RARIS2IMAS

Inovagao
Investigagdo
Internacionalizagdo

Associacao Nacional de Deficiéncias Mentais e Raras

Relatorio de Geréncia
2020

Moita, 2 de Julho de 2022




iNDICE:

Nota Introdutdria ao Relatorio de Actividades 2020 ...
Centro de Actividades Ocupacionais [CADY .....curemer e secsssssisssmisassssmssrssmans ssssssss
Unidades Residenciais {Lar @ RAU) ....uimmimmmi mnssecinm e

Centro de Desenvolvimento e Reabilitagdo {CDR) ..ooveceiescemsemssssmssissss ssssassnsnss

LINRA REFA o vere s iirssssssrssssasssnssssens seass sravms sassasnasses sassas sessmmssesssanes

Unidade de Cuidados Continuados Integrados [UCCH ... icninmnmimnm samssssansnesns

Relacbes Internacionais e Gestao de Projectos {RIGP) ...vicvsismmesnsmsmssnememana

Gabinete de Comunicagio & IMAEEM . s

P OV 5O TV E TN YR 0t e i e i A s B b

Servigos Gerais de Manutencao € DIEIDS ... e sees ssssessas s nsssasss s samsessassse

Delegacin NOMTE [IMAI) ....cccocececeriemmesrmsessassas snsssssssssa sss sessnsssssss semvens smsas snassssss s shass sssusns

Delegacdo dos Agores [PICo) o el e AT A i Sy v

--13

17

29

e 33

.35

.45

a7

53



“Nota Introdutoria” ao Relatdrio de Actividades 2020

Tendo a responsabilidade estatutaria, que decorre da necessaria garantia de continuidade da propria
Instituicdo, de apresentar aos Associados o Relatdrio de Actividades e Contas do exercicio de 2020,
de facto a actual Direcgiio (e demais Orgdos Sociais} encontram-se em condicBes limitadas para ir
muita além do que se expde neste documento:

- resenha, com base documental, do que aconteceu, ao nivel de actos institucionais relevantes,
durante esse ano na Assaciagao;

- <ompilagdo das actividades praticas/ operacionais realizadas pelos vérios Departamentos da
Rarissimas, segundo o5 reiatorios de cada um deles, elaboradas pelos respecivos Coordenadores,

Pcde dizer-se que trés factores marcaram, de forma decisiva, 3 vida da Rarissimas durante 2020.

Um factor “externc” — o COVID-1% & a pandernia que gerou — que constituiu um pano de fundo que
muito afectou toda a socfedade e, em particular, as organizaghes ligadas ao sector social, onde a
Rarissimas —seus Utentes e Familiares, e os seus Trabalhadares se inserem.

Sucessivos Planos de Contingéncia foram sendo implementados na Casa dos Marcos em 2020
{contdmos 14, o Ultimo dos quais a 14/10/21, para as Respostas Sociais e 15, o (ltimo a 25/09/20, para
a UCCI, além de 2 Planos de Cperacionalizagdo das Visitas), que tiveram grande repercusso no servigo
prestade a0s Utentes, no relacicnamente com as Familias e nas condigBes de trabalho dos
Trabalhadores, Os relatérios que se seguern dio conta disso.

Um factor “interno” — a crise directiva, primeiro e, depois, do canjunto dos Orgios Sociais - que se
foi desenvolvendo ac longo do ano e gue culminou com a rendncia, “em bloco” {sic}, destes em
Outubro e das sequelas que tal acontecimento provocou na Associagio.

Um terceirc factor, que ji vinha detrds [de meados de dois mil e dezoilo), que comegou por ser
"externo” a Associacdo, mas que depois foi nela incarporado —a Santa Casa da Misericdrdia de Lishoa
[SCML} —, quande, para além dos financiamentos entregues regularmente a Rarissimas e que tiveram,
sem divida, pape! decisivo na sustentabilidade da Asscciagdo neste periode, passou a exercer
explicitamente, a partir de Julho, através do Conselho Técnico, fungdes executivas na Casa dos Marcos
— & assirm adquiriu cardter de factor “interno”.

