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|. MENSAGEM DA DIRECAO

A missdo da Rarissimas passa por desenvolver um caminho e um conjunto de
respostas que permitam contribuir para o bem-estar e acompanhamento dos cidaddos
com doengas raras. O foco mantém-se na busca de respostas integradas e estruturadas

que venham a permitir uma abordagem holistica de cada utente.

Continuamos a acreditar que, apesar dos desafios que ainda existem pe]afrente, a
Rarissimas é uma Associagdo que pela sua natureza e missdo nobre merecerd sempre a

nossa dedicagdo e empenho no caminho da construgdo de sustentabilidade.

O ano de 2020 serd um novo capitulo na historia da Rarissimas e trard outros

desafios.

Acreditamos que no caminho a seguir se deva manter uma abordagem assente ndo
50 na otimizagdo dos recursos, como na supressdo ou diminuigdo de custos relacionados
com as dreas de apoio e uma aposta clara nas dreas de interveng¢do direta ao utente,
ou seja, na melhoria continua da qualidade do servico prestado bem como na
rentabilidade de alguns servicos como o CDR — Centro de Desenvolvimento e

Reabilitagao.

Tendo por base este racional, esta diregdo desenhou o presente plano, com a

colaboragdo dos dijverentes responsa'veis de dreas, tenho por base 3 eixos principais:

»  Desenvolvimento das atividades assistenciais;
«  Desenvolvimento das atividades clinicas e de reabilita¢do;

* Aposta no desenvolvimento do trabalho da drea da Comunicagdo & Apoios

Estamos convictos que o préximo mandato serd uma nova pa'gina em que a

Associagdo deverd continuar o seu caminho de desenvolvimento, construgdo e
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consolidagdo de todo o trabalho e esforco desenvolvido por toda a equipa Rarissimas e

seus parceiros.

Mais uma vez, ndo podemos deixar de agradecer o inestimavel apoio da Santa Casa
da Misericordia de Lisboa, que nos ajudou a manter ofuncionamento da Rarissimas

para os seus utentes efamﬂias.

Obrigado a todos por estarem com a Rarissimas.

A Diregao
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Il. ORGAOS SOCIAIS

ASSEMBLEIA GERAL
Paulo Olavo Cunha
Patricia Sousa Lima

Joana da Silva Leal

CONSELHO FISCAL
Lisete Pinho Amaro

José Gomes

Ana Paula Gigante

CONSELHO TECNICO

SANTA CASA DA MISERICORDIA DE LISBOA
Vanda Miguel (Presidente)

Sénia Oliveira

FUNDACAD AGA KHAN

Prity Ranchordas

Alexandra Marques
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[ll. ENQUADRAMENTO A ) \
a. CONTEXTUALIZACAO - )f

A Rarissimas — Associa¢do Nacional de Deficiéncias Mentais e Raras foi fundada em abril de 2002, /

tendo celebrado em 2019 o seu 17.2 aniversario.

Com sede em Lisboa, é uma instituicdo sem fins lucrativos, com o estatuto de Instituicdo Particular

de Solidariedade Social (IPSS) e reconhecida como Pessoa Coletiva de Utilidade Publica.

O ano de 2019 foi um ano de consolidagao dos processos de recuperagao iniciados em 2018 e que
se impunham, apds a queda da diregdo, ocorrida no final de 2017 e que levou a uma transformagdo

profunda da instituigao.

Em 2018, com a tomada de posse da atual diregdo, foi necessario esse periodo temporal para
devidamente enquadrar e gerir inimeras questdes prementes que foram surgindo. O ano de 2019
foi marcado pela presenca didria de duas colaboradoras da Santa Casa da Misericérdia de Lisboa,
parceiro fundamental, no auxilio a gestdo direta da instituicdo, apoio este que permitiu a adocgdo
de medidas concretas e imprescindiveis a sua sobrevivéncia e continuidade. Salienta-se que o
protocolo de apoio financeiro com a Santa Casa da Misericérdia de Lisboa foi 0 que permitiu que

a Rarissimas mantivesse mensalmente o seu regular funcionamento.

Foi dada continuidade ao trabalho de gestao em diversas areas, nomeadamente na resolugao de
diversos processos judiciais, de negociagdo e regularizagdo de fornecimento de servigos, tendo

como preocupagao, sempre que possivel, a diminuigdo de custos diretos.

Foram mantidas ao longo de 2019 as reunides de acompanhamento com a dire¢ao dos Centros
Distritais da Seguranga Social de Setubal e Lisboa e as visitas técnicas de acompanhamento as

respostas sociais em funcionamento na Casa dos Marcos.

De igual modo, mantiveram-se as reunides periddicas de acompanhamento entre a Diregdo e o
Conselho Técnico da Rarissimas, constituido em 2018 para fazer face a complexidade de gestdo do

principal ativo da associa¢do, a Casa dos Marcos.
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Em meados do ano foi possivel concluir o moroso e complexo processo de verificagdo, auditoria e
publicagcdo das contas da Institui¢do referentes aos anos 2017 e 2018. Presentemente a associacdo

tem aprovadas e regularizadas as suas contas em conformidade com as normas legais em vigor.

A data, a Rarissimas é constituida por 651 associados ativos, registando-se em 2019 a entrada de

26 novos associados.

