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Lista de Abreviaturas e Siglas

APC’s - Associagdes de Paralisia Cerebral

APCC — Associacao de Paralisia Cerebral de Coimbra

APPC — Associacio do Porto de Paralisia Cerebral

AVAPACE - Asociacion Valenciana de Ayuda a la Paralisis Cerebral
CNDH — Comissio Nacional para os Direitos Humanos

CNIS — Confederacao Nacional das Instituictes de Solidariedade

CRI - Centros de Recursos para a Inclusio

DGE — Dire¢ao Geral de Educacio

FAPPC — Federacdo das Associactes Portuguesas de Paralisia Cerebral
HURT - Hrvatska Udruga Radnih Terapeuta

TAT - Westfalische Hochschule Gelsenkirchen, Bocholt. Recklinhausen
1CPS — International Cerebral Palsy Society

IEFP, L.P. — Instituto de Emprego e Formagéo Profissional, I.P.

INR, LP. — Instituto Nacional para a Reabilitagfio. L.P.

IPSS — Instituicdo Particular de Solidariedade Social

ME — Ministério da Educagéo

MNE — Ministério dos Negocios Estrangeiros

MTSSS — Ministério do Trabalho, Solidariedade e Seguranca Social
ONGPD - Organizagio Néo Governamental para Pessoas com Deficiéncia
PCAND — Paralisia Cerebral — Associagiio Nacional de Desporto
PVNPCS5A — Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 Anos
SAPA — Servico de Atribui¢do de Produtos de Apoio

SCPE ~ Surveillance of Cerebral Palsy in Europe

SEIPD — Secretaria de Estado da Inclusdo das Pessoas com Deficiéncia
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1.INTRODUCAO

O ano de 2016 foi para Federacao das Associacdes Portuguesas de Paralisia Cerebral (FAPPC)
um ano marcado por mudangas estruturais.

Para além da reducéio do quadro de recursos humanos da instituicdo, a FAPPC deparou-se com a
demissao da Presidente da Direcfo, Dr.? Euldlia Calado, que por motivos de cariz pessoal ndo
pbdde continuar a exercer o cargo para o qual foi eleita. Por conseguinte. o Vice-presidente, Sr.
Abflio Cunha, iniciou as fun¢des como Presidente da Diregéio, em setembro de 2016.

A Diregao da FAPPC agradece todo o trabalho desenvolvido pela Dr.? Euldlia Calado em prol
dos cidaddos com paralisia cerebral e respetivas familias, reconhecendo o seu carisma e forga
imensuravel na representacfio desta organizagio,

Ao longo do ano, a Direciio da FAPPC pautou as suas agGes pela defesa do reconhecimento dos
direitos dos cidaddos com Paralisia Cerebral e situagdes neurologicas afins com
comprometimento motor, quer ao nivel dos Ministérios da Tutela como ao nivel das entidades
publicas e privadas, nacionais ¢ estrangeiras.

Destaca-se a cooperagdo entre as vdarias FederacOes da drea da deficiéncia. ao nivel da
realizagdo de reunides e de encontros nacionais para a discussdo de politicas ptblicas para os
diferentes setores de atuacio.

Destaca-se também a colaboracao ativa das Associagdes de Paralisia Cerebral na constitui¢do de
grupos de trabalho para a reflexfio de matérias transversais & paralisia cerebral, pelo envio de
contributos e propostas para as vdrias comissdes em que a FAPPC esta representada, quer no
apoio para a realizacdo de encontros de cariz cientifico quer na implementagéo de projetos.

Em 2016, o Dia Nacional da Paralisia Cerebral celebrou-se em Beja, através do apoio
incansavel do Centro de Paralisia Cerebral de Beja, contando com uma representagiio
significativa das Associadas.

No ambito dos Projetos, para além do Projeto Europeu em que ira participar, a FAPPC elaborou
o “IIT Relatorio do Programa de Vigildncia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade”
e iniciou a redagdo do Livro Verde da Paralisia Cerebral assim como o Plano Estratégico da
Paralisia Cerebral 2017-2021, ambicionando fazer a sua publicagio em 2017.

A questdo da sustentabilidade da FAPPC também mereceu especial atencio, tendo-se realizada
algumas agtes de angariaciio de fundos e implementado medidas de controlo financeiro mais
rigorosas, nomeadamente na reducio de recursos humanos.

Em sintese, a estreita colaboragido com as Federagdes e Associadas tem-se mostrado bastante

proficua, ¢ que corrobora a velha maxima de que “a unifio faz a for¢a™.
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2. OBJETIVOS

v

Garantir apoio as Associadas, através de uma intervenco ajustada as suas necessidades e

expectativas;

# Incentivar as Associadas a desenvolverem agbes de cardcter local, regional e nacional.
promotoras da autonomia dos cidaddos com Paralisia Cerebral e situacBes neurologicas
afins, com comprometimento motor;

> Defender o exercicio da plena cidadania dos cidaddos com deficiéncia;

# Melhorar a capacidade de interven¢do organizacional e o refor¢o da cooperagfio, para um

crescimento sustentavel;

L

Contribuir para a melhoria das politicas de Reabilitagio, Educacdo, Satde, Formagio
Profissional e Emprego do cidaddo com Paralisia Cerebral e situagdes neuroldgicas afins,

com COI'ﬂpTOl'I"letil'I"EEHIO motor;

» Apoiar e coordenar agdes das Associadas, relativamente aos interlocutores das entidades

publicas ou privadas e, em especial, junto dos 6rgdos e servicos do ministério da tutela;

N

Promover a pritica desportiva, a cultura e recreagio para todos, enquanto espago
privilegiado de inclusdo e autonomia do cidaddo com deficiéncia. de modo a favorecer o

desenvolvimento das suas capacidades e a sua participagéio no exercicio de uma cidadania

plena;

# Contribuir para a melhoria da qualidade de vida dos cidaddos com deficiéncia e suas

familias;

» Reforgar a informagiio disponivel na pagina web, melhorando a comunicacgio e interacio
com as Associadas e com a comunidade em geral, com o intuito de consolidar a imagem da

FAPPC ¢ promover a divulgacio das atividades e servigos.