Em resumo:

1. Tendo os entdie noves Orgios Sociais tomado posse em 03/01/20, ao fim da 12 semana demite-
58 3 Vice-Presidente da Direccdo e no final de Fevereiro demite-se a Prasidente. Fica a
assegurar a Presidéncia da Direcgdo interinamente o Membro que tinha sido eleito Vogal, a
Directora Clinica da UCCI da Casa dos Marcos, Dr2 Tatiana Lourp. A Direcgfio fica a funcionar
com quatro elementos: Presidente, Vice-Presidente, Tesoureira e Vogal, este dltimo cargo
entretanto preenchide pelo Sunlente.

2. Efeitodirecto da pandemia, a apresentagio do Relatdrio de Actividades e Contas de 2019 em
Assembleia Geral ndo se faz em Margo, como estatutariamente previsto — alias, como
aconteceu com a generalidade das organizaces no pais.



10.

11.

Em 17/06/20, realizou-se uma Assembleia Geral Extraordinaria que aprovou uma alteracgio
estatutdria (do artige 282, com a epigrafe “Conselho Técnice”), gque atraves do respectivo
regulamento de funcionamento e da “Proposta da Direcgdo”, também aprovadas na ocasiio,
transformaram aguele Conselho Técnico num dredo executivo, usurpando poderes executivos
que sd3o proprios da Direccdo de uma Associagio — o que é jlegal. (Isto mesmao foi confirmado
ja em 2021, por oficio da Direcgdo-Geral da Seguranga Social {ref2 §-DGSS/1806/2021) e que,
entretanto, foi corrigido em Assembleia Geral Extraordinaria de 28/10/21}.

Na sequéncia da Assembleia Geral referida, entre a Rarissimas e a SCML é assinado em
21/07/20, um nova Protocolo de Coaperagdo onde, entre muitos outros aspectos, se refere,
na alinea p) da parta inicial {ainda antes de come¢ar a clausulado) gue “[..) sob proposta da
Direcdo, [foi designado] o Conselho Técnico, cujo mandato terd duracio idéntica ao da
Ciregdo, composto por um representante da Diregdo e por dois elementos a indicar pela SCML
em sua representagdo {...)” e na alinea q} gque a "A Assembleia Geral da RARISSIMAS deliberou
ainda [..} atribuir a execugdo da gestdo corrente do equipamentc social "Casa dos Marcas” ao
Conselho Técnico”.

54 entdo teve lugar, em 29/07/20, uma Assembleia Geral Extraordinaria com trés pentos na
Ordem de Trabalhos, que em sintese pretendiam: 1} ratificar 3 compoesicdc da DirecgBo; 2}
eleger os membros em falta na Direcclo (Secretdria e Suplente); 3} aprovar o Relatério e
Contas de 2019 e do Parecer do Conselho Fiscal. O que foi feito.

Com data de 08/09,20, a Tesoureira da Direcgdo apresenta carta de rendncia do seumandato,
com efeitos & partir da recepgdio da sua missiva. Por sua vez, a 23/09/20 uma Vogal do
Conselho Fiscal renuncia ao seu cargo.

Trés mesas depois da assinalada recomposicio eleitaral da Direcgdo, em Cutubro, com data
de 29, é emitido um Comunicado da Presidente da Mesa da Assembleia Geral, Dr? Joana Silva
Leal, em que se diz: "Considerando a rendncia em bloco de todos os membros dos drgdos
socias, a assembleiz geral eletiva tera lugar no préximo dia 24 de novembro de 2020, sendo
oportunamente publicada a convocatdria para a referida assembleia geral.”

Uma das primeiras sequelas da rendncia foi © ndo cumprimento da obrigacdo legal e
astatutaria de apresentacao aos Socios, em Assemblera Gerat 2 realizar durante o més de
Novembro, do Plano de Actividades e Orgamento para 2021.

