissdo de
candidaturas regionais,
nacionais e internacionais a
financiamento de projetos

Executado com a submissdo de 12 candidaturas
a financiamentos para a instituicdo, dos quais a
ASBIHP conseguiu 1 financiamento (Programa
de Financiamento a Projetos do INR, I.P.).

E'),uadro 6—Eixo 5 | Sustentabilidade — resultados alcangados em 2022

Relatdrio de Atividades e de Contas 2022
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Capitulo 2 — Resultados ao nivel dos Projetos

Resultados alcancados

SpinAPP

Projeto cofinanciado pelo Programa de Financiamento a Projetos do INR, I.P. que consistiu na
criagdo e divulgacdo de uma aplicagdo para telemével (Android e i0S), enguanto ferramenta de
autonomia para os seus utilizadores (criangas, jovens e adultos com Spina Bifida e Hidrocefalia),
| para monitorizar os varios aspetos da sua condigdo, com o objetivo dltimo de promover o seu
! bem-estar, os cuidados adequados e providenciar informagdo essencial a sua sadde.

O projeto englobou diferentes fases: a) numa primeira fase, foi construido o protétipo da
aplicagdo e realizada uma fase de teste do mesmo, para avaliagdo e corre¢io de potenciais erros
ou execucdo de melhorias; b) de seguida, o enfoque centrou-se na realizacdo de melhorias e
correcdo de erros, tendo em conta o feedback obtido por parte dos utilizadores na fase de teste;
c) depois de finalizada, foi realizada uma campanha de divulgagio da SpinApp junto da
populagdo com SB/H através de véarios meios de comunicacdo afetos 3 ASBIHP e meios de
comunicacdo externos, nomeadamente na semana em que se assinalou o Dia Nacional da Spina
Bifida e Hidrocefalia, em que a SpinApp foi lancada oficialmente na PlayStore e AppleStore; d)
por fim, decorreu um Questionario de Satisfagdo com a utilizag8o da aplicagio, para obter um
feedback diretamente do utilizador e sugestGes para potenciais desenvolvimentos desta.

LinkedOUT 1.1

Campo de
Treino para a
Autonomia
Jovens @tivos

Working group
on Ageing with
SBH

Projeto cofinanciado pelo Programa de Financiamento a Projetos do INR, I.P. com o objetivo de
apoiar a inclusdo socioprofissional de jovens e adultos com Spina Bifida e/ou Hidrocefalia (SBH)
através da procura ativa de emprego e no desenvolvimento de competéncias necessdrias para

a sua manutengdo. Este objetivo foi alcancado através da execugdo de 4 grandes atividades: a)
| Encontros PEER2PEER realizados em formato on-line, e que consistiram em encontros entre de
| jovens e adultos com SBH em processo de integragdo no mercado de trabalho por parte de pares

| ja inseridos no mercado de trabalho, através de uma estratégia de mentoria interpares (peer-to-
| peer) para o desenvolvimento de competéncias necessdrias a sua manutencdo no mercado de
trabalho; b) Um campo de treino para a empregabilidade denominado JOBLabWeek, que onde
foram implementadas atividades para o desenvolvimento de competéncias (soft-skills)
| facilitadoras de inclusio socioprofissional; ¢) um encontro PEER2PEER WeekEnd, em formato
presencial, onde teve lugar a avaliacdo do impacto das estratégias utilizadas nas atividades
anteriores, bem como foram dinamizados dois workshops: um primeiro sobre o projeto
transversal LinkedOUT e outro de apresentacdo das ferramentas para a empregabilidade
EMPLAY; d) a atualizacdo da plataforma LinkedOUT, a partir da qual foram estabelecidas novas
parcerias com empresas, centros de emprego e qualificagdo e associagbes empresariais. O
projeto envolveu um total de 47 participantes.

| Atividade E}E‘Sn‘ibvid'a peIaASBIH P com financiamento das autarquias dos participantes (cdmaras

municipais e juntas de freguesia), responsabilidade social de empresas (COLOPLAST) e mecenas
,: particulares com o objetivo de capacitar adolescentes e jovens com SB/H de ferramentas
promotoras de autonomia e vida independente no sentido de gerar cidaddos ativos e agentes
de mudanca no seu dia-a-dia, com as seguintes agdes e resultados : 1) Campo de Treino para a
Autonomia, denominado de Jovens @tivos, dirigido a criangas e adolescentes com Spina Bifida
efou Hidrocefalia entre os 10 e os 18anos, que teve lugar na Pousada de Juventude de Santa Cruz
(Torres Vedras) de 28 de agosto a 03 de setembro de 2022 e que englobou 18 participantes; 2)
Criacdo do Toolkit JOVENS @TIVOS divulgado nas redes sociais durante o més de outubro em

| quese assinala__o_ D_[a Internaciona_l _d_a Spin_a _Bl‘fidg e Hidrgcefaiia (26 de outubro).

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 associagbes
nacionais de SBH, promovido pela IFSBH (international Federation Spina Bifida and
Hydrocephalus).

Durante o ano de 2022, este grupo realizou:

- Trés reunides de grupo alargado com todos os seus elementos em formato remoto;

| - Elaboraggio de um documento “Best Practices on Ageing".