Verifica-se que ao longo dos ultimos dois anos houve uma maior participagdo dos associados nas

Assembleias Gerais.

b. MissA0, VISAO, VALORES E PRINCIPIOS

“Apoiar doentes, familias, amigos de sempre e de agora que convivem de perto com as Doengas
Raras” é a missdo de sempre da associa¢do Rarissimas, refletida nos seus estatutos, e que espelha

a verdadeira razdo de existéncia da instituicdo: o cidaddao com doenga rara.

A atividade da Rarissimas passa por criar um caminho e um conjunto de respostas que contribuam
para a salde e para o bem-estar das pessoas com doengas raras e dos seus familiares. O foco
mantém-se na busca de respostas integradas e estruturadas que possibilitem uma abordagem
holistica de cada utente, numa perspetiva de melhoria continua da qualidade dos servigos que
prestamos, adequada as necessidades de interesses dos utentes, numa visdo estratégica que
aposta na inovagdo, investiga¢do e internacionaliza¢do, tendo como compromisso a adogdo de

modelos de funcionamento de viabilidade econdmico-financeira e sustentabilidade.

Prestar um servigo de exceléncia e valor acrescentado aos nossos utentes, com respeito pela ética
e pelo ambiente, assegurando o compromisso com os nossos Colaboradores, Clientes,
Fornecedores, Parceiros, Utentes e demais Partes Interessadas (Stakeholders), sdo os valores que
norteiam a ac¢do da Rarissimas, formalizados no Cédigo de Conduta em vigor desde 20 de maio de
2019. Sdo principios de conduta de todos os colaboradores da associagdo os principios da Boa-fé,

Transparéncia, Eficiéncia, Urbanidade, Integridade, Honestidade e Confidencialidade.
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De acordo com o definido nos estatutos desta associacdo, a sua atividade prossegue os seguintes B /\'\ ’ )) o

objetivos principais: " 2

= Promover a divulgagdo, informagao e sensibilizagdao publica sobre as doengas raras, a nivel
nacional e internacional, nomeadamente em paises em vias de desenvolvimento;

= Promover a gestdo integrada do doente com doenga rara;

= Promover uma diferenciagdo positiva no diagndstico, referenciagdo, tratamento e
acompanhamento dos doentes com doengas raras;

«  Promover o conhecimento e a aquisigdo de competéncias na drea das doengas raras;

= Promover, desenvolver e participar em projetos e programas de cariz social em paises em vias
de desenvolvimento;

«  Promover, desenvolver e participar em projetos de investigacao transnacional e basica, no

ambito das doencas raras.

S3o ainda objetivos complementares da atividade da associacao:

= A prestagdo de apoio domicilidrio as pessoas com doenga rara e familia;

= Consolidar e reforgar parcerias nacionais e internacionais.

C. SERVICOS PRESTADOS

Em 2019 a associagao desenvolveu a sua atividade na sede (Lisboa), Casa dos Marcos (Moita) e nas
Delegagbes Norte (Maia), Centro (Viseu) e dos Agores (Pico), tendo, no entanto, no decurso do

ano, encerrado atividade na Sede e na Delegacdo Centro.

A linha de informagao e apoio - Linha Rara, que completou em 2019 dez anos de atividade, tem
prestado um servico publico de informagdo, ao promover o encaminhamento daqueles que
convivem, direta ou indiretamente, com uma destas patologias, fazendo o encaminhamento para
as instituicbes/especialistas e servicos competentes de saGde e outros organismos, bem como o
contacto entre doentes e familias com a mesma patologia. Integrada na Rede Europeia de Helplines
dedicadas a doengas raras, a Linha Rara é a primeira linha de apoio nacional no ambito das doengas

raras.
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A Casa dos Marcos, o maior equipamento da associagdo, constitui-se como um Centro Integrado
de Recursos para Doencas Raras, que se propde oferecer um modelo assistencial inovador no
contexto nacional e internacional, integrando servicos de saude, agdo social, formagao, informacgdo
e apoio, que incluem Lar Residencial, Residéncia Auténoma, Centro de Atividades Ocupacionais,
Clinica de Ambulatdrio, Centro de Desenvolvimento e Reabilitagdo, Unidade de Cuidados

Continuados Integrados e Férias Raras.

A Casa dos Marcos detém acordos com o Instituto de Seguranga Social, IP/Centro Distrital de
Setubal para o funcionamento das Respostas Sociais, Lar Residencial (24 utentes), Residéncia
Autdnoma (5 utentes) e Centro de Atividades Ocupacionais (30 utentes), e com 0 mesmo Instituto
de Seguranga Social e com a Administragdo Regional de Saude de Lisboa e Vale do Tejo,
relativamente a Unidade de Cuidados Continuados Integrados, nas tipologias de Convalescenga

(10 camas), Média Duragdo e Reabilitacdo (19 camas) e Longa Duragdo e Manutencdo (10 camas).

A Casa dos Marcos dispde ainda de um Gabinete de Representagdo do Utente — GRU — em
funcionamento desde abril de 2017, composto por Técnicos de Servigo Social e que tem como
missdao dar voz aos utentes enquanto agentes ativos e responsaveis detentores de direitos e
deveres, numa logica de mediacdo e didlogo num enquadramento institucional. De entre as
principais atividades do GRU, destacam-se a informa¢dao ao utente acerca dos seus direitos e
deveres, a andlise, tratamento e resposta a reclamacgdes, sugestdes e elogios bem como a validagao

e avaliacao das candidaturas ao programa de apadrinhamento “Olha por MIM”.