Com efeito, no dia seguinte (30/10/20) segue a Convocatdria para uma Assembleia Geral
Extraordinaria a realizar a 24/11/20, cuja Ordem de Trabalhos tem como ponte unico “Eleger
os membros dos érgdos associativos — Mesa da Assembleia Geral, Direcgdo e Conselhe Fiscal
—ate ao final do mandato em curse [2020/2923), {...}". Nio teve sucessa, parém, pois nenhuma
lista de candidatos se apresentou para a recomposicio dagqueles drgdos.

O mesmo acontecau, alids, em nova tentativa de realizacdo de Assembleia Gerala 10/12/20.
No dia seguinte {11/12/20) é enderecada por correio registado e por e-mail carta a Senhora

Directora da Seguranga Social do Centro Distrital de Setdbal dande conta da situacdo acabada
de expor nos numeros precedentes @ apelando a sua intarvengdo para ultrapassar o impasse.



12. Ma seguéncia, realizaram-se, ainda em Dezembro, reunites com as entidades Seguranga Sacial
Distrital de Setibal, Senhora Secretaria de Fstado da Acglo Social e Vice-Presidente do 155 —
Instituto da Seguranca Social, “durante as guais foi abordado o estado critice da Rarissirmas e
a questdo mais premente: 0 facto de a Direcgdo estar demissiondria e nde pretender manter-
se em funcdes.” Nessas reunifias foi sugerido convocar mais uma Assembleia Geral.

13. Este processo sd terd desfecho a 19/04/21, com a elei¢cdo de novos Orgios Sockals, assunto
gue serd tratado no Relatoric de Actividades de 2021,

14. Uma referéncia breve as Contas relativas ao ano de 2020, que serdo tratadas em documentos
préprios: verificou-se, mais tarde (quando os novos Orgdos Sociais tomaram posse em 6 de
Maic de 2021} que a Contabilidade do ano de 2020 se encontrava muito atrasada, o que ¢riou
grandes dificuldades, juntamente com outros factores ocorridos ja em 2021, no aprantar a
exercicio daguele ano.

15. Uma palavra para a prestagdo de servicos efectuzda na Associacdo durante o ano. Foi no
quadro das vicissitudes de cardcter institucional atras descritas que 2 actividade da Rarissimas
se daesenvolveu e de que seguidamente se ¢dé conta, atravées dos relatorios dos vérios

Departameantos, elaborados pelos respectivos Coordenadores.

16. Ha falta dos Relatario referentes aos Departamentos Financeirgf Front Office [FO) e Recursos
Humangs, por ndo haver responsavel que os possam realizar,

Moita, 2 de Julho de 2022
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Centro de Atividades Ocupacionais da Casa dos Marcos

— Relatério de Atividades 2020 —

O Centode At v dades Scupacionais {T40D} da Casa dos Marcos sofraw, ao longo do ano 2020, fartes
condicionalismos aos seu regular funcionamento decorrenzes da pandemia COVID-15 e de todas as
decorrentes medidas naciona s decretadas pelos drgdos de soberania e autondaces ce salde, A partir de
1€ de margo, com wistz a prevencdo do contdgio e propagagio do virus, foram limitsdas as atividades
ocJpacionais e de lazer realizadas no exterior e suspensas saidas a espagos com aglomeradas de pessoas.
Emvirtude do decreto ce estado de emergéncia, e ao abrigo do Decreto-| ein.? 10-A/2020, de 13 de margo,
s Centros de Atividades Couoacionais suspenderam o sed funzionamento com efeitos a partir ce 16 de
mMargo. Findo o estado de encergéncia, procedeu-se & reativagdo das atividades para utentes residentes na
rmesma instituigdo em 18 de maig, e para utentes ndo res’'dentes em 1 de junho. Novamente em 01 de
dezembro, por motive de surto nas respastas socia’s da Casa dos Marcos, & em consandnciy com as
determinagdes da autoridade de saude, ficaram suspensas as atividades do CAQ até ao final do ana.