‘Quadro 7 — Resultados alca_riéé_éOs ao nivel dos projetos durante o ano de 2022

Relatdrio de Atividades e de Contas 2022

Pagina 9 de 26




&

RsoriurEl Sk

ASBIHP

12 Rifida 0 Hioeecelafa da Priugsl

Capitulo 3 — Eventos realizados e participacdo em iniciativas

i Responsavel [
Descricao Data p. : I Resultados alcancados
| Participantes
! Equipa técnica e de Dinamizac¢do nas redes sociais
; ; : I comunicacio de campanha de
Semana Mundial de Consciencializacdo para | 03 a 09 de . consciencializacdo para a
E : i g Associacbes : N 3 o i
a Importéancia do Acido Félico janeiro ey importancia do &cido félico na
nacionais de SB de prevencio de anomalias
R todoomundo | congénitas do tubo neural
Presidente da
Diregédo,
representantes da Participagio de elementos dos
Webinar “World Folic Acid Awareness and . estrf.ltura nr‘gann:a 6rg§o's Sopials, equipg et
Turning Points" | ESBH 06 de janeiro | Equipa técnica associados em webinar
¢ Médicos dos niicleos | internacional promovida pela
de SBH de hospitais | IFSBH em formato remoto
principais
Associados
o . |10de | e
Formacdo “Lideranca e trabalho em equipa f . Equipa técni Participa¢do de elemento da
| CENFIM SHEEo e I HURETECICS equipa técnica na acdo
22 de margo | S
| Tomada de posse do Presidente
Tomada de posse dos novos membros do 14 de | Presidente da da Direcdo como membro do
Conselho Consultivo do Me-CDPD | fevereiro Diregdo Conselho Consultivo do Me-
| CPDP B
Reunido com o Grupo de Associagbes de 15 de Equiva técnica Participagdo de elemento da
_Doentes do ACES de Loures fevereiro e equipa técnica nareunifo
| Presidente da Participacdo de elementos dos
Conferéncia “Advancing Disability Rights | 16 de Direcdo, 6rgdos sociais, equipa técnica e
Through Multidisciplinary Care” | Global | P——— representantes da associados em conferéncia
Disability Summit e IFSBH ! estrutura orgénica | internacional promovida pela
| Equipa técnica IFSBH em formato remoto
_,,_ i 25 de . Participagdo de asso:‘ladcsl—e;mtr;
Meet & Greet Youth Only Event” | IFSBH i Associados s b p 55 35 anpe nio-eienbo
Webinar “Da experiéncia de viver com uma | 25 de Eaitilos thehiea Participagio de elementos da
doenga rara a perito?" | EUPATI-PT fevereiro i equipa técnica no webinar
Participagdo de Presidente da
Diregdio em evento que assinala
Encontro “Sensibilizar, conhecer e promover | 28 de Presidente da | o Dia Internacional das Doengas
a mudanga para 6% da populagdo” | INSA | fevereiro Diregdo | Raras, promovido pelo Instituto
| Nacional de Satide Dr. Ricardo
PO | T _1 jorge em formato remoto
Webinar “Estatuto do Cuidador Informal" | 8 | S S s Participacio de elemento da
ISS, I.P. Smarco quipa g equipa técnica no webinar
Dinamizagdo de homenagem
Equipa de i
) ) 14319 de quip, ae. aos hnmer!s pais que‘f’azem
Dia do Pai comunicagdo parte dos 6rgdos sociais /
| mareo Associados dirigentes associativas nas redes
| sociais
Webinar “Enhance your communication” | | Equipa de Participagdo de elementos da
] 18 de marco ;
IFSBH comunicagdo equipa técnica no webinar
| Mesa da Assembleia | Apreciacdo e votacio de
Assembleia Geral Ordindria da ASBIHP | 26 de margo | Geral relatdrio de atividades e de
Associados contas do ano de 2021
Oirecio equipa | arigee oo i« catpa
Eventos “Ability Day” | BNP Paribas 29 de margo técmc? am svents de parcelro do
Associados projeto LinkedOUT
. Delegacdo do
Apresentacdo do projeto “+ Acesso 30 de maro Ribaf&}i it Participagdo de elementos da
para Todos” | Associagio Salvador Teio | Delegagdo no evento
Webinar “Envelhecimentoe h O Participacio de elementos %
: 05 de abril Equipa técnica ! . x
Interculturalidade” | EAPN aHip ' equipa técnica no webinar
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Responsavel |

Participantes

|

Resultados alcancados

-l Participacdo de elemento da

Procedimentos em Satide Mental” | CM 07 de abril | Equipa técnica S
_ i equipa técnica no encontro
Azambuja, Rede Social e LocalMente |
Col6quio “A lente dos Direitos Humanos na [o o .
i " TS . 3 F | Participagfo de elemento da
pesquisa social em deficiéncia: indicadores e | 07 de abril Equipa técnica R eetid
i | equipa técnica no coléquio
processos” | ODDH - ISCSP ] | - |
Webinar “Oportunidades de Financiamento: 26deabril | Equipa técnica | Participacdo de elemento da
Desenvolvimento Local” | GEOFundos ! P equipa técnica no webinar
Webinar “Intervencdo com Criancas e ) ' ; _ Participagdo de elemento da
Jovens em Risco” | OPP 26 dnabyl Eduips tecnica | equipa técnica no webinar
e e e e e : : : =
Formagdo “Kit Basico de Satide Mental” | . | . . Part_icnpagéc{ dee emento da
o 5 26 de abril | Equipa técnica equipa técnica na agdo de
Associacdo Manifestamente [ formatio
Encontro “Transferéncia de Competéncias Equipa técnica Participacio de elementos da
de Agdo Social - Encontro Regional da AML” | 27 de abril Nucleolda Amadora il NG SRS
‘_|__EAPN RR Settbal
Encontro “Férum de Violéncia Doméstica: : ; Participacio de elementos da
SR I 28 de abril Equipa técnica .
_Qs mais invisiveis dos invisiveis" | INR, I.P. quip T equipa técnica no encontro
Delegacdo Centro Participacdo de elementos da
! i nclusdo - Os Desafios : 5 O A
Encontro D(_esff'ar gl i 29 de abril Nticleo Figueira da Delegacdo e do Ndcleo no
a Autonomia” | ISEC e CM Coimbra Fuz ehonntio -
h}ﬁicgo de sensibilizagao “Intervencdo Precoce . . 5 Participacio de elementos da
nalnféncia” | INR,IP. a3 eman Equipa tecica equipa técnica na agdo
Sessdo de esclarecimentos sobre o ’ o Part:cnp?g_a\ gt Equipa Tém'ca 5
| to de financiamento a projetos 04 de maio EQUgeE tECHica deAdministative de apoic d
regulamento pro) Administrativo Direcio em sessdo de
para 2023 | INR, I.P. . St e -
i = i » : Participagdo de Diretor Técnico
: I lobal: . e
}_:F M'errfbers Trarr:.'mg Frqm C:ICO:::O awh 04d F Diregio técnica e Voluntério de comunicacdo
ow to mﬁ‘u:ence mtematmfm actions emalo | 1intéro armiondio de formiagin
through national advocacy” | IFSBH ar intarnacional
Webinar “Investigar a Politica Social: ; : . Participagdo de elemento da
6 de maio Equipa técnica i g
_Reforgar e Garantir Direitos” | ISCSP v qUip equipa técnica no webinar
: J Orgios sociais Participagdo na organizagdo do
V ndent 07 de maio i
Marcha pela Vida Independente _ ] Reciinase Ay
Delegagdo do
; : : | Ribatejo .
Encontro Regional Delegacdo Ribatejo e Vale 074 r IR — Encontro regional da Delegagéo
do Tejo e | ep'rese' para pessoas com SBH e familias
| Regionais
T | Associados o
Sessdo pela apresentagdo do ebook da 32 |
Edicdo do Simpésio InterAgdes: uma i b e Tl Participacdo de elementos da
; y x 09 de maio | Equipa técnica ; : i
sociedade para todas as idades | CM Lishoa . quip: equipa técnica na acdo
_e Santa Casa da Misericdrdia de Lisboa | SN el
Masterclass sobre Linguagem Neutra e 5 T Equipa técnica Participagdo de elementos da
Inclusiva | Transparentee MAAT | equipa técnica na agéo
Encontro “Experiéncias e Praticas de cartdes | T S Participagdo de elementos da
/ voucheurs” | EAPN i ; aue equipa técnica no encontro
Construgdo de Estratégia Municipal para | : g
S i g i 4 : s | : Bl | Participacdo de Diretor Técnico
Pessoas com Deficiéncia - reunido informal | 20 de maio Diregdo técnica o el
| CM Lishoa =t | )
Jornadas ERS: Direitos e Deveres dos o
u dos Servi de Sauid Entidad [20d . EaiDa tAEn] Participagdo de elementos da
tentes dos enm;.os e Saude | Entidade | e maio quipa técnica cxiifa teclca fn dlia
Reguladora da Saude | ¥ Parer ol
' Precidentaida Participagdo do Presidente da
IF General Assembly | IFSBH | 01 de junho Direcdo na Assembleia Geral da
|