As Delegagdes, da Maia, Viseu e Pico, além de promoverem agdes de informacgdo e sensibilizagdo,
tém oferecido a prestacao de servigos terapéuticos nos Centros de Desenvolvimento e Reabilitagdo
(CDR), criados com o objetivo de responder a crescente procura de programas terapéuticos
multidisciplinares e personalizados. Em agosto de 2019 as instala¢des do Centro rariSSIMO de

Viseu foram encerradas.

O 000000 0006X0O0 O



Inove

RARi§aiMAs

Internacionoliza Gao

d. ESTRUTURA ORGANICA

i
- -

- Secretarfado
Comunicag3o & |~ Assodados
Apaios
S. Flnancelros
Relages
Internadonais e —
GestSo de Projetns Administrativo
RH

O 000000 0006XO0O O



RARIS2IMAS e

Inovagac E:
Investigogéo ———
Internactonalizacao oy

V. PLANO DE ATIVIDADES

a. PRIORIDADES ESTRATEGICAS PARA 2020

As orientagdes para 2020 assentam numa 6tica de continuidade da regularizagdo de processos e
melhoria nos procedimentos de gestdo operacional e administrativa, com vista a supressao de
necessidades identificadas nos anos anteriores. Perante alteragGes significativas nos Recursos
Humanos da associagdo, mantém-se uma visdo de achatamento da estrutura hierarquica e

otimizacao dos fluxos de comunicagao interna.

Em termos praticos, estdo planeadas ag¢des, algumas ja iniciadas em 2019, com vista a
desburocratizagdo e informatizagdao de processos internos dos diversos servigos, privilegiando-se
o foco na intervengdo técnica direta ao utente e automatizando-se tarefas de cariz mais

administrativo.

Na drea dos Recursos Humanos, pretende-se a revisdo e atualizacdo de processos e procedimentos
de gestdo operacional e administrativa, com a preocupagdo na informatizagao e agiliza¢dao dos
fluxos de gestdo de assiduidade e processamento salarial. Relativamente a gestao de carreiras,
qualificagdo dos recursos humanos e satisfagdo dos colaboradores, em 2020 proceder-se-a a
revisdo da politica de recursos humanos existente. Pretende-se a implementa¢dao de um novo
sistema de avaliagdo de desempenho, bem como a gestdo do plano anual de formagao numa ética
de diminuicdo da rotatividade dos colaboradores, promovendo o planeamento de carreiras e

melhoria continua da qualidade de servico.

Nas areas financeira e de aprovisionamento, dar-se-a continuidade ao processo de informatizacdo
de stocks e de inventariagao do imobilizado, em conformidade com as disposi¢Ges contabilisticas

e legais, otimizando os processos de compra e de armazém.

No que respeita as relagdes institucionais, existira continuidade nas parcerias e projetos em curso,
nomeadamente a participa¢do no projeto Europeu Euroddipp_E e o arranque do projeto Primary

Biliar Colangitis Awareness Raising and Training Among Different Audiences.

A comunicagdo institucional devera promover a divulgagdao das atividades da associagao,

privilegiando-se as redes sociais como ferramenta de comunicagdo externa. Pretende-se ainda
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criar uma newsletter digital, com periodicidade mensal, dirigida a associados, utentes e parceiros.
Simultaneamente, mantém-se os esforgos de reativacdo de parcerias, essencialmente em termos
de apoio na doagdo de bens e prestagdo de servigos. De igual modo, pretende-se a reativacdo da
bolsa de voluntariado, essencialmente para atividades de voluntariado corporativo e
especializado. Pretende-se o alargamento do programa de apadrinhamento “Olha Por Mim” com
novas atividades, nomeadamente com projetos socio ocupacionais, a ser designado “Ofha Por

”

N6s”. Estas parcerias visam o envolvimento dos utentes das respostas sociais, criando e
capacitando o treino de competéncias sociais e funcionais, bem como o alargamento da
intervengdo e apoio junto dos seus cuidadores e familiares, com a implementacdo de sessGes

periddicas de grupos de apoio mutuo e workshops tematicos.

No ambito da atividade de ambulatdrio da Casa dos Marcos, em concreto nas areas clinica e de
reabilitagdo, perspetiva-se um novo modelo de gestdo e intervengao, permitindo dar uma resposta
mais alargada, mais eficiente e integrada dos servigos prestados aos seus clientes em idade

pedidtrica.

Em suma, sistematizam-se os principais eixos de gestdo preconizados para o ano 2020:

» Foco no utente

= Qualidade e Melhoria continua

« Desburocratizagao e informatizagao
« Comunicagao

« Sustentabilidade

b. LINHA RARA

A Linha Rara é uma helpline que existe para escutar, informar e aconselhar sobre doencas raras,
apoios e respostas sociais, direitos do doente e seus cuidadores, contacto entre doentes e

referenciacdo médica, constituida atualmente por uma psicdloga e uma assistente social.