£, assim, incontornavel assinalar o impacto que a pandemnia COVID-15 teve nesta respaosta de apoio
social a2 [ange ce tado o ano. A par dos periodes de erces-amento, oor decreto governamental e/ou por
suto, houve uma necessidade permanente de readaptagdc de atividades, espagos, ecuipamentos e
agracedimentos, 0 Plano de Contingéncia no dmbito da infegio pelo novo Coronavirus SARS-Cov-2,
implementada a 10 de margo, sofreu ao longo do ano 13 revisdes, em permanente adaptacdo e
Consonarcia com as narmas, orientagdes e recomendagdes das autoridacdes de sadde publica, e na
prossecucdo do objetivo, ndo previsto em Plano de Atividades mas que, face s circunstancias, se afigurou
prirnordial e prieqitario, de preven;3o do cortagio por SARS-CoV-2 de utentes e colanoradores.

Desta “eita, muitos dos objetives e atividades propostas em Plano de Atividades nde forarm passiveis
de serem realizados, nomeadamente a participacdo em ativid ades sacioculturais € recreativas, a promocao
de competéncias sccials e AVD's em contexto, na comunidade, atividades de interagiio em grupo e em
ambiente Snoezelen, z;des de formagdo e sessdes de grupodwarkshaps, bem come os habituais lanches
convivia, entre utentas, familiares e colaboradares, no ver3o e no Matal.

Mao oostaste, = no culrrinar de uma parceria ent g ¢ CAD e o centro hisico Quwnta da Horta,
encetadz em fnais de 2018, inic cu-se a atividade socialmente Ut “Saber Fazer na Quinta®, na qua:
participaram 3 utentes do CAD 2 3 utentes da Residéncia Autdnoma da Casa das Marcos (RAUL. A atividade

decarrey semanaimente de 14 de feverei-o até 3 suspensdo devido & pandemia. Ainda nesta vertente, 2
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equipa técnica do CAD encetou er colaboragao com a RAJ a integragdo de dois utentas em atividacoes
socialmente Oteis nos servigos gerais e administrativos da Casa dos Marcos, ate margo de 2020,

Ag lorge do 2no, foi assegurada a ocupagdo das 30 vagas existentes, wocas abrangidas por Acorde
de Conperac3o celebrade com o Insutute da Seguranga Social, 1.P. /CenLro Cistrital de Setuoal em 29 de
dezembro de 2013, e revisto em Q1 de junha de 2016, tende havico necessidade de proceder a admissic
de novos utentes, na sequéncia da saida, par motivas pessoais efow de forga maior, de 5 utent=s. Assim, a
31 de dezembro o tempo médio de perrmar&ncia do utente & de 4,65 anos.

No quadro de pessoal do CAO manteve-se a afetagia ce 1 Psicdlogo, ue acumula a Diregdo Técmca
da ~esposta soclal, 1 Téemice de Servico Social, 1 Médica Fisiatra, 1 Fisicterapeuta, 5 Menitores ce
Asividades Ocupacionais, 4 Ajudantes de Agdo Direta / &uxilizres de Atvidades Ceoupacionais, 1 Maotorista
e, ra ukima trimestre do zno, procedeu-se a agregagdo de 1 Terapeuta Ocupacional. Para além cos
profissionais de imtervencdn direta, enguanto integrado no equipamerto socizl @ de salde Casa dos
Marcos, o CAD contou com a prestacio de servicos de alimentacsdo, higieng 2 limpeza, manutencdo,
aprovisicnamento e financeirg, pelas respetivas uridades de apoio gerais desse equipamento.

Atendendo a pandemia, nio se verificou em 2020 o acolhimento de voluntdrios e estagiarios na
rasposta, tendo ficado suspensa a integracdo de estagid~o de Curso Técnico de Apoio Psicossocial, prevista
para ¢ segundc trimestre do ano.

ankangn do segurda trimest-e, proredea-se 3 revisdo de modele geral de intervencao das respostas
socials, Modelo MLAR.C.0.5., no decurse de um processo interng de melhoria cortinua da intervengdo

ccupacional 2 psicossocial e prosseguindo uma melhor definigBo das dreas e objetivos e cada eixo:

Percecan e Cognigao
Matricidade/Bam-Estar Fisico
Participagdo sorcial

Cidadania e Aesponsahilidade

aximizar.. <competéncias cogntivas e motoras

Aproximar..  da comunidade/sociedade

Comportaments

Relagdo

Cuitados Pessoais

Dutras Atividades da Vida Pessoal

Vida Doméstica

Empregabilidade

para o  desempenho, ativacdo e Produtividade/Desempenho acupaciongl

Regular... D compartamena e o bem-gstar e macional

Capacitar.., Parda autossuficiéncia / autonomia pessopal
B sucial

Ocupar.., produtividace Lazer
Supaorta familiar
. . Supgte social
Suportar.. 85 varias necessidades de suporie

Suporte clinico e terapéutice
{Juiras necessidades individuais aspecificas
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Com hase resta reformulzgds do modelo, foram refletidas 2 mplementacio de alguns ateliers
Ptipagiona’s & a melharia de alguns procedimeros de avalizgdo, de oregiste, de montorizagdo e
atempanramenta, definidos em plano de atividades sara 0 ano 2021, Nesza mesma linha, procedeu-se
ainda, ro dltmo trimestra do ang, 3 reorganizacdo nterna cos grupos de utenzes por sala oe atividades e
MoTitor, privilegiando soouma inlervencdo baseads ra heterogeneidade 2m te-mos cognitivos 2 de
a.tonomia pessoal

De entre as diversas at vdades ooupaciarais sermanais, destacamos a reglizagio de atividades nas
areas da exprassio plastica, expressdo motora 2 estimulagdo ¢ognitiva, Nio foi possivel a retoma da
atvicade err rmeio ag.atico em infragslrutura da comunidade. Com apoic de mecenas, na final do ane
forarr adsuiridss estruturas permitindo a ¢riacdo, ao ar livee, c2 ja-dim aromdticn em aftura, acessivel a
pessoas com mobilidade reduzida, para a atvagio de novo ateler acupacional “lardirn dos Sentidos”. Az
tatas lestivas foram assiraladas este ano, de mode muita cordicionado e mediante a realizacio de algurs
trabalhos tematicos, assegurando-se a minimizacic de contactos incerpessoais e o distanciamento social
entre utentes. Ainda assim, em 28 de ‘evererc (o pussivel assinalar @ Dia das Joengas Raras, com 3
participagds e enval’mente de utentes e familias numa atividade de expressdo alastica que possibilitow a
revitalizz¢do de parede de entrada do corredor do CAD.

Para além das atividades elencacas, o CAD presta diariamente aos seus utentes cuidados de higiens,
conforzo, de aiimentagdo (reforgo matinal, alrrogs 2 ‘anche) £ toma medicamentasa (em confermidade
com 2 indicacdo terap8utica do uteare), para além de out ns cudados pessoais inscritos nos planos
indivicduais de inte~vencic 2 de prestagdo de cuidados. Manteve-se ainda o servige de transportz CAD-
domicilio 8 7 utentes, tendo poram side necessario adaptar o serv'go, prestando-g ce forma semanal
alternada, perante as medidas decretadas de 'imitagdo de 2/2 de lotacic dos veiculos.

Atendendo as necessarias e imposlas medidas de distanciamento social, a equipa técnica do CAD
colaborou, em estreiza articulagdo com a equipa das rospostas residenciais, ~a implementacio e
dinarizagdo de plataformas digitais com wista 3 aprosimacdc possivel dos utentes com os seus
significativos, destacando-se 3 criagdo e gestia de gruao de familiares na App Telegram, a par da promoszo
de contactos telefonicos e videocnamacas com recarso a plataformas digitais varas, D2 igual mode, por
forma a contarnar alguns condicionalismos impostos pela limitagdo de circulagdo e permanénciz de
terceiros nas instalagdes, foi desenvelvido Lrn micresite do Centro de Atividades Ocupacionais, largado em
novernbroy, no gual sao partilhadas com as familias, informacBes Oteis e documentas aliciais, planns de
atwidades & ementas sermanais, entre outros,

Ficaram mais cordicior ados os atendimentos presencias e visitas domiciliarias, restringindo-se a sua
realizagdo ao cstritamerte necessar'p, privilegianda-se o cortacto telafdnico 2 corre’o eletrdnico com

familiares e outras entidades, Irternamente, forzm realizadas reunides de trabazlho, com uma
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periodicidade madia quinzenal, intra-equipa e com as equipas técnicas das respostas residenciais e Centrg

de Desenvolvimento e Reabilitacio.