Diregdo

IFSBH
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Responsavel |

Resultados alcangados

Participantes

Langamento da Primeira Pedra do Sadidaivada i i o Prediinied
Alargamento da Casa de Lisboa | 01 de junho Direcs D?re caza:i(:v:nt:s' iy
 ACREDITAR irecdo ¢
Workshop "Primeiros Socorros em Saude PaFficisEeks dasal d
Mental" |Cidade das Profisses — CM 03 de junho | Equipa técnica articipacdoite Slempitosca
; | equipa técnica na acdo
Cascais | )
| Jornadas de Psicologia do Distrito de ; . ; Participagdo de elementos da
Setdbal | OPP 03 de junho | Equipa técnica equipa técnica na acdo
Evento “Formalizacdo da Rede de S T ——
Organizacdes de Pessoas que vivem com 06 de junho | Diregdo técnica nz e:e?:fo LNk T=omee
_Doenga e Utentes de Saude” _— . I
Mesa Redonda “O Papel dos Media nas Participacéio de Diretor Técnico
. L ni
OrganizacBes Socials 23 de junho | Diregdo técnica o esiin
Apresentacdo da Estratégia Nacional para a
i s Pets.soas “om Deﬁmenf:la . . Presidente da Participagdo do Presidente da
{I-iN[PD) para Dlrlger"ltes das Organizagtes 24 de junho Direciio Direcso no evento
ndo Governamentais das Pessoas com
Deficiéncia (ONGPD) | INR, I.P.
M Redonda "D R " | ESTeSL 30 di Sl Presidente da Participacdo do Presidente da
esa hedonda ‘Oencas naras B, : Ju Diregﬁo Direg:a"o o evento )
Delegacdo Centro |
Ndcleo da Figueira | — i s G
: i _ ncontro regional da Delegagdo
Encovntru Regional Delegacdo Centro 02 de julho da, Floz . E I o—————
Sardinhada Ndcleo Aveiro | com SBH e familias
RR Leiria |
- RR Viseu i.
Aca? d? SEI‘;SIbIhZagaO A Cm;ve;n?:o %o'l?re 07 de iulh Equipa técni ; Participacdo de elementos da —Péglna 12de 26
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia" | e julho quipa técnica | equipa técnica na agio
JINR, ILP. . u_m_ B
| Desenvolvimento de uma
| atividade de ocupacéo dos
| tempos livres durante as férias
2 11a22de Delegagdo do | de verdo direcionada para a
ALMEIRImagina julho Ribatejo F comunidade de Almeirim, com
| inclus3o de associados da zona e
| que envolveu 3 participantes de
| | uma forma continua.
Sessdo de apresentagdo “Abertura das | B =l
" . " : : G Participacdo de elementos da
ICFa’ndldaturas a Projetos para 2023” | INR, 12 dejulho | Equipa técnica SR i A
Wet;:in 5 Comc;.sﬁo a‘vahadas?a’? 14 de iulh " Eaitiiiia tianl Participagdo de elementos da
candidaturas a financiamento?” | ejulho | Equipa técnica equipa téenica no webingr
GEOFundos T =
Equipa de .
A T Divulgagdo de video
Comemoracdo dos 45 anos da ASBIHP 28 de julho comunlc?gao EEeRiOrStNG
O Voluntarios
Fm— e |
Projeto Capacitar - A¢do de Sensibilizagdo | Equipatéenica Participacdo de elementos da

APAV

12 de agosto
| ;

IF Members Meeting

| 19 de agosto

equipa técnica na a¢do

1 _P-t“.e-:-.'si‘dente da

Diregdo

Participagdo do Presidente da
Diregdo na reunido

Campo de Treino Jovens @tivos

|

|

| 28 de agosto
| a03de

% setembro

i

Equipa de projeto
Voluntarios
Associados

A equipa de projeto e os
voluntarios planearam e
executaram esta acdo que teve
a participacdo de 18 associados
com idades entre os 10 e 0s 18
anos

Campo de Treino
JOBLabWeek

I 28 de agosto
E a03de
setembro

Equipa de projeto
Voluntarios
Associados

A equipa de projeto e 0s
voluntdrios planearam e
executaram esta agdo que teve
a participacdo de 12 associados
com idades a partir dos 18 anos
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Descricao