Para 2020 a Linha Rara propde-se a um trabalho de continuidade, indicando como objetivos gerais:
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Desenvolvimento do servigo de informacgdo por via telefonica, correio eletrénico, postal e
presencial, concretizado através da recegdo, registo e resposta a pedidos de informacdo de
utentes, difusdo de alteragdes a legislagdo em matéria de deficiéncia/ doengas raras,
implementagdo de modelo de atendimento telefénico e presencial;

Recolha de informagdo validada sobre doengas raras, a nivel nacional e internacional, através
da compilagdo de informagdo no ambito das doencas raras, aquisi¢do/obtengdo de
referéncias bibliograficas de interesse para o projeto;

Recolha de informagdo legal sobre os direitos dos portadores de doengas raras em Portugal;
Recolha de contactos nacionais de instituigdes e profissionais de saude e educacdo;
Promogdo da produg¢ado de informagdo sobre doengas raras em Lingua Portuguesa: criacdo e
revisdo de Fichas de Informacdo/resumos no site sobre doencas raras de A a Z;
Desenvolvimento da plataforma web de informacdo sobre doengas raras;

Promogdo das comunidades de doentes, através da troca de contactos entre familias,
encaminhamento para associagbes mono-doenca/grupos de apoio e promogdo de
encontros/grupos de partilha presenciais.

Sensibilizacdo para as doencas raras junto de profissionais e estudantes, através da realizagdo
de sessdes de informacdo junto de estudantes e outras populagdes-alvo;

Participagdao em estudos sobre doengas raras;

Execucdo de campanhas de comunicagdo e divulgagdo do servico, nomeadamente a
reativagdo de spot de radio publicitdrio da Linha Rara e disseminacdo de produtos de
comunicagao e em organismos de saude e dirigidos ao publico em geral;

Promogdo da sustentabilidade do servico, mediante a reativagdo de parcerias, através da
implementagdo de analise SROI (retorno social do investimento) da atividade do servigo,
candidatura a Programas de Financiamento, alargamento do servigo a comunidade de Paises
de Lingua Oficial Portuguesa e continuidade do apoio no desenvolvimento da Linha Rara
Brasil, para além de outros protocolos e parcerias de dmbito técnico-cientifico, a nivel
nacional e no ambito europeu e nacional, estreitando-se a participag¢do nas redes europeias

(eg. EURORDIS, ENRDHL).

Como Indicadores de Qualidade, a Linha Rara propoe efetuar:
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»  Report e controlo de indicadores do servigo, mediante a contabilizagdo mensal de indicadores

de servico, o desenvolvimento e contabilizagdo de indicadores de complexidade/ exigéncia e

o desenvolvimento da plataforma online da Linha Rara para Inclusdo de novos indicadores;
»  Controlo e apuramento do indice de qualidade do servigo, através da aplicagdo de inquérito

de satisfacdo a utentes e da contabiliza¢do do nimero de reclamagdes.

PLANO DE ATIVIDADES / ORCAMENTO 2020
LINHA RARA
DATA DATA JUSTIFICAR O PLANO DE INVESTIMENTO
MEDIDAS /ATIVIDADES 2020 RESPONSAVEL| INTERVENIENTES INICIO CONCLUSAO PARA CONCRETIZACAO DA ATIVIDADE
Realiza¢do de sessdes de informagdo junto de  |Coordenagdo |Técnicos Linha | jan 2020 | dez 2020 Valor médio anual correspondente a
estudantes e outras populagdes-alvo Rara despesas de deslocagdo dentro da
regido de Lisboa, Vale do Tejo, Alentejo
e Algarve
Gravagdo e emissdo de spot publicitario da Coordenagdo [Técnicos Linha | fev 2020 | fev 2020 Custo comrespondente a gravagdo de
Linha Rara em radios nacionais e/ou regionais Rara spot + de 5 dias (25 vezes/dia) de
emissdo na radio.
Divulgagdo de produtos de comunicagdo e Coordenagado [Técnicos Linha | jan 2020 | dez 2020 Custo de produgio e distribuicdo de
outros junto de servigos de sadde e publico em Rara material para divulgacdo do servigo
geral
Desenvolvimento de iniciativas de Coordenagdo |Técnicos Linha | jan 2020 | dez 2020 Estimativa de custo anual para
transferéncia/aquisicdo de competéncias Rara frequéncia de formacgdes
Desenvolvimento da plataforma online da Linha |Coordenagdo |Técnicos Linha | mar 2020 | dez 2020 Estimativa de custo de altera¢do da
Rara para Inclusdo de novos indicadores Rara plataforma online da Linha Rara
Estudo sobre avaliagdo de impacto do servigo Coordenagdo [Técnicos Linha | jan 2020 | dez 2020 Exploragdo da possibilidade da
Rara e utilizagdo de diferentes metodologias de
Entidades avaliagdo de impacto e criagdo de valor
Parceiras do servigo, atendendo a inexisténcia de
receita direta.
Desenho de metodologia de classificagdo de Coordenagdo |Técnicos Linha | jan 2020 | dez 2020
pedidos Rara e
Entidades

c. CASA DOS MARCOS

i. RESPOSTAS SOCIAIS

As respostas sociais da Casa dos Marcos, Centro de Atividades Ocupacionais (CAO), Lar Residencial
(LAR}) e Residéncia Auténoma (RAU), ndo obstante a especificidade de servigos prestados inerente
a tipologia de cada resposta e idiossincrasias de cada utente, partilham e planeiam conjuntamente
as suas atividades anuais, numa visao holistica, integrada e multidisciplinar de cada utente. Assim,

a proposta de atividades a desenvolver em 2020 nas respostas sociais sao, na sua globalidade, as
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que a seguir se elencam, numa intervengdo assente em seis objetivos macro, M-Maximizar, A-
Aproximar, R-Reabilitar, C-Capacitar, O-Ocupar, S-Ser (modelo MARCOS), e que se subdividem nos

seguintes objetivos especificos:

= Promogado da aprendizagem e reciclagem de conhecimentos/competéncias em areas-chave
de prestacdo de cuidados e relacionamento interpessoal (areas de AVD, cuidados de salde,
comunicag¢ao, relacionamento interpessoal, dinamicas institucionais), mediante a promogéo
da participagao em agGes de formacdo internas e externas;

« Prevencdo de acidentes de trabalho, absentismo e a promog¢ao da salde ocupacional, através
da aquisi¢do de elevador de transferéncia para uso no Lar Residencial e CAO + Aquisi¢do de
Cintas Lombares para a equipa de AAD;

+  Melhoria das caracteristicas fisicas e ambientais dos espacos de lazer, mediante aquisi¢cdo de
mobilidrio para a sala de estar do Lar Residencial;

= Revisdo de ferramentas e procedimentos de monitorizagdo e avaliacdo das competéncias
adquiridas e a trabalhar a curto, médio e longo prazo em fun¢do dos objetivos delineados
individualmente para cada utente;

= Aperfeicoamento do sistema de partilha/monitorizagdo de procedimentos de intervengio
individualizada ao utente de acordo com as caracteristicas especificas de cada utente;

= Garantia da ocupacgdo total das vagas das trés respostas sociais: manutencdo dos atuais
clientes; execugdo dos processos de candidatura e gestdo da lista espera das Respostas
Sociais;

= Favorecer a melhoria continua da qualidade do servigo, privilegiando o bem-estar fisico e
psicoemocional dos utentes;

* Incrementar a participagdo anual dos utentes em atividades socioculturais e recreativas;

= Promover o maior acesso a recursos tecnolégicos, incrementando o parque informatico ao
dispor dos utentes e o refor¢o do treino das competéncias informaticas;

« Diversificar as modalidades de apoio e orientagdo as familias e significativos;

= Promover a inclusdo e integragdo social através da articulagdo com parceiros para iniciativas
de voluntariado e/ou emprego protegido;

= Promover competéncias sociais dos utentes, comunica¢do verbal e ndo-verbal, empatia e

cooperagao;

0040000 0006XO0OO




RARIS2IMAS

Inovagac
Investiga¢do
Internaclonalizag¢ao

«  Facilitar competéncias pessoais, de autodeterminagdo, autonomia, gestdo emocional e

relacionamento interpessoal.

No ambito do Centro de Atividades Ocupacionais, em consonancia com estes objetivos, salientam-

se as seguintes atividades:

MOTRICIDADE - Pretende-se o incentivo a prética de atividades que envolvam o corpo e o
movimento, visando a formagdo de um ser humano mais auténomo, expressivo e criativo. Que
contemple a componente cognitiva, afetiva e motora, potencializando o conhecimento e a
exploracdo do préprio corpo, trabalhando sobretudo a lateralidade, a coordenagdo geral, a

orientagdo espacial, a discriminagdo e perce¢do visual ou a nogao de espago e tempo.

ESTIMULAGAO COGNITIVA - Pretende-se manter, melhorar ou potenciar capacidades funcionais,
possibilitando o acesso a uma vida mais ativa e mais auténoma, através de atividades direcionadas
para a melhoria das relagdo/comunicacdo com os outros, a memoria, a concentragdo, a atencdo,
a orientacgdo, o raciocinio, a linguagem, a coordenagdo visuomotora, o planeamento e solugdo de

problemas ou através de atividades de vida didria.

EXPRESSAO PLASTICA - A Expressdo Plastica é igualmente motora e cognitiva. Trabalha a destreza
fina, a agilidade mental e permite o desenvolvimento criativo. Através de diversas técnicas é
conferida uma maior coordenacdo psicomotora, que consiste em que se faga com as maos o que
a mente concebe e imagina, através da pintura, desenhos, recortes, colagem, moldagem, etc., e

através do contato com varios materiais e varias técnicas.

OFICINAS OCUPACIONAIS: Jornal, Olaria, Horta dos Aromas, entre outras, com vista a estimulacao
da participagdo ativa dos utentes, aquisicdo de competéncias funcionais, socializagdo, espirito

cooperativo e resolucdo de problemas.

ATIVIDADES NAO REGULARES - As atividades n3o regulares pretendem enriquecer o leque de
experiéncias relacionadas com a participacao dos jovens, sendo as propostas programadas e

realizadas de acordo com o calendario anual.

LIMPEZA SOBRE RODAS - A limpeza sobre rodas surgiu como uma atividade “profissional” para

manter os utentes com as capacidades motoras e cognitivas necessdrias a execugao do mesmo,
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ocupados e com recompensa monetaria, tal como seria se estivessem inseridos no mercado de NQ ,

trabalho, criando a oportunidade de realizagdo de uma atividade socialmente 0til e remunerada. —

AIVD'’s - Atividades que permitem a integracdo dos utentes na comunidade; gerir a sua casa, .

realizando tarefas domésticas e a sua vida.