Relataric de Geréncia

{Unidades Residenciais)

2020, foi um ano que exigiu uma adaptacdo a uma nova realidade nas unidades Residenciais

para a gual nao existe propriaments urmn manual.

Com o surgimento e propagagdo do Covid 19 a escala global, Vimo-nos obrigados a repensar e
alterar todas as rotinas de funcipnamento, diretas e indirectas, por um fonge pericde de tempo,
nomeadamente no periode compreendido entre Margo e Dezembro {no caso do periodo a gue

sereporta este relatdrio}

Os objectivos delineados para o ano de 2020, eram uhs, sendo gstas, gradualmente alteracdos.
Atlvidades que se propunham para ser efectuadas em grupo, fossem elas direccionadas para o
uterte efou colaborador ficaram de uma forma geral suspensas, sendo estes momentos em
grupo substituidos por momentos mais individualizados,

A partir de Margo, o objectivo principal teve cama foco, o bem-estar e a estabilidade emecional

dos utentes das Unidades Residenciais, nomeadamente, Lar Residencial e Residéncia Autdanoma.

Durante o ano transato, o dia-a-dia das respostas foi em funcdo de um conjunto de situagdes,
situzgies essas, que exigiram um esforgo constante dos alementos que compdem as equipas na

procura de as ultrapassar efou minimizar, nomeadamente:

Mo gue diz respeito aos utentes,

- alterag3o de rotinas didrias;

- equilibrio emocional;

- limita¢do na usufruto de espacos fisicos;

- redugdo e/ou impedimento de saidas ao exterior;

- redugdo efou impedimento do contacte presencia! com pessoas do exterier, nomeadamente
familias;

- as limitag@es no acesso 3 saldde (acompanhamentas de rotina);

- constrangimentos no acesso 3 sadde {Situagdes urgentes / emergentes) devido ac contexto
wivido nas servigos de satide;

- putros.

Com as familias as maiores dificuldades sentidas incidem sobre:

- 3 distdncia fisica dos familiares a residir nas unidades



- a n3o concordancia com algumas medidas impostas em alguns momentos;

- gutros.

no que diz respeito dos colaboradores e Instituigdn:

- 3 auséncia de colaboradores devide a iselamento profilactico;

- 7 auséncia de colaboradores devido a assistncia 3 familia em sequéncia de medidas
governarmentais;

- @ necessidade de reestruturagdo das equipas regularmente {em fungie dos pontes anteriores)

- @ manutengao do equilibrio emaocional dos colaboaradores

- 0 stress e receio pelo desconhecido e invisive|

-o valorinflacionado na aquisigdo de equipamentos de pratecdo Individual (EPI)

- constrangimentos no acesso a EPI no mercade na falta de resposta ao excesso de procura das

Masmas.

De farma a colmatar algumas das necessidades / dificuldades sentidas refarenciadas nos pontos

anteriores:

- efetuaram-se 432 visitas programadas entre o dia 1 de Junha e o dia 27 de Novembra. [de 13
de marco a 31 de maip as visitas estiveram suspensas, havendo a necessidade de se tomar
novamente €sta posicdo a 30 de novembro com a suspeita e posterior confirmacdo de um foco

de infecgio por covid 19 nas Residéncias;

- uma média de 70 videochamadas e/ou chamadas menszais, realizadas entre utentes e familias e
ou familias e elementos da equipa técnica. (N3o surgem agui contabilizadas as chamadas didrias,
efectuadas ao final do dia para o Lar Residencial, nem chamadas efectuadas por parte das
familias para os utentes da Residéncia Autonoma devide 2o facto da maicria dos utentes da RAU

ter eguipamentos de comunicagd o pessoais);

- disponibilidade por parte dos diferentes intervenientes [colaboradores) perante utentes,
familias e novas rotinas / procedimentos. De ressalvar, a aceitagio € compreensap de grande
parte das familias das medidas e das limitagBes que vigoraram durante o ana em diferentes

momentos.