3. POLITICA DE QUALIDADE

# Valorizar a contribuicio das suas Associadas e de todas as partes interessadas, através de
uma intervencio conjunta e multidisciplinar, orientada para a satisfagdo das necessidades
dos cidaddos com paralisia cerebral e situagdes neurolégicas afins com comprometimento

moftor, para a construgdo de uma sociedade verdadeiramente inclusiva;

Federacao das Associacbes Porfuguesas de Paralisia Cerebral Janeiro 2017
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» Centrar a intervengdo da FAPPC na melhoria continua da reflexo, planeamento e atuagio,

com vista a atingir os resultados desejados;

» Motivar e incentivar as Associadas a serem parceiros ativos na defesa dos direitos dos

cidadaos com deficiéncia;

A\

Cumprir os requisitos legais e regulamentares.

3.1 VALORES

Respeito - Reconhecer e valorizar os direitos das pessoas com paralisia cerebral,
situacdes neurolégicas afins com comprometimento motot, bem como
das suas familias, agindo em conformidade com os principios da

FAPPC e com espirito de solidariedade;

- Basear a sua reputag@o no mérito dos servigos que presta, competindo

sempre lealmente com terceiros.

Transparéncia - Administrar com rigor e honestidade as atividades, de forma que as
praticas, decisdes e funcionamento sejam consentineas com o0s

principios da organizacio.

Inovacio - Transformar, de forma individual e coletiva, a realidade da
organizagdo numa resposta eficaz, através da partilha de saberes, da
criatividade e da flexibilidade, promovendo a reflexiio sobre a pratica na
FAPPC.

Responsabilidade - Decidir e atuar em conformidade com a Missao, Principios e Valores
da organizagdo, usando os conhecimentos e competéncias na defesa dos

valores da vida e dignidade humanas;

- Pautar os seus servigos por elevados padrées de qualidade.

Federac8o das Associagbes Portuguesas de Paralisia Cerebral Janeiro 2017
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4. ORGANIZACAO E GESTAO

4.1 ORGANIZACAO INTERNA E ESTRUTURA TERRITORIAL

A FAPPC (ex-Associacéo Portuguesa de Paralisia Cerebral, fundada em 1960) é uma Institui¢do
Particular de Solidariedade Social (IPSS), sem fins lucrativos, que tem por Misséo a
sensibiliza¢io. habilitagdo, formagao ¢ incluséo de cidaddos com paralisia cerebral e situagoes

neurologicas afins, com comprometimento motor.

A FAPPC tem uma cobertura nacional, no territério continental e nas Regides Auténomas da
Madeira e dos Acores. através das suas 18 Associadas que prestam servicos e apoios a cerca de
20.000 pessoas com deficiéncia e respetivas familias.

O nimero total de Associadas € 18, das quais 17, genericamente designadas por Associagdes de
Paralisia Cerebral (APC’s) sdo [PSS e, uma outra Entidade, de natureza e finalidade desportiva,

que € a Paralisia Cerebral — Associagio Nacional de Desporto (PCAND).

A PCAND, com interven¢do de d@mbito nacional e internacional, tem por objetivo promover ¢
desenvolver programas desportivos, informais e formais, com representacdes em Campeonatos
da Europa, do Mundo, Jogos Paralimpicos ¢ demais eventos, de elevado valor e mérito
desportivo, desde 1982. Esta Associagao enquadra, como socios, 35 Entidades Desportivas e um

total de 507, praticantes e agentes desportivos.

Das 17 APC’s, 15 desenvolvem a sua agéo no territério continental e 2 nas Regides Auténomas

da Madeira e dos Agores.

A estrutura interna da Federagdo ¢ constituida, ainda, pelos seguintes representantes, membros

das Comissdes e Grupos de Trabalho, a saber:

# Comissao Nacional para os Direitos Humanos (CNDH), do Ministério dos Negocios
Estrangeiros (MNE) — Jo@o Manuel Cottim Cunha Oliveira, Presidente da Direcdo da
Associagdo do Porto de Paralisia Cerebral (APPC);

» Comissdo para a Educagio, da Diregio Geral da Educacio (DGE) - Ministério da
Educagio (ME) — Teresa Godinho, Secretéria do Conselho Geral da FAPPC:

# Comissdo Técnica do Prémio “Conselho Mais Acessivel”, do INR. L.P. — Rui Alexandre

Matos Coimbras, Vogal da Diregio da FAPPC:

» Confederagio Nacional das Instituicdes de Solidariedade (CNIS) — Abilio Manuel
Saraiva da Cunha, Presidente da Direcio da FAPPC;

Federacido das Associacdes Portuguesas de Paralisia Cerebral Janeiro 2017 8
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#» Forum para a Integracio Profissional das Pessoas com Deficiéncia, do Instituto de
Emprego e Formacgao Profissional, I.P. (IEFP, .P.) — Maria de Fatima Januario, membro da

Direcéio da Associagéo de Paralisia Cerebral de Coimbra (APCC);

Grupo trabalho do Regulamento do Apoio ao Funcionamento, do INR,L.P. — Paulo

v

Jorge de Almeida Gongalves Teixeira, Tesoureiro da Direcio da FAPPC;

» Grupo trabalho do Regulamento de Financiamento a Projetos, do INR,L.P. — Paulo
Jorge de Almeida Gongalves Teixeira. Tesoureiro da Direciio da FAPPC;

» Interven¢iao Precoce na Infincia (IPI) — Filomena Aratjo, Vice-presidente da Diregdo da
Associaglio de Paralisia Cerebral de Viana do Castelo;

# Instituto Nacional para a Reabilitacfo, I.LP. — Maria Eulidlia Marques Calado Aratjo

Prates, ex-Presidente da Direcfio da FAPPC e, atualmente, Abilio Manuel Saraiva da
Cunha, Presidente da Direcfio da FAPPC;

» International Cerebral Palsy Society (1CPS) — José Joaguim Margues Alvarelhio, membro
da Direcdo da FAPPC;

v

Mecanismo de Monitoriza¢io da Conven¢ido sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, do INR.LP. - Maria Euldlia Marques Calado Araiijo Prates, ex-Presidente da
Diregéio da FAPPC, e Jorge César Vilela de Carvalho, Secretario da Diregiio da FAPPC.

# Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE) — Daniel Virella, coordenador do

Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 Anos (PVNPCSA).

4.2 FUNCIONAMENTO

As agdes desenvolvidas pela Diregio da FAPPC, durante o ano, consistiram no seguinte:

Reunides / Representacoes N.*
Assembleia do Consélho Geral da FAPPC (ordindria e extraordinaria) s 3
NIS (Encontros Nacionais, Reunides, Assembleias Conselho Geral) 8
Comemoragdo do Dia Nacional da Paralisia Cerebral — organizado pelo CPCB 1
Comissdo Nacional para os Direitos Humanos 6
DGE - Comissdo de Acompanhamento dos CRI 5
[EFP. LP. (Reunides do Férum para Integrag@o Profissional, Seminarios) 12

INR. LP. (Agbes de sensibilizagio, reunides com os grupos de trabalho) 11

Programa Operacional Incluséo Social € Emprego (Formacéo Profissional) 1

Reunides com entidades nacionais e internacionais 27

Federacac das Associacdes Portuguesas de Paralisia Cerebral Janeiro 2017
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Reunides Direciio FAPPC 15

Semindrios/ Encontros Cientificos 16

4.3 ESTRUTURA REGULAMENTAR

Em 2016. a FAPPC na qualidade de Organizagdo N&o Governamental para Pessoas com
Deficiéncia (ONGPD). de ambito nacional, foi convidada pelo INR, L.P. a integrar o Mecanismo
de Monitorizagio da Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e os grupos de
trabalho constituidos para andlise do Regulamento do Apoio ao Funcionamento e do
Regulamento de Financiamento a Projetos, que entrarfio em vigor em 2017, pelo que elaborou e

apresentou propostas de melhoria sobre 0s mesmos.

4.4 RELACOES INSTITUCIONAIS, NACIONAIS E ESTRANGEIRAS

A Federagio mantém relagbes institucionais de cooperago e de representacido com Entidades

Publicas e Privadas. nacionais e estrangeiras.

As Fntidades Estrangeiras sio:

e [CPS — International Cerebral Palsy Society

¢ SCPE —Surveillance of Cerebral Palsy in Europe

Em 2016, no ambito do Projeto “Desenvolvimento de um Programa Integrado de Alimentagio e
Atividade Fisica tendo por objetivo a melhoria do bem-estar e da Qualidade de Vida das
Pessoas com Paralisia Cerebral”, a FAPPC cooperou com:

* AVAPACE - dsociacion Valenciana de Ayuda a la Pardlisis Cerebral (Espanha)

 Fundacion Liuls Alcanyis Universitat de Valéncia de la Comunitat Valenciana (Espanha)

IAT - Westfalische Hochschule Gelsenkirchen, Bocholt, Recklinhausen (Alemanha)
IL CHERCHIO Socieia Cooperative Sociale Consortile (Italia)
HURT — Hrvatska Udruga Radnih Terapeuta (Croécia)

L]

As Entidades Nacionais ¢ Comissdes sio:

e CNDH - Comissdo Nacional para os Direitos Humanos
¢ (CNIS — Confederagao Nacional das Instituicdes de Solidariedade
e Fundaciio PT

Federacao das Associacdes Portuguesas de Paralisia Cerebral Janeiro 2017 10
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e DGE — Direcdio Geral da Educacdo

o [EFP, L.P. — Instituto de Emprego e Formagao Profissional, 1.P.

e INR, LP. — Instituto Nacional para a Reabilitacdo, I.P.

e ME — Ministério da Educagéo

s SEIPD — Secretaria de Estado da Inclusao das Pessoas com Deficiéncia
» MNE — Ministério dos Negocios Estrangeiros

¢ MTSSS - Ministério do Trabalho, Solidariedade e Seguranga Social

4.5 ORGANIZACAO ADMINISTRATIVA E FINANCEIRA

No que respeita aos mecanismos de controlo econdémicos e financeiros, mantiveram-se as
ferramentas que permitem o controlo das receitas e das despesas geradas pelos Projetos que sdo
executados ao longo do ano, originando uma analise regular da evolugio econémica.
Elaboraram-se periodicamente propostas de emissdo de pagamentos, o que permitiu efetuar um
acompanhamento assiduo da atividade financeira da Federacéo.

Em relag@o ao relacionamento com as entidades externas prestadoras de servigos a Federagio,
mantém-se em vigor os contratos estabelecidos com o Técnico Oficial de Contas. a Portugal

Telecom, na drea das telecomunicagdes, e com os bancos BPI e Montepio Geral.

4.6 INICIATIVAS DE AMBITO LEGISLATIVO

No ambito da sua representagdo no Conselho Consultivo do ODDH, a FAPPC colaborou na
claboragdo de um documento com recomendag@es, dirigido ao Comité dos Direitos das Pessoas
com Deficiéncia, para a efetiva implementagdo da Convencdo sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia, em Portugal.

A promogdo de iniciativas de monitorizacdo do cumprimento dos direitos humanos &
fundamental para a promogdo da participacdo ativa das pessoas com deficiéncia na sociedade
civil.

Participou-se também, juntamente com as Associadas, na subscricio de um oficio elaborado
pelo “Grupo que Trabalho sobre Interdigao e Inabilita¢do”. no qual a FAPPC esté representada,
que tinha como objetivo solicitar o envolvimento das pessoas com deficiéncia e suas
Organiza¢bes Representativas no Processo Legislativo em curso, com vista a alteracdo do

Cédigo Civil, no que respeita aos institutos de Inabilitagdo ¢ Interdigdo.

Federacao das Associagtes Portuguesas de Paralisia Cerebral Janeiro 2017
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5. ATIVIDADES DESENVOLVIDAS

As atividades desenvolvidas durante o ano de 2016 consistiram em sete dreas:

5.1 EDUCACAO

Na prossecugéo do seu plano de atividades, em parceria com a DGE e com as Federagdes que
integram a Comissdo de Avaliagdo e Acompanhamento dos CRI, para a definigdo de politicas
educativas promotoras da igualdade de oportunidades e da efetiva participagdo na exceléncia da
escola inclusiva e participativa, a FAPPC centrou a sua a¢io no diagnostico de necessidades; na
avaliacdo do Plano de Ac¢lio proposto para o ano letivo 2016/17; na discussio de modelos de
financiamento dos CRI e da elegibilidade dos apoios terapéuticos.