PLANO DE ATIVIDADES / ORCAMENTO 2020
RESPOSTAS SOCIAIS
DATA DATA JUSTIFICAR O PLANO DE INVESTIMENTO PARA CONCRETIZAGAO
MEDIDAS / ATIVIDADES 2020 RESPONSAVEL | INTERVENIENTES INICIO CONCLUSAO DA ATIVIDADE
Promover momentos de formagao|Diregdo Colaboradores | jan 2020 | dez 2020 Reforgar conhecimentos, competéncias ja adquiridas e
interna  efou externa para os|Técnica Respostas permitir novos conhecimentos importantes em beneficio da
colaboradores das Respostas Sociais [Recursos Sociais interven¢do com o utente, de entre as quais, AVD's, cuidados
Humanos Recursos de saldde, comunicagao, relacionamento interpessoal,
Humanos dindmicas institucionais.
Aquisi¢cdo de elevador de Dire¢do jan 2020 Prevencgdo de acidentes de trabalho;
transferéncia para wuso no Lar| Rarissimas Reduzir a probabilidade de auséncia de colaboradores por
Residencial e CO + Aquisigdo de les3o;
Cintas Lombares para a equipa de Assegurar procedimentos com maior seguran¢a para
iAAD colaborador e utente; Reduzir gastos com seguros de
acidentes de trabalho;
Prevenir auséncias por motivos de baixa;
Facilitar o desempenho de fungdes de AAD;
Integragdo de utentes em Lar com mais dependéncia e mais
pesados.
Aquisicao de mobilidrio para a sala|Diregdo Diregdo jan 2020 | dez 2020 Proporcionar aos utentes de Lar e CAO um espago com maior
de estar do Lar Residencial Técnica Rarissimas conforto e mais acolhedor.
Aprovisionamen
to
Aperfeigoar o sistema de|Diregao Colaboradores | jan 2020 | dez 2020
partilha/monitorizagao de|Técnica CAO
procedimentos de intervengao| Terapeuta
Individualizada ao utente de acorda|Ocupacional
com as caracteristicas especificas de
cada um dos utentes
Garantir a ocupacgdo total das vagas:|Equipa Técnica |Equipa Técnica [jan-20 dez 2020 N/A
manutencao dos atuais clientes;|Respostas Respostas
execugado dos processos de|Sociais Sociais
candidatura e gestdo da lista espera
das Respostas Sociais
Garantir a melhoria continua da|Direcdo Colaboradores | jan 2020 | dez 2020 N/A
gualidade da servico Técnica Respostas
Participar em atividades|Diregao Colaboradores | jan 2020 | dez 2020
socioculturais e recreativas Técnica Respostas
Equipa Técnica |Sociais
Promover o acesso a recursos|Diregdo Monitores jan 2020 | dez 2020 N/A
tecnolégicos Técnica Terapeuta
Ocupacional
Apoiar, orientar e encaminhar|Técnico de Familiares jan 2020 | dez 2020 N/A
familias e significativos Servigo Social |Significativos
Psicélogo
Técnico de
Servico Social
Articular  com parceiros para|Direcdo Terapeuta jan 2020 | dez 2020 N/A
iniciativas de voluntariado e/ou|Técnica Ocupacional
emprego protegido Equipa Técnica |[Comunicagao e
Respostas Apoios
Sociais Parceiros
Promover competéncias sociais dos|Direcao Colaboradores | jan 2020 || dez 2020 N/A
utentes, comunicagdo verbal e ndo-|Técnica RAU
verbal, empatia e cooperagdo Equipa Técnica
Respostas
Sociais
Facilitar competéncias pessoais,|Dire¢do Colaboradores | jan 2020 | dez 2020 N/A
autodeterminagio, autonomia,|Técnica RAU
gestio emocional, relacionamento|Equipa Técnica
interpessoal Respostas
Sociais
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ii. UNIDADE DE CUIDADOS CONTINUADOS INTEGRADOS ) .!-XJ_, VI

A Unidade de Cuidados Continuados Integrados da Casa dos Marcos dispde das 3 tipologias da o
Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados, sendo elas Unidade de convalescenga (UC),
com 10 camas, Unidade de Média duracdo e Reabilitagdo (UMDR), com 19 camas e Unidade de

Longa dura¢do e Manutengdo (ULDM), com 10 camas.

A Unidade presta cuidados de saude e de apoio social, na sequéncia de episddio de doenga aguda
ou da necessidade de prevenc¢do de agravamentos de doenga crénica, centrados na reabilitagao,
readaptag¢do, manutengdo, a pessoas que se encontram em situagdo de dependéncia, com vista a

sua reintegragao sociofamiliar.

A semelhanga de anos anteriores, a coordenagdo da unidade elabora um plano de atividades,
documento este que serve de guia orientador, e 0 qual se norteia pela prossecugdo dos seguintes

objetivos para 2020:

» Manterainfegio cruzada controlada — Como instituigdo de satde, os utentes estdo suscetiveis
de contrair infe¢Bes associadas aos cuidados de saude, indicador este que nos mostra a
qualidade de cuidados prestados. E importante diminuir e manter controlado este indicador,
pois também diminui custos para a instituigdo, tanto em medicacdo, como deslocagles a
instituigdes hospitalares;

= Manter a taxa de ocupagdo das 3 tipologias superior a 85%;

= Aumentar os niveis de satisfacdo dos utentes, com especial foco no seu conforto e satisfagao,
ndo descurando os momentos de distragdo e entretenimento, equipando os quartos e
espagos comuns com equipamento audiovisual e dispondo de produtos de apoio e mobilidrio
adequado.

= Promover o entretenimento e desenvolvimento cognitivo, mantendo as atividades na sala
comum, dinamizadas pela animadora sociocultural, integrando na participa¢do o maior
numero de utentes;

»  Garantir a qualidade dos servigos prestados as diversas tipologias da UCCI;

* Manter os racios de colaboradores adequados para a prestagdo de cuidados de qualidade.