- reastruturagio das equipas em funciio das necessidades. Na suspensdo do funcionamento de
putras respostas por imposiciio legal au por necessidade, os colaboradores em fungbes nessas
respostas reforgaram a Residénecia Autdnoma e o Lar Residencial, com maior incidéncia neste

ultimo devido as caracteristicas dos utentes da resposta.



O Apoio de parceiros, que numa base regular @ no momento da maior necessidade, colocaram a
nossa dispesicdo todo um canjunto de equipamentos de proteccac individual, salvaguardando

ndo 50 a guantidade como a qualidade dos mesmas:

- foram realizados 142 testes de rastreio 2o covid 19, entre colaboradores e utentes (apenas

respostas residencizis);

- @ Manutencao das consultas foi assegurada via telefone pu presencial sempre gue necessirio,

entre autros,

A par de todas estas mudangas obrigatérias e que também nos foram exigidas, foi passivel
tmanter a ocupacao total de camas disponiveis em ambas as respostas, vinte e nove. Efetivaram-
se trés saidas, com a integracio de noves utentes em fungdc do ndmere existente de vagas.

Foi possivel humanizar os espagos com a realizacdo de pinturas {dentro e fora dos quartos) &
tom a aquisi¢do de roupas de cama e aderegos com as cores dos respetivos guartos.
Procedeu-se a actualizagdo dos planos de desenvolvimento individual de todos as utentes com

foco no bem-estar & efmogies.

Diariamenta, tivermos gue nos adaptar, rever, avaliar e ajustar, com foce no individug, no seu

compartamento e no reflexe deste na sefo do grupo.






RELATORIO DE ATIVIDADES DE 2020- CDR

1. Durante ¢ ana de 2020 a atividade primordial do Centro de Desenvalvimento & Reabilitagao
foi a prestacio de servigos de reahilitagio individualizados e especializados, em armbulatéria,
a utentes internos [Lar Residencial, Centro de Atividades Ocupacionais 2 Residéncia
Autonoma) e em utentes da creche e jardim de infancia Voar Mais Alto.

As principais atividades desenveolvidas na Casa dos Marcos, Voar Mais Alto foram:
Planeamento e execuglo de programas de raabilitacio individual ermn squipa interdisciplinar;
Promocda da interdisciplinaridade na equipa;

Arendimento as familias/cuidadores;
Desenvolvimento de reunidces do equipa do COR com putros intervenientes.

O ano de 2020 foi particularmente desafiante, exiginda uma elevada capacidade de
adaptacdo face a situacdo pandémica vivida, com multiplos confinamentos, que axigiram 2
implementagdo, por diversas vezes, a ativacio dos planos de contingédncia. Apesar dos
constrangimentas relatados, importa salientar gue houve um aumento significativo no nlimero
total de sessfes realizadas face ao ang anterior {8474 sesses vs 13 609 sessbes).

Faram desenvolvidas pelos tecnicos do COR 4389 sessfies de terapia da fala, 5380 sessoes
de terapia ocupacional, 9770 sessGes de {isioterapia e 90 sessbes de musicaterapia, perfazendo
um total de 8473 sessdes.

Para além das sasstes de terapia foram, iguaimente, desenvolvidas reunibes
multidisciplinares de equipa, bem tomo com a equipa tecnica das Respastas Sociais,
atendimento as familias/cuidadores e reunides com os prafissionais externos gue acompanham
05 utentes do CDR. Através do Protofolo de Parceria com a Creche e Jardim de Infancia Voar
Mais Alto, para além da realizagdo das sessbes de terapia habituais (terapia da fala, terapia
acupacianal e psicologia) foram desenvolvidos rastreios gratuitos nas dreas de terapia da fala e
terapia ocupacional, com 0 objetivo de identificar alteragdes, promowvar estratégias e
proporcionar novos acompanhamentos. Na Creche e lardim de Infanda Voar Mais Alto realizou-
se um momento de interyvisdo sobre casos especificos am acompanhamento, por outro lado, nas
reunides de equipa do CDR, foram realizados trés momentos de intervisde, de utentas externos

seguidos pela equipa do CDR,

2. Alargamento das formas de apoio do COR: Intervengiio em contexto natural (domicilia, pré-

escola e escola)