Neste ambito. elaboraram-se alguns instrumentos de recolha de dados sobre os CRI das
Associagdes de Paralisia Cerebral, de modo a defender os reais interesses das criangas e jovens
com paralisia cerebral e situacdes neurologicas afins.

No dmbito das reunides da Comissdio de Avaliagéio e Acompanhamento dos CRI, foi aprovado
que o modelo de financiamento desta resposta estaria sujeito a um projeto-piloto, a ser
implementado no pais, para que pudesse haver uma posterior universalizagiio do mesmo.

As diretrizes gerais bem como os Agrupamentos Escolares que estarfio envolvidos neste projeto-

piloto serdo definidos em 2017,

5.2 FORMACAO PROFISSIONAL E EMPREGO

Neste ambito, a FAPPC manteve a sua representago nas reunioes do Férum para a Integragio
Profissional ¢ realizou, durante o ano, reunides com as APC's para o estabelecimento de
diretrizes de atuacdo comuns.

Ao longo do ano, verificou-se uma estreita cooperagdo entre as entidades que constituem o
referido Forum. nomeadamente da FAPPC, FENACERCIL. FORMEM e HUMANITAS, na
realizacfio de acdes conjuntas.

Devido a diversos fatores, 2016 foi um anc marcado por grande instabilidade na Formacéo
Profissional. Verificou-se um atraso no funcionamento da plataforma que permite a gestdo das
agoes de Formagdo Profissional de Pessoas com Deficiéncia e Incapacidade, pela desigualdade
promovida pelos Programas Operacionais Regionais, nomeadamente na Regido de Lisboa e

Vale do Tejo, € pele atraso no financiamento das acdes.

Federacdo das Associactes Portuguesas de Paralisia Cerebral Janeiro 2017 12
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Por conseguinte, decidiu-se elaborar uma carta aberta, dirigida aos vérios grupos parlamentares,
sobre a Formac@o Profissional das Pessoas com Deficiéncia, no que concerne a discriminagéo
que se tem sentido na Regido de Lisboa e & necessidade de refletir sobre o futuro do sistema de
formacio das pessoas com deficiéncia.

No més de outubro, no dmbito do Projeto “Promover a autoimagem na Paralisia Cerebral”, a
FAPPC proporcionou uma sessdo sobre “A Empregabilidade das Pessoas com Deficiéncia”,
enquadrada nas comemoragdes do Dia Nacional da Paralisia Cerebral, reunindo pessoas com
deficiéncia. familias e profissionais.

Posteriormente, em novembro, as entidades que integram o Férum para a Integragdo
Profissional realizaram um Encontro Nacional “Organizagdes de Formagdo Profissional e

Emprego para Pessoas com Deficiéncia™.

5.3 SAUDE

Na sequéncia das reunides promovidas no ano transato com as Associadas, sobre o Servigo de
Atribui¢do de Produtos de Apoio (SAPA), a FAPPC elaborou uma proposta de resolugiio
dirigida ndo sé ao Ministério da Saide mas também ao Ministérios da Educacdo e Ciéncia e da
Solidariedade, Emprego ¢ Seguranga Social. Informa-se que a FAPPC continua & espera de
obter uma resposta concreta sobre este assunto.

Em 2016, devido a uma carta anénima que pde em causa o servico prestado pelas Associadas na
atribui¢8o dos produtos de apoio, agendou-se uma reunidio com a Provedoria de Justi¢a, na qual
foram apresentados o processo de atribuicdo dos produtos de apoio bem como os
constrangimentos existentes, a nivel nacional.

Promoveu-se uma visita dos técnicos da Provedoria de Justica a um dos Centros Prescritores das
nossas Associadas, pelo que constataram a veracidade das informagfes prestadas sobre esta
matéria.

Durante o ano. a Federacio também desenvolveu agdes junto da Direcdio Geral de Saude,
sobretudo para o estabelecimento de parcerias e assegurar a sustentabilidade do PVNPCSA,
uma vez que € uma ferramenta de exceléncia para a definigdo, a médio e longo prazo, de

politicas piiblicas que visem a melhoria dos servigos e da qualidade de vida destes cidad3os.

5.4 SEGURANCA SOCIAL

A Seguranca Social desempenha um papel determinante na vida das APC’s, o que a torna um

parceiro privilegiado.
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As agdes concretizadas traduziram-se. sobretudo, na realizagdo de reuniGes com o INR, LP.
sobre os Regulamento do Programa de Financiamento a Projetos para 2017.

No dmbito do Projeto “Capacitacio organizacional na Paralisia Cerebral™, cofinanciado pelo
INR, L.P., a FAPPC promoveu a realizagdo do “I Encontro Nacional de IPSS com acordo de
Intervenc¢io Precoce”, no qual estiveram representadas 15 instituicdes de diferentes areas da
deficiéncia.

Este Encontro Nacional, que contou com a colaboragdo do grupo de trabalho constituido para
trabalhar nas questdes relacionadas com a Intervengdo Precoce na Infancia, permitiu o debate de
temas como, por exemplo, a andlise juridica, garantia dos direitos fundamentais, articulagfio
interministerial e as vivéncias de intervengdo precoce percecionadas pelos cuidadores
familiares. No final do Encontro, elaborou-se uma sintese com os principais aspetos que devem
ser melhorados, que foi posteriormente remetido ao ministério da tutela.

E de salientar também a realizacio do Encontro Nacional “O Apoio Ocupacional para Pessoas
com Deficiéncia ¢ Incapacidades”, em novembro de 2016, desenvolvido em parceria com a

HUMANITAS e FENACERCI.

Em 2016, a FAPPC foi convidada a participar no Projeto ROTASS — Rede Operacional ¢
Téenica de Apoio ao Setor Soliddrio, que surge no dmbito de uma candidatura da CNIS as
linhas de financiamento do Portugal 2020, que tem como objetivo principal a capacitac@o
institucional da CNIS, tendo em vista a melhoria da sua intervenc¢fio junto das Associacdes

filiadas.