» Adquirir equipamentos para o ginasio, para uma reabilitagdo dos utentes, e consumiveis

necessarios para a presta¢do de cuidados.
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» Manter os niveis de promogao de integridade cutanea para os utentes da UCCI - A integridade

cutanea dos utentes dependentes e acamados, é um dos indicadores de qualidade de

cuidados, sendo importante manter a integridade cutanea de todos os utentes para o ndo

aparecimento de Ulceras de pressao.

= Reparagdo de infraestruturas da UCCI, que carecem de reparagao.

= Garantir a satisfagao dos colaboradores, através de uma coordenagao préxima e presente,

proporcionando condigdes adequadas de trabalho.

PLANO DE ATIVIDADES / ORCAMENTO 2020
UCCI
JUSTIFICAR O PLANO DE INVESTIMENTO PARA
MEDIDAS / ATIVIDADES 2020 RESPONSAVEL|INTERVENIENTES |DATA INICIO |DATA CONCLUSACJ CONCRETIZACAO DA ATIVIDADE
Manter a infegdo Coordenagdo|Equipa jan 2020 dez 2020
cruzada controlada multidisciplinar
Manter a taxa de ocupagdo das Coordenagao |Coordenagdo jan 2020 dez 2020 Articulagdo com a ECL, de modo a que as camas
3 tipologias superior a 85% da UCCI, ndo permanecam por muitos dias livres
Aumentar o niveis de Coordenagdo|Equipa jan 2020 mar 2020 Aquisicdo de televisores para todos todos os
satisfagdo dos Utentes multidisciplinar quartos(26); Aquisigdo de cadeira de rodas e
cadeirGes
Promover o entretenimento e Coordenagdo|Equipa jan 2020 dez 2020 Manter a sala de estar dos utentes, com
desenvolvimento cognitivo multidisciplinar atividades durante o dia.
Garantir a qualidade dos servigos Coordenagdo |Equipa jan 2020 dez 2020 Manter os racios adequados dos colaboradores, e
prestados as diversas tipologias da multidisciplinar equipamento e consumiveis adequados
uccl
Manter os niveis de promogdo de Coordenagdo|Equipa de jan 2020 dez 2020
integridade cutanea para os utentes Enfermagem
Reparagao de infras-estruturas chéo, Coordenag¢do|Manutengdo jan 2020 mar 2020 Reparagdo de todas as paredes e chdo
paredes e WCs Aprovisionament danificadas na unidade
o Empresa
Garantir a satisfagdo dos Coordenagdo [Aprovionamento | jan 2020 dez 2020
colaboradores Manutencao

iii. CENTRO DE DESENVOLVIMENTO E REABILITACAO

Para o ano de 2020 um dos eixos prioritarios do Centro de Desenvolvimento e Reabilitagdo sera a

sua dinamizacdao de forma multidisciplinar de forma a que seja possivel dar uma resposta mais

alargada, mais eficiente e integrada dos servigos prestados aos seus clientes.

Na elaboragdo do presente Plano de Atividades, e tendo em conta a visdo estratégica para a area

da reabilitagao, o foco incidira nos seguintes principios:

= Equilibrio entre sustentabilidade e qualidade dos servigos;
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= Relagdo com mecenas e projetos/programas de financiamento — Continuagdo e

desenvolvimento do projeto “Olha Por Mim”; Alargamento a outros parceiros/mecenas;

= Aposta na inovag¢do e novas abordagens em reabilitagdo pediatrica;

= Alargamento de parcerias institucionais — Pretendemos continuar a apostar nas parcerias com

estabelecimentos de ensino publicos e privados e instituicbes sociais, requerendo

investimento em Recursos Humanos;

= Criagdo de uma nova Visao Multidisciplinar com a Unidade Clinica de Ambulatoério;

= Apoio psicossocial para familias do CDR — Cada vez mais premente, requerendo investimento

em Recursos Humanos;

»  Estabelecimento de protocolos com seguradoras e Subsistemas de salde;

= Formacdo interna e externa, retomando a aposta na formagdo avangada dos nossos técnicos

para uma melhoria na qualidade do servigo.