Responsavel |

Resultados alcancados

| Participantes
| Presidente da
Direcdo
Delegagbes, Nicleos |
i . . e Representantes Participagdo de elementos dos
2.I-?rh International Conference on Spina 063 09 de Regisnais 6rgdos sociais, equipa técnica e
Bifida and Hydrocephalus - Diverse Needs, stemtbie Eauibatberica associados em conferéncia
Same Rights” | IFSBH ; q, f’ ) internacional promovida pela
| Médicos dos nucleos | |gsgH em formato remoto
| de SBH de hospitais
principais
_— I Associados -
Evento para entidades empregadoras: [ _
Histdrias de Inclusdo e Diversidade | Cidade igt:;bro Equipa técnica ::E::Lpfgf;cien?‘:;;;ws da
das Profissdes — CM Cascais R
Apresentacdo do livro “Advocacia da Participacio do Presidente da
Cidadania de Saude - Manual para 03 de Presidente da Dire¢do no evento pela sua
associacdes de doentes e outros advocates” | outubro Dire¢do participacdo num capitule do
| 3 ACAD — ENSP-UNL I R B livro
Equipa técnicaede |
comunicacdo Dinamizacdo nas redes sociais
Campanha Dia Internacional da Spina Bifida |01a31de AssoclagBes de campanha sobre o Dia
e Hidrocefalia outubro 5? Internacional da Spina Bifida e
| nacionais de SBHde | pidrocefalia
| todo 0 mundo
! Divulgacdo de ferramentas
Dia Internacional da Spina Bifida e | | Equipa de criadas no.Campo de Trelno
. i i P . i 03a30de quip - Jovens @tivos nas redes sociais
Hidrocefalia | Toolkit Jovens @ativos - | sisteibeo comunicacio e A BasIAIA & ik o Tt
Divulgacao r, Associados Internacional da Spina Bifida e
e Y E o ke e W Hidrocefalia Pégina 13 de 26
| . Participagdo de todos os
| Direcdo dirigentes e representantes da
Membros das Associacio para avaliacio de
s 05 de Delegacgdes e atividades desenvolvidas
Reunido Geral ASBIHP outubro Ntcleos durante o ano de 2022 e recolha
Representantes de contributos para Plano de
Regionais Atividades e Orgamento para
2023
—_—_— k. !
Presidente da | Participagdo de elementos dos
Diregdo, érgdos socials, equipa técnica e
Webinar “Transitional Care: State of Art in 05 de representantes da associados em webinar
ftaly" | ASBI - IFSBH outubro estrutura organica internacional promovida pela
Equipa técnica ASBI (associagdo italiana) e
B e ) Associados IFSBH em formato remoto
Sessdo ”A conversa sobre... a importancia t 07 de S Participa¢do de elementos da
_da investigacdo para a inclusdo” | INR, IP outubro e equipa técnica nasessdo
Encontro “IF Members Meeting and launch | 07 de Presidente da Participacdo do Presidente da
of IF Advocacy Committee | IFSBH outubro Direcdo Direcdo na reunido
Pfesidente da Participagio de elementos dos
Webinar “The Spina Bifida Registry: A Diresdo, Orgdas sopals; equipatacica e
A s 14 de representantes da associados em webinar
Research Tool for a Better Quality of Life” | : : ey : |
ASBI - IFSBH outubro estrutura orgénica | internacional promovida pela
| Equipa técnica ASBI (associagéo italiana) e
; Associadas IFSBH em formato remoto
| Delegacdo da Zona
142 Congresso Nacional de Pessoas com | 15de 5 e e S Participaca de diflgentes &
Deficiéncia | CNOD [ Stk Ndcleo da Figueira associados da zona Centro em
f da Foz evento.
| Associados
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Descricdo

Responsavel |

Participantes
| Presidente da
| Direggo,

Resultados alcancados

Participagdo de elementos dos
drgdos sociais, equipa técnica e

Webinar “The path towards independence: | 18 de L representantes da associados em webinar
from theory to practice” | ASBI - IFSBH | outubro | estrutura orgdnica | internacional promovida pela
| | Equipa téchica ASBI (associagdo italiana) e
| Associados IFSBH em formato remoto
Sessdo "Medidas de Apoio a Contratagdo delz;,' de icivacio de el d
pessoas com deficiéncia e incapacidade" | e Equipa técnica :zzlc;ptae:;:;c:nisz;tos .
_Cidade das Profissbes—CM Cascais |~ __o ’ ;i sy
| Forum Inclusivo: Reflexdo e Debate sobre | 20 de , < Participagdo de elementos da
; . Equipa técnica ;
Ambientes Inclusivos | INR, I.P. outubro N ~ | equipa técnica na agdo
Encontro “O Impacto da Pobreza e a Satide | 20 de E.eblefa'gﬁo\{: OI d Participagdo de elemento da
Mental” |EAPN Santarém outubro TI ‘a casraend Delegagdo no encontro
Pl _ 8o
&l i : Delegagdo do -
Formagdo “Redes Sociais” | ENTRAJUDA in- | 20 de Ribateio e Vale d Participagio de elemento da
FORMA outubro T:!‘: €jo € Vale do Delegagdo na agdo de formagio
R ] B R
Sessdo de esclarecimento sobre condictes . . .
de acesso e execucdo do Apoio Financeiro | 21:de T — Padruizag? = ug I?'re;m-réc.n i
ao Funcionamento das ONGPD de &mbito ! e ; SES L DEdISRenS
S I | outubro Administrativo Direcdo em sessdo de
BENET D Pl P | esclarecimentos
_Reabiltagio, LP. | INR, P,
Presidente da Participacdo de elementos dos
i Direciio érgdos sociais, equipa técnica e
$ iados em conferéncia
& i ; 25 de representantes da o P
Conferéncia “ Elevate your Voice” | IFSBH ik f " bl internacional promovida pela
cUEURG £3 r.u ura{ or.ganll:a IFSBH em formato remoto para
Equipa técnica assinalar o Dia Internacional da
T T | R = Associados . SBH )
| Presitiente da Participacio de elementos dos
| Diregao, orgdos sociais, equipa técnica e
Webinar “Disability and sport: Limits and 26 de representantes da associados em webinar
intentions for the future” | ASBI - IFSBH | outubro estrutura orgénica internacional promovida pela
: Equ[pa técnica ASBI {assﬂciagﬁu ita"aﬂa} e
: IFSBH em fi t t
E Associados F em formato remaoto
Quinzena da Igualdade do Municipio 26 de Delegacdo Centro Participacdo de elementos da
“lgualdade, inclusdo e participacdo” |CM B . Nucleo Figueira da Delegagdo e do Nicleo nas
_.Efug,'i‘?_if.a_ ;ﬁ _EEZ Foz acbes da iniciativa Mo »
Conferéncia ” Diversidade e Inclusdo” | 27 de : s Participagdo de elementos da
g A Equipa técnica i L
Fidelidade - Comunidade outubro equipa técnica na acdo
] S : Participacdo de elementos da
. . i 27 de Del o Ribatejo e %
Dia Municipal para a Igualdade de Santarém | 2E=RAn : ihate] Delegacdo nas ages da
outubro | vale do Tejo sthen
Conferéncia Anual da Plataforma Satide em | P D R S LN et
= - M : Diregdo técnica )
Dialogo “ Saude: Novos Caminhos, um 28 de ; Participagdo de Diretor Técnico
Fids Py % Tesoureira da
Designio Comum” | Plataforma Satide em outubro : e da Tesoureira no evento
A Diregdo
Dialogo
Dinamizac3o nas redes sociais
de campanha sobre a
Campanha “Med Safety Week” | Incluir - 7al3dde Equipa técnicaede | importincia da notificagdio de
INFARMED e Associagbes de Doentes novembro comunicacdo reagBes adversas a
medicamentos por cidaddos e
| profissionais de satde
52 Encontro Nacional da Rede de Balces da Delegacdo Centro Participagdo de elementos da
W s 8de - s ;
Inclusdo “Uma questdo de Direitos i . Ndcleo Figueira da Delegacdo e do Nicleo no
Humanos” | INR, I.P. Foz evento
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Responsavel
Parfic?p::tesl Resultados alcancados
EMPLAY - Ferramentas para a lOQ e10de Particinaco de el fied
Empregabilidade — Formagdo para técnicos [ i ovenibeo Equipa técnica E:uiﬁ;pfzc:icaenz:;? os da
| Cidade das Profissées — CM Cascais |
Evento de abertura 4 ACAD Diregdo técnica coss . =5 i
Tempo de CapacitA¢do: A Pessoa no Centro 15de Tesoureira da Rarticipagaq de Diretor Teerikco
P e ’ novembro ; e da Tesoureira no evento
da Decisdo Direcdo - -
Apresentagdo do Manual para Pessoas com | 16 de Equliou téenics Participagdo de elementos da
Deficiéncia Motora | Associagdo Salvador | novembro 9 equipa técnicanaagio
Participagdo do Presidente de
Encontro online de associagdes e ativistas 21 de srasdaiede Direcdo e Diretor Técnico como
de SBH de paises de lingua portuguesa | b Direcs dinamizador do encontro entre
ASBIHP e IFSBH HOVETNDRG ITEgan a IF e as associagdes de paises
= ERSE 15Y delingua portuguesa
Campanha nas redes sociais
. . 21 de Equipa técnicae de | com testemunhos de pessoas
Dia Nacional da Spina Bifida e Hidrocefalia g B
i ? novembro comunicacao com Spina Bifida e / ou
- Hidrocefalia
i, & Fai S 22 de
Formacdo “Intervengdo Psicoldgica com .
Pessoas Refugiadas e Requerentes de Asilo” Hoembie & Equipa técnica FRrtic oo che almmanio e
opp 8 8 6 de equipa técnica na agdo
: dezembro | .
Direcdo
Membrc')‘s das Evento dinamizado pela Sede e
Delegacdes e Nicleo da Amadora em
) 26 de Ndcleos articulagdo com a equipa
XXV Encontro Nacional ASBIHP AGvEhibie Representantes técnica e que reuniu cerca de 60
Regionais associados de todo o pais em
Equipa Técnica sl
o _ | Associados ~
- o : < A equipa de projeto planeou e
26 de Equipa do projeto
PEER2PEER WeekEnd " e executou a ago na qual
nf?_e_m Fo sogiaces participaram 14 jovens e adultos
Mesa da Assembleia Apreciagdo e votacdo de plano
bleia Geral Ordindria da ASBIHP 26 de G de atividades e orgamento para
Assembleia Geral Ordindria da Hovembro | era : o inode 2023 & elelgio dos
| Associados corpos sociais para 2023-2026
Ill Gala para a Inclusdo |CM Vila Francade |02de Presidente da Participagdo do Presidente de
Xira dezembro Diregdo Dire¢do em evento s S
28 de Equipa técnica e de
Dia Int ional das P big comunicacdo Dinamizagdo nas redes sociais
' r?nen':latlona e e AssociagBes de campanha sobre os direitos
Deficiéncia g:zc::;bro nacionais de SBH de | das pessoas com deficiéncia
R todo o0 mundo le
Encontro do Dia Internacional dos 05 de Participagdo de elementos da
Voluntérios 2022 | Portugal Voluntério B Equipa técnica equipa técnica na acio em
(CASES)  dezembro i formato remoto P
Encontro “Descobrir Talentos” | CM Cascais | 07 de Bouibetionl Participagdo de elementos da
e CPD dezembro | quipa B equipa técnicanaagio
o 07 de . Participacdo de elementos da
Conversa sobre Empregabilidade | APD b Equipa técnica equiipa thcticana acao
Delegacdo Centro
Nucleo da Figueira . .
10 de da Foz Encontro convivio regional da
Encontro de Natal d b Niclon Avel Delegacdo da zona Centro para
erefe R:(I;.e'o' ety pessoas com SBH e famflias
. eiria
il RRViseu |
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Descrigao