5.5 CULTURA, DESPORTO E RECREACAOQ

Neste dmbito, a FAPPC foi convidada a participar no Projeto “Desenvolvimento de um Programa
Integrado de Alimentacdo ¢ Atividade Fisica tendo por objetivo a melhoria do bem-estar e da Qualidade
de Vida das pessoas com Paralisia Cerebral”, promovido pela AVAPACE, em parceria com a Fundacion
Liuis Alcanyis Universitat de Valéncia de la Comunitat Valenciana, HURT. IAT e IL Ci‘—IERCHID

Societd Cooperative Sociale Consortile.

Este Projeto visa, para além das questdes relacionadas com a alimentagdio, promover o desenvolvimento
de um programa integrado sobre atividade fisica que melhore o bem-estar e Qualidade de Vida dos

adultos com paralisia cerebral.

Em outubro de 2016, realizou-se a primeira reunido dos varios parceiros, para apresentacdo do Projeto e

das agoes que serdio desenvolvidas por cada entidade. A implementagio do Projeto decorrera até setembro
de 2018,

Federacdo das Associactes Portuguesas de Paralisia Cerebral Janeiro 2017

s d




e d

a2e, -APPC

RELATORIO DE ATIVIDADES E CONTAS - 2016 Q.. $: FEDERACAO

e paralisia cerebral

5.6 FORMACAO E INVESTIGACAO

5.6.1 Tratamento pelo conceito de Neurodesenvolvimento Bobath

Em 2016. realizou-se a seguinte formagao:

5 i . Duragio N." de
Periodo Designacio (h) Focal participantes
- ianei :
8- 20 4% ansito TND Bobath — Baby Course 80 Coimbra 24

2016

5,6.2 Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 Anos

O PVNPCS5A, criado em 2005 sob a tutela da FAPPC, que tem como objetivo principal registar
os casos de Paralisia Cerebral, a nivel nacional. de modo a determinar a incidéncia ¢ a
prevaléncia desta condigdo clinica e, consequentemente, promover a sua prevengio primdria,
secundaria e fercidria através da melhoria na prestagdo de cuidados especificos nas dreas da
satde, educacdo, formacdo profissional e emprego, cultura, desporto, lazer e protecdo social.

O PVNPCS5A continua a contribuir ativamente para o 8xito do consércio da SCPE, no qual é um
dos maiores parceiros devido ao seu Ambito nacional, s6 possivel devido a existéncia de 17
Associagdes de Paralisia Cerebral em todo o pais. No inicio de 2016, a SCPE garantiu a sua
sustentabilidade através da integragio no Instituto para a Saide e Protegio do Consumidor
(JRC-IHCP) da Comisséio Europeia. O reconhecimento oficial do papel que a SCPE tem

desempenhado ¢ extensivel a todos os membros do consércio.

Para além das reunides de coordenagdo efetuadas ao longo do ano. os membros do PVNPCSA
participaram em reunides nacionais e internacionais, nomeadamente:

¢ Reunides de trabalho com o RENAC — Registo Nacional de Anomalias Congénitas.
para opcra(‘;ionalizar a participagio de ambos os programas no Projeto “The
Comprehensive CA-CP Study”, entre a Europa (SCPE) e a Australia (CP Alliance in
Australia);

* Reunides de trabalho com o Departamento de Epidemiologia do INSA — Instituto
Nacional de Saide Ricardo Jorge. com o intuito de programar a inser¢do na plataforma
INSA-RIOS;

* Reunido do grupo de disseminagdo da SCPE, realizada a 14 de Outubro. em Ispra

(ITtalia), dedicada & reformulagdo do Website:
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e Reunido plendria da SCPE organizada pelo Joint Research Centre da Comissdo

Europeia, nos dias 14 a 16 de Novembro de 2016, em Baveno (ltdlia).

No dmbito do Projeto *Vigildncia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade”.
cofinanciado pelo INR, 1.P., os membros do PVNPCSA realizaram reunides em Guimaries,
FEvora, Beja. Viseu, Coimbra, Faro e Lisboa, para divulgar os resultados regionais da notificagfo
de criangas com paralisia cerebral.

Estes encontros, a nivel nacional, foram fulcrais para aumentar o nimero de notificadores do

Programa de Vigilancia e, sobretudo, para a elaborag@o do 111 Relatério do PVNPC3A.

Os membros do PVNPCSA apresentaram publicamente os estudos cientificos realizados,

nomeadamente:

Local Encontro Estudo
20th European Congress of Physical Portuguese Surveillance of Cerebral Palsy at 5

Estoril

(Portugal) an Rehabilitation Medicine years of age - How to improve our registry

) Hurdles of a National Surveillance of Cerebral
Estocolmo  28th Annual Meeting of the Eurapean

) ) Palsy. Overview of the First Eight Surveyed
{Suécia)  Academy for Child Disability

Years in Portugal (Birth-Cohoris 2001-2008)

MRI Patterns associated with function and

Estocolmo  28th Annual Meeting of the European )
comorbidities in 494 children from a SCPE

{Suécia)  Academy for Child Disability
affiliated National Regisiry

VI Jornadas Internacionais de Children with cerebral palsy born at term, non-
(Pl_w.tbt}a” Neonatologia/XLV Jornadas admitted to neonatal intensive care, from the
ortuga
Nacionais de Neonatologia Portuguese National Register
6th International Congress of Union
— Normal MRI in children from the Portuguese
Valéncia ¢ European Neonatal & Perinatal -
(Espanha) o Cerebral Palsy Registry
Societies
European Bobath Tutors' Association  Surveillance of Cercbral Palsy in Europe: a new
Port . -
ne (EBTA) Congress — Today and partner of the Institute for Health and Consumer
(Portugal)
Tomorrow Protection of the European Commission
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Neste ano. os membros do PVNPCSA participaram como colaboradores nas seguintes
publicacdes:

- “MRI classification system (MRICS) for children with cercbral palsy: development, reliability.
and recommendations”, publicado em Dev Med Child Neurol. 2016 Jun 21. doi:
10.1111/dmen.13166.

- “Decreasing prevalence in cerebral palsy: a multi-site European population-based study, 1980
to 20037, publicado em Dev Med Child Neurol. 2016 Jan; 58(1):85-92. doi:
10.1111/dmen.12865.