e

Ak

%

PLANO DE ATIVIDADES / ORCAMENTO 2020

COR - CM
JUSTIFICAR O PLANO DE
MEDIDAS / ATIVIDADES 2020 RESPONSAVE INTERVENIENTES DATA INICIO |DATA CONCLUSAQ|INVESTIMENTO PARA
COMCRETIZAGAD DA ATIVIDADE
Planeamento e execugdo de programas de reabilitagdo CDR Equipa CDR jan 2020 dez 2020
individual em equipa interdisciplinar, com produtividade
média/area de intervencio >80%
Alargamento das modalidades de apoio do CDR: intervengdo CDR Equipa CDR jan 2020 dez 2020
em contexto natural (domicilio, pré-escola e escola)
Divulgagdo do modelo de intervengdo do CDR através da COR Equipa CDR jan 2020 dez 2020
publicagao de pequenos videos nas redes sociais da Comunicagdo e Apoios
Rarissimas, com periodicidade trimestral
Desenvolvimento de reunides de equipa semanais para a CDR Equipa CDR jan 2020 dez 2020
promogdo da interdisciplinaridade e resolucdo de assuntos de
gestdo comrente
Desenvolvimento de reunides de equipa por nucleo terapéutico,|CDR Equipa CDR e Equipa de jan 2020 dez 2020
comperiodicidade mensal, para a promogao de Reabilitagdo UCCI
interdisciplinaridade entre as equipas de reabilitagdo da UCCl e
CDR
Desenvolvimento de um estudo de caso mensal, de acordo com |CDR Equipa CDR jan 2020 dez 2020
modelo de intervisdo, para a promog3o da interdisciplinaridade
Recuperagao da iniciativa "almogo falado" com periodicidade  |CDR Equipa CDR e Equipa de jan 2020 dez 2020
trimestral, para a discussao interdisciplinar de artigos Reabilitagdo UCCI
cientificos com vista & promogdo da pratica baseada na
evidéncia no dominio da reabilitagdo neuroldgica
Participagao num evento nacional de cariz cientifico no dmbito |CDR Equipa CDR a determinar| a determinar
da reabilitagdo, através de uma comunicagdo ou poster
Orientacdo de estagios curriculares de estudantes do ensino  |CDR Equipa CDR e fev-20 dez-20
superior no ambito das licenciaturas em fisioterapia, terapia da Institui¢des de Ensino
fala e terapia ocupacional, cuja receita reverta para bolsa de Superior com protocolo de
formagdo dos técnicos do CDR colaboragdo com a
Rarissimas
Planeamento e execugdo de agGes de formagao interna paraa |CDR Equipa CDR, Equipa de jan 2020 dez 2020
promogao das boas praticas no cuidado ao doente, de Reabilitagdo UCCI,
periodicidade trimestral e com tematicas no dominio de Recursos Humanos
Promogdo do bem-estar dos colaboradores da Casa dos CDR Nugcleo de Fisioterapia da jul 2020 nov 2020

Marcos, através do desenvolvimento de uma aula semanal de
Pilates, receita a reverter para bolsa de formagdo dos técnicos
do CDR

Casa dos Marcos, Recursos
Humanos
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PLANO DE ATIVIDADES / ORCAMENTO 2020

CDR - CM
I Ll JUSTIFICAR O PLANO DE
MEDIDAS / ATIVIDADES 2020 RESPONSAVE| INTERVENIENTES DATA INICIO [ DATA CONCLUSACH INVESTIMENTO PARA
CONCRETIZACAO DA ATIVIDADE
Desenvolvimento de agbes de formagdo / sensibilizagdo para  |CDR Equipa CDR jan 2020 dez 2020
profissionais de educagdo com periodicidade anual nas
Entidades Parceiras, nomeadamente Associa¢do Baptista
Shalom - Creche e JI Voar Mais Alto, no dominio de atuag¢3o da
fisioterapia, terapia da fala e/ou terapia ocupacional
Desenvolvimento de agGes de formagao de curta duragdo para |©0R Equipa CDR jan 2020 dez 2020
cuidadores informais e profissionais de educag&o, com
periodicidade trimestral e receita a reverter para bolsa de
formagdo dos técnicos do CDR
Desenvolvimento das | Jornadas de Reabilitagdo em Doengas |CDR, UCCI, |Coordenadores de servico |a determinar| a determinar
Raras Respostas |da CM e respetivas
Sociais equipas técnicas
Pesquisa de possiveis fontes de financiamento e submiss&o de |CDR Coordenagédo CDR, jan 2020 dez 2020
candidatura para implementag&o de projeto no ambito do Relagdes Internacionais e
acompanhamento psicossocial aos cuidadores informais dos Gestao de Projetos
utentes do CDR
Pesquisa de possiveis fontes de financiamento e identificagdo |Gabinete de |Comunicagdo e Apoios, jan 2020 dez 2020
de mecenas para a continuidade do programa "Olha por MIM" |Comunicagdo|Coordenagdo CDR,
e Imagem Relagdes Internacionais e
o Gestdo de Projetos
Integragdo de Diretor Clinico no CDR, especialidade em Recursos Coordenagao CDR, a determinar| a determinar
Fisiatria Pediatrica, Neurologia, Pediatria, Neuropediatria ou Humanos Recursos Humanos
Pediatria do Neurodesenvolvimento
Criagao de Grupo de Trabalho com vista a homogeneizagdo da |a definir Representantes de: a determinar| a determinar
informagdo do processo clinico corpo clinico,
técnicos de diagndstico e
terapéutica,
enfermagem
Avalia¢do da qualidade dos servigos prestados pelo CDR, GRU GRU, Coordenagdo CDR e jan 2020 dez 2020
através da participacdo no inquérito de qualidade da Casa dos restantes coordenadores
Marcos de servigo da CM
Elaboragdo de um Projeto de parceria com o Picadeiro Quinta |CDR e RS Equipa CDR e Equipa jan 2020 dez 2020
da Horta, onde os utentes das RS {CAO e RAU) terdo Respostas Sociais
oportunidade de desempenhar uma atividade socialmente itii
naquele contexto

d. DELEGACAO NORTE

Para o ano de 2020 a Delegagdo Norte propde-se a um trabalho de continuidade naquela que é a

sua tentativa de encontrar solugdes de sustentabilidade e autossuficiéncia sem comprometer a

qualidade dos servigos que presta aos seus utentes.

Como tal, destacam-se os principais objetivos da Delegagdo Norte da Rarissimas para 2020:

«  Aumentar o numero de utentes do Centro de Desenvolvimento e Reabilitacdo da Maia;

« Fomentar a angariagao de novos associados na regido norte;
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