VI Encontro ODDH — ‘Rompendo a

Responsavel |

Participantes

Resultados alcangados
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invisibilidade: Falar de direitos humanos de |13 de : G in l Participagiio de elementos da
. S Equipa técnica | 5 :
raparigas e mulheres com deficiéncia’ | dezembro equipa técnica na agdo
ODDH e ISCSP | -
[ Participagdo de elementos da
Evento Microsoft Portugal para o Dia 15de Equipa técnica | equ ipa te'_:"'ca ev oluntsrio em
Internacional das Pessoas com Deficiéncia dezembro Voluntario | a6fio de uulacsiv da
| associacdo e angariacdo de
e S | fundos
Campanha de angariagdo de fundos SACOe |15a31de r— | Campanha de angariagdo de
_CADERNOSOLIDARIO  |dezembro |~ """  |fundos
Delegacdo do ECa el i it d
Campanha de angariagdo de fundos Vinho 15a31de Ribatejo e Vale do as:;f;:a: eedelz:gg:rcia:aoade
Comemorativo 45 ANOS ASBIHP dezembro | Tejo Bumdec
f ENOPORT Wines TP
: 3 Apoio social e em produtos para
| Equipa Técnica pessoas com deficiéncia e
| Sede familias deslocadas da Ucrania,
Apoio a pessoas com deficiéncia migrantes | Margo a | Delegacbes sobretudo nos concelhos de
deslocadas da Ucrania dezembro | Nicleos e Lishoa e Cascais; recolha e envio
| Representantes de produtos de apoio e material
IR egionais médico para associactes
— - ucranianag_[gg_ssﬂqn:_lg@ .
Participagdo da associagdo no
i programa de formacdo para
| . . associagtes de doentes
= esoureira e : ;
Programa de Formagao Avancada para | Junhoa Secrutarbrda promovido pela Sociedade
Associages de Doentes | SPLS - AICIB novembro Direci Portuguesa de Literacia em
j Lchan Satide (SPLS) e Agéncia de Pagina 16 de 26
| Investigagdo Clinica e
- o | Inovacdo Biomédica (AICIB)
| Participagdo da associagdo no
T . sy v X
42 edicdo ‘da f\cademla para a Capacitacao Surntabrein | g bakia projeto 4 .B:CAD promc:tvldo pela
das Associacdes de Doentes (4ACAD) | J b Direcs Escola Nacional de Satide
ENSP-UNL SReuLey fEEfE0 Publica com o apoio da Roche
et =P Farmacéutica
Delegacdo do
Ribatejo e Vale do : ;
eelea Teio A equipa do projeto e a
Radio SPINA — o PODCAST d b E ! —_— Delegacio desenvolveram 12
ezembro QUIpEI‘ e . eiistdins
comunicagao |
_| Convidados il S N RO =
Delegacdo do [
Ribatejoe Valedo |
Janeiro a Tejo Foram executadas 6 newsletters
Newsletter ASBIHP - Sy :
dezembro Equipa técnica e de | bimestrais
comunicagdo
o B Voluntarios i e Y
Sede Campanha para
; Delegacéio Centro estabelecimento de acordos de
" - , | Janeiro a Delegacio do parceria com empresas
Campanha de dinamizacdo de parcerias | : : SR
S 1; B dezembro Ribatejo e Vale do regionais, visando a oferta de
Tejo servigos com descontos para os
Nicleo da Amadora associados da ASBIHP
Diretor Técnico |
Equipa Té.cnica Reunies mensais com os
! Sede Nacional colaboradores dos virios
et o Delegacio do servicos da ASBIHP para a
Reunides gerais dos servigcos ASBIHP d b Ribatejo e Vale do realizacdo de um trabalho
ERR Tejo conjunto e consistente em todo
| Delegacio Centro o pais. Em 2022 foram
Nicleo da Figueira realizadas & reunifes gerais.
da Foz it
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Descricdo