5.7 PROJETOS

» Projetos cofinanciados pelo INR, LP.

Projeto “Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade”

Objetivos - Disseminar informacdio e conhecimento sobre a Paralisia Cerebral
através da utilizagdo de dados epidemioldgicos:
- Desenvolver as melhores préticas na monitorizagio de tendéncias na
Paralisia Cerebral;

- Melhorar os padrdes de qualidade de intervengio.

Resultados N.° pessoas abrangidas pelo Projeto: 1.521;

Realizaram-se encontros regionais com o intuito de apresentar os
resultados do PVNPC3A aos que nele colaboraram ou que tém interesse
na sua dindmica e impacto, de modo a aumentar a rede de notificadores
de diferentes dreas profissionais:

- Guimardes | 13-Abril-2016:

- Viseu | 04-05-2016:

- Coimbra | 10-05-2016;

- Beja | 13-05-2016;

- Evora | 20-05-2016:

- Faro | 20-05-2016;

- Lisboa | 08-07-2016,
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Para além das reunides. a nivel nacional, elaborou-se o I11 Relatério do
Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral, com dados de

criancas nascidas entre 2001 e 2007,

Parcerias - Associactes de Paralisia Cerebral;
- Sociedade Portuguesa de Pediatria, as suas secgdes de Neonatologia e
de Neurodesenvolvimento e a Unidade de Vigilancia Pediatrica;
- Sociedade Portuguesa de Neuropediatria;
- Sociedade Portuguesa de Medicina Fisica e Reabilitacio e a sua Secgéio
de Pediatria de Reabilitagfo;
- Centro de Reabilitacio de Paralisia Cerebral Calouste Gulbenkian,
Santa Casa da Misericdrdia de Lisboa;
- Instituto Nacional de Satde Dr. Ricardo Jorge — INSA:

- Fundac@o Calouste Gulbenkian.

Projeto “Promover a autoimagem na Paralisia Cerebral como fator de capacitacio”

Objetivos Eixe 1 - Promover a melhoria da autoimagem e da autoestima na
populagdo com paralisia cerebral;
Eixo 2 - Dotar o grupo de ferramentas que lhes permitam potenciar as
suas competéncias para insergio no mercado de trabalho:
Eixo 3 - Promover o desenvolvimento de um espirito empreendedor e

aumentar a sua rede de contactos profissionais.

Resultados N.° pessoas abrangidas pelo Projeto: 47

Eixo 1: “Me, myself and I’ — proporcionou-se um servigo de consultoria
de imagem e de coaching, com o intuite de dotar os participantes de
conhecimentos sobre como valorizar a sua imagem pessoal, ndo s6 para
melhorar a sua autoestima mas também para adquirir uma imagem
profissional para uma entrevista de emprego, adequada aos diferentes

contextos profissionais.

Eixo 2: “Empowerment” — Pretendeu-se capacitar os participantes
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através de uma metodologia utilizada em contexto profissional,
nomeadamente de coaching estratégico, permitindo melhorar a sua
performance e as suas competéncias sociais.

As acbes enquadradas neste Eixo permitiram que os participantes
adquirissem  mais  conflanca, motivagdo, autoestima e o
empreendedorismo necessario para alcangarem as suas aspiragdes

profissionais.

Eixo 3: “Empreender +” - Consistiu na realizagdo de uma sessfo sobre
“A Empregabilidade das pessoas com deficiéncia®, enquadrada na
comemoracdo do Dia Nacional da Paralisia Cerebral, de modo a
sensibilizar os  wvarios intervenientes para importdncia da

empregabilidade na deficiéncia.

Parcerias

- Academia Lucia Piloto;

- E-Estratégico:

- SDO Consultores;

- NERBE/AEBAL;:

- Alexandra Lopes — Consultoria de Imagem

- Beautyfull Consultores

Projeto “Capacitagiio organizacional na Paralisia Cerebral”

Objetivos

- Capacitar os dirigentes das Associagdes de Paralisia Cerebral, Técnicos
e famfilias;

- Elaborar o Livro Verde sobre a paralisia cerebral em Portugal, com
base nas sesstes de trabalho a realizar;

- Elaborar um Plano Estratégico para a Paralisia Cerebral 2017-2020.

Resultados

N.? pessoas abrangidas pelo Projeto: 94;

A FAPPC promoveu reunioes com os dirigentes associativos, técnicos e
familias para promover a discussio de teméticas transversais a paralisia
cerebral, inclusive, a sustentabilidade das organizagdes.

A metodologia adotada consistiu em reunides fechadas, destinadas
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apenas aos membros da Direcio, aos Dirigentes e Técnicos das dezoito
(18) Associadas, a Foruns abertos ao piiblico. com ligacSes diretas ou
indireta a pessoas com paralisia cerebral, suas familias e organizagdes.
Esta acfio esteve assente numa metodologia que permitiu dar inicio &
elaboracdo do Livro Verde da Paralisia Cerebral, com vista a elaboragéo
de um Plano Estratégico 2017-2020.

O Livro Verde, ainda em fase de concluso, permitird a constitui¢do de
um referencial para o delineamento de politicas plblicas e a criagdo do
Plano Estratégico promovera a articulacfio e cooperagio entre os setores

publico e privado.

Parcerias - Associagoes de Paralisia Cerebral

> Projeto CP-WellBeing

“Desenvolvimento de um Programa Integrado de Alimentagdo e Atividade Fisica tendo por

objetivo a melhoria do bem-estar e da Qualidade de Vida das pessoas com Paralisia Cerebral”

Objetivos - Promocéo da alimentagio e atividade fisica inclusiva, na populagio
com paralisia cerebral, para promover melhoria no seu hem-estar e

Qualidade de Vida.

Resultados  Projelo em decurso.

- AVAPACE
Parcerias _
- Fundacion Lluis Alcanvis Universitar de Valéncia de la Comunitat
Valenciana
- HURT
-1AT

- IL CHERCHIO Sociera Cooperative Sociale Consortile
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> Projeto ROTASS — Rede Operacional e Técnica de Apoio ao Setor Soliddrio

Projeto promovido pela CNIS

Objetivos - Aumentar a interagfo entre as [PSS visando a promocéo da inovagio e
do empreendedorismo social, potenciando as boas préaticas;
- Promover o trabalho em Rede. possibilitando a partilha de experiéncias
e intercAmbio de profissionais, entre outros recursos;
- Ganhar notoriedade ¢ visibilidade como rede institucionalizada a nivel

nacional;

Resultados  Projeto em decurso.

Parcerias - Unides/Federagbes/Instituigtes parceiras da CNIS
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6. ATIVIDADE ECONOMICA-FINANCEIRA

O volume de agdes e projetos desenvolvidos ao longo do ano de 2016, originou uma
redugéio dos valores da exploracdio, ou seja, houve uma diminui¢do com algum relevo dos
Gastos em cerca de 18,8%, tendo os Rendimentos registado uma evolugdio em sentido
contrario registando um crescimento de 22,7%. Estes valores foram alcangados pela
conjugacdo dos rendimentos obtidos e dos gastos realizados nas vérias valéncias, as quais se

apresentam no quadro seguinte.

Deescriminagio Projetps IN R | Funcionamento ICFEI | Projetc | Toml
gcndimentm ‘igilineia PO Auted Copacitaglin| Direccio INR Bobath Y 5 (€)

72.2 - Prest. Senicos - Quotizagtes & Jnias 3. 18765 347251 L7633 57650 9.000,00)

72,5-Prest. Senicos - Serv. Secundarios 330,00 17.850.004 669 88 24.876,88

T5.1 - Subsidios & Exploragao

T5.3 - Doagtes e Legados & Exploragdo BU0.00 22336) 130000 2.024.60 4.349 .96,
754 - Apoios Financeinas - INR 6.166.91 14:27201] 1524172 45.357.00] 81.037,64
T5.5 - Apoios @5 Alivicades 250000 16.300,03 16,550,035
78 - Dutms Rendimenios & Ganhas 80,76 180,76

T8~ Juros, Divdendos e Oul Rendimenlos

TOTAL 9.954,56( 17.969,88| 19.085,06] 19.081,89 45.3:‘\7,00] i T.SS0,0BI 6.696,88) 135.995,27
Descriminagio Projetos INR - Funcionamento ICF1 ijcm Toml
Gastos Yigilancia PO Autolmagen |Capacitagio|| Direceiio INR Bobath [Erasmus + (€)
62 - Fomecimentos e Senigos Externos 5.87285 G.390.23 BATT 08 505645 2697 4 L2068 78] 4872630 47.335,51
63 - Gastos com o Pessoal 408171 837965 1090798 3564171 4263951 L798.25 71.591.27

64 - Gastos de Depraciagdo & Amonizagao

68 - Dutros Gastos & Perdas 389142 261,13 26000 6.178,55)
69 - Gastos & Perdas de Finsnciamento 20541 05,41

TOTAL 9.954,56) 17.969.88] 19.085.06) 14.71745] 45357.00] 11.529.91] 6.696.88 IISJw,‘MH

| Salde da Valéncia l l J H 4.364,44 | | 6.320,09 [ ‘I 10.684,53 “

Da analise dos saldos obtidos. pode-se concluir que foi possivel obter saldo zero nas
atividades desenvolvidas com financiamento do INR. respetivamente, nos “Projetos

Anuais” e no “Apoio ao Funcionamento™.

No que respeita aos 3 projetos desenvolvidos com o apoio do INR. os mesmos foram
executados com base nas candidaturas aprovadas. embora para esse efeito tenham sido
utilizados alguns rendimentos provenientes das quotizacdes, de atividades desenvolvidas no

ambito do préprio projeto, de donativos e ainda de apoio de algumas entidades externas.
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O apoio do INR — Funcionamento para a atividade normal da Federacdo, teve um aumento
de 31.530€, o que correspondeu a mais 228% do montante recebido desta entidade para este

fim no ano de 2015, o que interferiu de forma significativa para o resultado positivo global,

Tal facto originou que a valéncia “Direcio” ficasse este ano com saldo positivo, o que €
contrario a tendéncia dos ultimos anos, uma vez que teve que suportar somente um valor
residual de Gastos com Pessoal. Mas para o resultado positivo desta valéncia teve sobretudo
importincia os rendimentos recebidos para “Apoios ds Atividades”. dos quais de destacam a

AT — Consignacdo do TRS (2.754.44€) e a Mattel Children’s Foundation (10.011,83€).

No que se refere a valéncia “Bobath™ teve um resultado positivo, foi considerado o
rendimento referente as faturas emitidas no ano de 2015, ajustado da emissdo de uma nota
de crédito neste ano, atingido o montante de 17.850,00€, foram imputados todos os gastos

inerentes a realizacdo do curso que decorreu em 2016.

Numa avaliagdo global das valéncias, embora o resultado global seja positivo, cumpre
novamente reforcar a necessidade da FAPPC diversificar as suas fontes de receita. em
especial proveniente de entidades privadas, através da obtencio de comparticipacdes e de

donativos para o desenvolvimento das suas varias atividades e projetos.

Para uma melhor apreciacdo da atividade economico-financeira da Federagfo, apresenta-se
de seguida alguns quadros evolucdo das contas nos Gltimos 3 anos (2014 a 2016), dos quais

se realca os valores mais significativos e importantes em cada um deles.

Gastos 170,494,667 154.309,36| -9,5% 125.310,74 -18,8%
Rendimentos _ 170,714,481 110.808,87| -351% 135.895.271 22.7%
Resuliado Liquido do Periodo 219,83) -43.502,49 - 10.684.53) * -

Houve uma alteracdo tendéncia dos anos de 2014 para 2015, as contas de exploracio do ano
de 2016. foram positivas, registou-se uma evolucio negativa dos gastos ¢ uma positiva dos

rendimentos o que originou a obtengdo deste resultado.