ASBIHP
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Responsavel |

Participantes

| Diretor Técnico

Resultados alcancados

Reunifes mensais da equipa
técnica para discussdo de casos

. — Janeiro a : i e delinear de estratégias de
Reunides Equipa Técnica ASBIHP Sezaribro Equipa Tgcnl::a atuado Em 2022 foram
| Sede Nacional | realizadas 14 reunides de
. | | equipa técnica.
| Psic6loga da Equipa | Reunides de supervisdo em
) ) ) ) | Taenica Psicologia Clinica para discusséo
ReuniBes de supervisdo em Psicologia | Janeiro a de casos em acompanhamento
Clinica | dezembro Prc:fess?ra da psicolégico na ASBIHP; ao longo
: Universidade de do ano foram realizadas 28
! Llsb_c?_a | reunibes de supervisdo
Reunides do Conselho Consultivo do T a—.
Mecanismo Nmacmnal de MOP itorizago da ‘ Fevereiro a Presidente da Dire¢do em 4 reunibes do
Injlpl.ementa(;ao da Convengdo ‘s:::br.e os | dezembro Diregdio Corealbi Corsalihg o
Direitos das Pessoas com Deficiéncia | . elaboragio de um parecer
(Me-CDPD) N B
! | Presidente
; | Sede ) )
i ; ; | Ao longo do | Delegacdes Ref’"'aes EH1 BRI s Pt
Reunides com autarquias locais | ) articulagdo e apoio na resolugdo
| ahe | Ncleos de problemas de associados
! | Represerltantes
o | Regionais
o ) | Articulagdo com
Reunides com estabelecimentos de ensino e j Ao longo do estabelecimentos de ensino e
acdes de sensibilizacdo para pessoal | Equipa técnica dinamizacdo de 6 agbes de
docente 1 R sensibilizagdo para pessoal
SR o1 docente e ndo docente
. g Representacdo no grupo das
Participagdo no grupo das AssociagBes de Ao longo do Diretor Técnico S i Mot S
DD(‘E—r‘I_tl?Et LC_NS__ Ang o Comissdo Nacional de Salide

[
Participacdo em reunides discussdo de casos | Ao longo do

Equipa Técnica

Representac¢do da associagdo
em grupos de discussio de

no Centro de Salde da Damaia | ano Ndcleo da Amadora | casos em acompanhamento no
-y | ¥ concelho da Amadora -
| Representaciio da associagdo
g em grupos de trabalho
IPartl{:lpa.gﬁo'em gr:pos 2 t(;abFtho iad Ao longo do Equipa Técni interinstitucionais a nivel local,
|nter|.nst|tut.:wnais a Junta de Freguesia de — quipa Técnica b iR AAATER o8 UGS
Marvila (Bairro do Condado) comunitarios da Seguranga e
. - Intervencdo Social e Educativa
Participagdo na Rede Social da Cdmara Ao longo do | Diretor Técnico z;p;usi';?;zigx:gﬂa;ao
’I.Municipffll de Lisboa ang Equipa T?_C_T'_:_a_ interinstitucionais a nivel local
o R . Representaciio da associacio
Social de Coimbra Ao longo do o
PATNEIRGID T aca dI & Delegagdo Centro | em grupos de trabalho
Grupo de trabalho Educacdo para a Saude ano | interinstitucionais a nivel local
Participacdo na Comissdo Social de Ao longo do | Nicleo da Figueira :::;ZZ:?g:iii::;:aa;éo
Freguesia de Tavarede ana da Foz | interinstitucionais a nivel local
s a " o IR tagdo da associagio
Participagdo no Conselho Local de Agao Ao longo do | Ndcleo da Figueira e:‘p;zzzsagz tra?aalho g
Social da Figueira da Foz _jgme . [dakee interinstitucionais a nivel local
Z = ; Delegacdo do Representagdo da associagdo
i 3 i lon ¥ L
Partlcrpag?o Conselho Local de Agdo Social | Ao longo do Ribatejo e Vale do eiti grupts dewabatho
de Santarém e Tejo interinstitucionais a nivel local
L R . Delegagiio do R tado d iaca
Participacdo Conselho Local de Agdo Social | Ao longo do oty .c s
- x Ribatejo e Vale do em grupos de trabalho
de Almeirim 719 Tejo interinstitucionais a nivel local
i s | Delegagdo do - iaca
Participacdo Conselho Local de Agdo Social | Aolongodo | Bag Representagaotrdialssoaag 2
s Aliaras iy | Ribatejo e Vale do em grupos de trabalho
B AIPIRATG | Tejo interinstitucionais a nivel local

Quadro 8 = Iniciativas e eventos durante o ano de 2022
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Capitulo 4 - Os utentes

Durante o ano de 2022, a ASBIHP realizou 1587 atendimentos e acompanhamento a 290 utentes (numa média de
132 atendimentos mensais e 6 atendimentos didrios), sendo a sua maioria a pessoas com Spina Bifida (44%), assim
como familiares ou cuidadores (22%) ou técnicos que acompanham as pessoas localmente (21%).

Grafico 1 - Caraterizacdo utentes

0%

= Spina Bifida = Hidrocefalia = Familias

Qutras Patologias = Outros Técnicos = Outros

Relativamente ao tipo de atendimento efetuado, a maioria foi realizado por contato telefénico (50%) e correio
eletrénico (39%). Manteve-se os atendimentos por videoconferéncia (7%), tendo existido atendimentos presenciais
e algumas visitas domicilidrias com valores pouco expressivos.

Grafico 2 - Tipo de atendimento

Videoconferéncia [ 7%
Visita domiciliaria | 0%
Contato correio eletrénico [ 2o
Contato telefonico N 50

Atendimento presencial [l 4%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

No que concerne ao tipo de atendimento ou acompanhamento solicitado pelos utentes, a maior percentagem foi

realizada ao nivel de apoio nas dreas do servigo sacial (44%) e da psicologia (36%), existindo também alguma procura
para informacdes gerais nomeadamente ao nivel de eventos e atividades {17%), sendo este tltima realizado pelos
servigos administrativos nas diferentes regides do pais como atendimento de primeira linha de quem procura a
Associacdo. Também ainda é evidente a continuidade de procura pelo apoio na drea da satde (3%) para fazer face ao
adiamento de cuidados continuos (consultas médicas, tratamentos) e a retoma dos servicos de saude apos crise
pandémica.