No que respeita a evolugio das contas de gastos apresentada no quadro seguinte, é de
salientar uma reducéio significativa dos Fornecimentos e Servigos Externos em cerca de

49 4%, resultante da inexisténcia em 2016 de projetos com apoios comunitarios.
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Forecimtos Servigos Externos 129,44‘!,68 93.461,05| -27.8% 47 335,51 -49,4%
Gastos com Pessoal 27.898.91| 4465630 60.1% 71.581,27| 60.3%
Depreciagao / Amortizagdo 10.338,41 689,42 -833% -100,0%
Outros Gastos e Perdas 266053 15.357.58 477,2% 6.178,55| -59,8%
Juros e Qutros Gastos 15715 145000 -7.7% 20541 41.7%

De referir que, no mesmo sentido que ¢ ano anterior, a reducdo da atividade foi

acompanhado pelo aumento significativo dos gastos com pessoal, tendo-se registado um

acréscimo de 60.3% desscs gastos, parte significativa desse valor (46%) foi resultado da

indeminizaco paga pela rescisdo do contrato de trabalho que a FAPPC tinha desde o ano de

1995 com a funcionaria administrativa (Chefe de Secgéo), resultante do acordo firmado

entre as duas partes.

Quotizacdes e Joias 8.500,0 " 10.000,00 B 1?, - 9.000.0 -10,0%
InscricGes em Eventos / Out. Proj. 6.315,32 3.658,86| 42,1% 330,00 -91,0%
Cursos Formagao ICFI 26.000,00 6.261,18| -759% 17.850,00| 185,1%
Compartic. Projetos Europaus 70.014,69| 11.062,74| -84.2% 6.606,88| -39,5%
Compartic. Projetos Nac. - INR 16.755,48 2.011,22] -88,0%
Subsidios Estado - [EFP 4.456,09 -100,0% 100,0%
Subsidios Estado - INR 43.196,83 62.212,54] 44,0% 81.037,64| 30,3%

Subsidios Outras Entidades 8.250,00 -100,0% 14.538,81| 100,0%
Doacgdes e Herancas 3.162,87 732,50 -76,8% 4.349,96] 493.9%
Qutros Rendimentos e Ganhos 800,00 111,81 -86,0% 180,76 B1.7%

Jures, Dividendos e Out. Rendim. 18,69 11,76 -37,1% -100,0%

O quadro anterior apresenta a evolucdio das contas de rendimentos, de mencionar que as

Quotizacdes e Joias registaram uma reducio de 1.000.00€ resultante da manutencéo das 18

associadas em 2016 (500€ quota anual), por seu lado os rendimentos resultantes dos Cursos

de Formacao ICF1 tiveram um aumento significativo, devido ao curso do Bobath.
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Em relagdo aos Subsidios do Estado — INR registou um crescimento de 30,3% devido em
especial ao aumento do apoio ao funcionamento, no que se refere aos Subsidios de Qutras
Entidades estes registaram um aumento de 100%, resultante do apoio de algumas entidades
privadas ao desenvolvimento de projetos ¢ atividades da FAPPC, conforme em ambos os

casos ja foi explicitado atras.

Convém ainda mencionar 0 aumento expressivo ocorrido nos Donativos que registaram
uma taxa de crescimento de 493.9%, que resulta do impacto pablico das atividades

desenvolvidas pela Federagdo.

Por ultimo referir a evolugio das contas de Balanco, onde se mantém a tendéncia do ano
anterior de reducdio das disponibilidades (Caixa e Depdsitos Bancarios) com um decréscimo

de cerca de 72,3%. como se pode observar no quadro seguinte.

Caixa e Depositos Bancarios 9.297,21 2.216,89| -76,2% 613.2

Clientes e Utentes 3.042,00

Fornecedores -3.819,93 134,81 -103.5% 56,94 -57,8%
Pessoal

Estado e Outros Entes Publicos -1.082,08 -1.330,29| -32,9% -747 78| -43,8%
Associadas FAPPC 51.136,02 -8.58547| -116.8% -9.121,87 B,2%
Outras Contas a Receber / Pagar -77.248,57| -6.721,43| -91.3% -2.890683] -57,0%
Deferimentos 36.273,08| -18.700,00{ -151.6% -5.799.86] £9.0%
investimentos Financeiros 161,06 323,29 100,7% 46980 45.3%
Activos Fixos Tanglveis 65,43 -100.0%

Resultados Transitados -15.177,95| -15.397.78| 1.4% 28.104.71| -282,5%
Out.Variagdes Fundos Patrimoniais 1.515,49 1.515,49 -100,0%

Relativamente ao saldo de Fornecedores continuou a ser positivo. No que respeita o saldo
de dividas entre a FAPPC e as suas associadas, este manteve-se favoravel as associadas,

resultante a diminui¢fo das dividas de quotizacdes.

Os Ativos Fixos Tangiveis mantém o valor zero, uma vez que néo houve em 2016 qualquer

aquisi¢ao de equipamentos.
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No que concerne aos Resultados Transitados, os mesmos passaram a negativos, devido a

transferéncia dos resultados negativos obtidos nos 4 anos anteriores, em especial no tGltimo.

7. PROPOSTA DE APLICACAO DE RESULTADOS

No ane de 2016 como reflexo da atividade desenvolvida, obteve-se resultados liquidos
positivos no valor de 10.684,53€, os quais a Dire¢@io propde que sejam transferidos para

Resultados Transitados.

8. CONCLUSOES

A Direcéo da FAPPC procurou responder com qualidade as solicitagdes que lhe foram dirigidas,
apesar dos constrangimentos que sdo inerentes ao exercicio de um cargo voluntario, uma vez
que todos os membros da Direcio exercem uma atividade profissional regular fora da FAPPC.
Constata-se que maioria da agdes previstas no Plano de A¢do foram realizadas com sucesso e os
desvios existentes na sua execugdo deveram-se, fundamentalmente, a reduzida capacidade
financeira e de recursos humanos.

E de salientar a cooperagdo existente entre as Federacoes das diferentes drcas da deficiéncia e o
papel ativo das Associadas da FAPPC. Esta sinergia foi fulcral para delinear politicas publicas
transversais as areas de saide, educagdo, formagdo profissional e emprego. cultura, desporto,
lazer e protegdo social.

A FAPPC participou de forma expressiva na sociedade portuguesa, através da apresentagio de
propostas € agdes das suas Associadas nos ministérios da tutela, nas comissdes em que estd

representada, nos orgfios consultivos e com as suas congéneres.

Lisboa, 26 de janeiro de 2017.

O Presidente da Direcao,
[ 9 \
.-. &(:r J.\ ze' rJ J(.Fj “‘\ :.__-f',.

Abilio Cunha
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