Relatdrio de Atividades e de Contas 2022
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Grafico 3 - Atendimentos por servico

3% - 0%

m Salide = Salde | Servico Social  » Psicologia = Servico Social = Geral

Quanto a distribui¢do geogréfica destes atendimentos, a sua grande maioria foram realizadas a utentes dos distritos
de Lishoa (60%), seguido de Aveiro (10%), Santarém (7%) e Coimbra (5%), real¢ando-se que se registaram
atendimentos em 14 dos 18 distritos de Portugal Continental, bem como nas Regifes Auténomas dos Acores e da

Madeira, e a nivel internacional.

Gréfico 4 - Atendimentos por Distrito

Viseu | 2
Vila Real 1 11
Setlibal HEE 63
Santarém N 107
Porto M 33
Portalegre 1 11
Madeira 0

Lishon EEvrEalENgv e S e s AT 953

Leiria SN 92
Internacional | 4
Guarda B 17
Faro M 26
Coimbra HEEE 86
CasteloBranca | 6
Beja W 17
Aveiro NN 153
Acares 1

0 200 400 600 800
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Capitulo 5 — Os colaboradores

Ao longo do ano de 2022 colaboraram com a ASBIHP cerca de 71 pessoas de uma forma continua, sobretudo ao nivel
dos seus 6rgdos sociais e de representacgdo (55%), com um vinculo de voluntariado (92%), e na sua maioria pessoas
com Spina Bffida e/ou Hidrocefalia (34%) ou familiares diretos (32%) e técnicos (24%).

vincuLo

CATEGORIA
PROFISSIONAL
DISTRITO

RELACAO COM A
INSTITUICAO

Quadro 9 — Caracterizacdo de colaboradores da ASBIHP durante o ano de 2022

A ASBIHP contou ainda com um consideravel niimero de voluntarios em agGes pontuais, nomeadamente em agées
junto de associados e de angariagdo de fundos, bem como em voluntariado de competéncias individuais ou de Pagina 20 de 26
empresas parceiras.
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Capitulo 6 — Financiadores e Entidades parceiras

No ano de 2022, a ASBIHP contou com um conjunto de financiadores, mecenas e sponsors, assim como uma rede de
parceiros de apoio, que permitiram a realizacio implementacdo das agdes e atividades.

Voluntariado

: ; : | Apoio | Apoio Apoio Bense | competéncias Beneficios a
Financiador [ Parceria S, : | e . : ;
| Financeiro | Tecnico Servigos | Apoio associados
| | empregabilidade
Instituto Nacional para a % »
Reabilitagdo, I.P.
Camara Municipal da Guarda X X
Camara Municipal do Bombarral X
Junta de Freguesia de Alcantara X X
Junta de Freguesia do Lumiar X X
Cémara Municipal da Figueira da X
Foz
Céamara Municipal de Almeirim
Cémara Municipal de Santarém
Camara Municipal de Cascais — X
Cidade das ProfissGes
Faculdade de Psicologia da X
Universidade de Lisboa
Ordem dos Psicélogos "
Portugueses
CADIn X X
Pdgina 21 de 26
BNP Paribas X Rttt A
Microsoft Portugal X
Grupo Jerénimo Martins X X
Coloplast X X
Noah Surf House X
FUJITSU X
IBM X
SAP X
NERSANT X
EPIS - Associagdo Empresarios X
_pela Inclusdo
StartUp - Lisboa X
MERCER Portugal ' X
Fundacié EUROFIRMS X
MEDIAPRO X
RH Mais X
Grupo TRIVALOR SGPS, SA | X
R2 X
UNBABEL X
CERCICA | X
Valor T = SCM Lisboa ’ X
ucl X
PTSensation | Travel & Tours X
Agency i
[

Farmacias PROGRESSO |
Farmdcia ATENA .E

Relatdrio de Atividades e de Contas 2022
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Voluntariado

Firanviacor [ Patcers Apoio Apoio Apoio Bens e competéncias Beneficios a
i Financeiro Técnico Servigos Apoio i associados
| empregabilidade |
Farmécia SANTOS SILVA ! X
Farmdcla Pancada || X
i S 1 —
Farmécia BATISTA E X
ORTOMILENIO | X
Hotel Senhora do Castelo i X
Farmacia MENDONCA f X
MICROJOVEM f _ X
Clinica Dentéaria MARIA JOAO i 5 N
ALVES f - .
Espacgo de Estética SHINING | X
WOMEN |
GALERIA 33 - Moda masculinae | X
feminina |
Salpicos D'Arte | X
Fisiofox - Fisioterapia [ X

Quadro 10 - Caracterizagdo de financiadores e entidades parceiras durante o ano de 2022

No que concerne a apoio financeiro, o principal financiador das atividades da associa¢do sdo as entidades piblicas
nacionais (76% das receitas da associagdo) nomeadamente o Instituto Nacional para a Reabilitagdo, I.P., seguido da
Consignacdo do IRS e IVA (13%) e os donativos particulares (7%).

Grafico 5 - Caraterizacdo financiadores Pégina22de26

= Entidades publicas nacionais

= Entidades publicas locais

3% (autarquias)

1% = Responsabilidade social

empresarial

Consignacgdo IRS e IVA

= Donativos particulares
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Capitulo 7 — Consideracdes Finais

Durante o ano de 2022, as ag¢Bes e as atividades desenvolvidas tiveram em consideragdo uma realidade desafiante
caraterizada pela continuidade do contexto pandémico no primeiro trimestre do ano, o conflito russo-ucraniano e as
suas consequéncias econémico-sociais e pelo retorno a atividade regular no segundo semestre.

Ao longo do ano em anilise, foram identificados constrangimentos a agdo da ASBIHP, nomeadamente:

= Afalta de linhas de apoio financeiros para assegurar a atividade regular da associagdo;

= A necessidade de atualizagdo dos materiais de divulgagdo da associagdo e da sua causa para o publico em
geral, que continuam com margem para melhoria.

= A nivel internos, a necessidade de uniformizagdo de procedimentos em toda a instituicio de forma a
rentabilizar melhor os recursos e a contribuir para a sua eficacia;

“ A necessidade de requalificagdo de alguns dos espacos fisicos da associagdo.

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

= A disponibilizagio e utilizacdo de novas tecnologias para a melhoria do apoio prestado aos associados e
utentes;

®  Acrescente proximidade a nivel local com associados, autarquias e entidades parceiras

= 0 empenho do voluntariado na dinamizagdo de a¢Bes de angaria¢Bes de fundos;

*  Um crescimento planeado e sustentével, em todo o territério nacional, conjugando esforgas a nivel local.

Relatdrio de Atividades e de Contas 2022
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PARTE IIl - RELATORIO DE CONTAS

Capitulo 1 - Demonstragéo dos resultados por naturezas

DEMONSTRACAO DOS RESULTADOS POR NATUREZAS

dezembro 2022
Montantes expressos em EURQ
RUBRICAS NOTAS PERIODOS
2022 2021
RENDIMENTOS E GASTOS

Vendas € serviGos Drestados. i iiieiriesier i ran e isan s arasraaaaniaes 10 952,00 721,50
Subsidios, doagdes e legados & eXPIOraGaD. . ....vvrrrvri s iesierreraeeeas 12 138 223,86 148 279,73
IS8, IP - Centros Distritais 0,00 0,00
Qutras entidades publicas 105 363,14 118 297,31
Autarquias - CM Figueira da Foz 0,00 4599,73
IEFP 0,00 17 567,15
INR 105 353,14 96 130,43
Subsidios outras entidades 0,00 0,00
Doagdes e herangas 32 870,72 2998242
Custo das mercadorias vendidas e das matérias consumidas........ooevvunens 9 -120.25 0,00
Fornecimentos € Servigos BXtEIMOS.....ciiiieriirmiiieeiesnriiieisrsssssarensss 17.11 -50 653,46 -37 609,59
Gastos com 0 pessoal..........eeen. R R R AR SR e 15 -100 280,03 -79 833,44
Aumentos/reducBes de JUSIO VAIOT ... e senassseseaseanraes 10 22,32 0,00
Outros rendimentos i iaadainnanniniiiinianie 17.12 2 089,25 756,94
Corregies relativas a anos anleriores 2089,25 756,94
Imputagao de subsidios ao investimento 0,00 0,00
Qutros rendimentos 0,00 0,00
O TEBI0R  ccmumromm i s S S S o e S S 17.13 -16 500,81 -20 248,91
Corregbes relativas a anos anteriores -15810,56 -20 227,31
QOutros gastos -690,25 -21,60
Resultados antes de depreciacdes, gastos de financiamento e impostos -26 267,12 12 066,23
Gastos/reversdes de depreciagéo e de amortizag8o........cccovvveeviicinnnicnnnns -1 0,00 0,00
Resultado operacional (antes de gastos de financiamento e impostos) -26 267,12 12 066,23
Juros e rendimentos similares obtidos i 0,00 0,00
Juros e gastos similares SUPoMados. ... s 17.14 0.00 0,00
-26 267,12 12 066,23

Imposto sobre o rendimento do periedo........covvviiiiiiciin i
Resultado liquido do periodo -26 267,12 12 066,23

Relatdrio de Atividades e de Contas 2022
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Capitulo 2 - Balango

BALANCO
dezembro 2022
Montantes expressos em EURO
PERIODOS
RUBRICAS NOTAS 2002 2021
ACTIVO
Activo nao corrente:
ACtivVOS IX0S TANGIVEIS. .. ccvveirriesiiraisariesirensmenesairnreresstasiessnimssssssressansennseneed  5.1.345.1.4 0,00 0,00
Investimentos tinanceires........... 171 1 538,98 170797
Oulros crédito @ alivos NA0 COMBNLES.......oooviiiie it e s s sr e ansrsnannsans
1 538,98 1 707,97
Activo corrente:
Eslado e oulros enles plblicos... i 17.9 15,23 22,26
Fundadares:benemérltostpatmcinadoresfduadoresfassocladosfmembros... 17.2 0,00 1 620,00
Outros activos COMmenles........oovueerraeenenss 17.4 200,00 200,00}
Caixa e depisitos DANCANOS. ...viiirisuiinerimsonssoisaiasminsetemersmsmsassssssssnsemssssrons 17.6 27 424,68 51 687,00
27 639,91 53 529,28
Total do activo 29 178,89 55 237,23
FUNDOS PATRIMONIAIS E PASSIVO
Fundos patrimoniais:
Fundos..........
Excedentes técnicos..
Reservas ....
Resultados transitados... 53 291,58 41 225,35
|Excedentes de revalnﬂzat;ao R
Ajustamentos/outras varlac;oes nos fundos patnmomais.“,.,.,....A.....A......A...A...., 0,00 0,00
Qutras variacGes
53 291,58 41 225,35
Resultado liquido do periodo... e R S R -26 267,12 12 066,23
Total dos fundos pairlmomals 17.7 27 024,46 53 291,58
PASSIVO
Passivo ndo corrente:
0,00 0,00
Passivo corrente
Fornecedores... 17.8 0,00 0,00
Estado e outros enles pumucos ” 17.9 2 069,43 1 797,65
Fundadoresfberxemerrlosfpatromnadoresfdaadoresfassocladosfmem ba'os, SR, 17.2 0,00 0,00
Diferimentos... 17.5 85,00 148,00
‘Oultros passivos correntes.. 17,10 0,00 0,00
2 154,43 1 945,65
I
Total do passivo 2 154,43 1 945,65
Total dos fundos patrimoniais e do passivo 29 178,89 55 237,23
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PARTE IV — PARECER DO CONSELHO FISCAL

ASBIHP

Assotiaciy Spina Bifida ¢ Hidrocefalia dé ParOgal

Parecer do Conselho Fiscal

Analisados os documentos, Relatdrio de Atividades e Demonstragdes Financeiras do ano de
2022, que nos foram apresentados pela atual 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 side efetuada uma analise atenta e uma visualizagdo minuciosa dos documentos
apresentados, conclui este Conselho Fiscal tratarem-se de documentos elaborados de acordo
com os preceitos legais e refletem asituacdo financeira e patrimonial da Associacdo Spina Bifida
e Hidrocefalia de Portugal em 31 de dezembro de 2022, pelo que merecem a nossa total Pégina 26 de 26

concordancia.

Da anélise acima referida, o Conselho Fiscal salienta dois aspetos: se por um lado, ao nivelde
atividades e acBes, a ASBIHP atingiu uma excelente taxa de execugdo nos objetivos a que se
tinha proposto para 2022, por outro, e a nivel financeiro, ndo conseguiu atingir um resultado
positivo no exercicio, situacio sentida preocupante por este Conselho Fiscal, mas que resulta do
impacto a longo prazo da situagdo pandémica, do conflito na Europa e da consequente crise
econdmico-financeira.

Tendo em conta os pressupostos anteriores, bem como a confianca que deposita na atual
Direcdo, decide este Conselho Fiscal dar o seu parecer favoravel ao Relatério de Atividades e
DemonstracBes Financeiras do ano de 2022, propondo a sua aprovagdo em Assembleia Geral.

Almeirim, 25 de mar¢o de 2023

A Presidente do Conselho Fiscal @;\N&

Relatdrio de Atividades e de Contas 2022