Foi atualizada e repensado o projeto de alargamento de intervengdo com vista a potenciagdo
das difcrentes formas de apoio do COR da Casa dos Marcos. O principal objetivo deste projeto
{oi o de conferir sustentabilidade financeira desenvolvendo um eonjunta de programas de
reabilitac3e personalizados e especificos para as necessidades de cada utente, com vista a
evolugdo mais rapida e funcional do clientec em contexto natural (domicllio, e estabelecimento
escolar frequentado) efou em ambulatdrio. Esta atividade, por constrangimentas logisticos e
financeirgs, Este projeto, nio se implementou tendo transitado para o Plano de Atividades de

2021,

3. Recuperagdo da iniciativa "almogo falado” com periodicidade mensal, para a discussao
interdisciplinar de artigos cientificos com vista 3 promo¢io da prética baseada na svldéncia

ne dominio da reabilitacio neuroldgica

4, Participagio num evento nacional de carlz cientifico no dmbito da reahilitagio, através de
uma comunicagio ou poster
Embora planeadas, n3o se realizaram por constrangimoenta logisticos e financeiros, as

atividades do ponto 3 e 4, tendo transitado para o Plano de Atividades de 2021,

5. Orientagdo de estdgios curriculares de estudantes do ensing superior no ambito das
Ecenciaturas em fisioterapia, terapia da fala e terapia acupacional.

A eguipa do CDR recebeu trés alunos estagianios de terapia da fala, dois alunos estagidrios
de fisioterapia ¢ um aluno de terapia ocuparional [periodo referente ao 22 sermestre do ano
letivo de 2019/2020). Em abril os alunos do curso de terapia da fala da Escola Superior de 5aide
do Instituta Politéonice de Sendbal realizaram uma visita & Casa dos Marcos, em particular ao

nosso servico.

6. Trace-RD no desenvolvimento de agbes de formagao,

Flaneamento e execugdo de agdes de formagac interna para a promagio das boas praticas
nos cuidados a prestar ac doente, com uma periodicidade trimestral & com tematicas no
dominio de atuagio da fisioterapia, terapia da fala efou terapia ocupacional;

Desenvolvimento de agbes de formagdo para cuidadores informais e profissionzais de
educagdo, com periodicidade trimestral, cuja receita reverted para uma bolsa de formag¢do dos
técnicos do COR.

No dmbito da formagao interna para colaboradores da Casa dos Marcos, os técnicos do

ndclen da terapia da fala desenvolveram em margo de 2019 uma acéio de formac3o *Desafios



da Alimentagdo ns Multideficiéncia®, direcionada as equipas técnicas das respostas sociais. Alam
disso furam desenvolvidas duas acdes de formagdo dirigidas ao desenvolvimento global tipico
na drea da terapia ocupacional (setermbro) e fisioterapia (dezembro), o publico alvo foram as

educadoras da creche e jardim de infancia Voar Mais Alto.

7. Promogdo do hem-estar dos colaboradores da Casa das Marcos, atraves da facilitagdo e
desenvolvimento de sessbes de Pilates

Devido 335 condicdes pandémicas vividas este projeto foi adiado ate data mais Tavoravel,
provavelmentea a partir do segundoe semestre de 2021,

Mantém-se o principal objetivo deste projeto gue sera o de fomentar estratégias de
proximidade e conhecimento dos colaboradores dos varios servicos da Casa dos Marcos,
favorecendo a integraco & melhorando o espirite de equipa; contribuinds para uma maior
produtividade, diminuindo o3 indices de absentismo originados por lesbes ou acidentes da

trabalhp. Csta atividade ndp foi realizada, estando prevista no Plang de Atividades de 2021

8. Promogio da respensabilidade e autonamia da equipa téenica do COR.

A egquipa mantém flexibilidade de hordria das técnices do COR, permitindo aos terapeutas a
sua gestdo em alinhamento com o plana de intervengio antecipadamente delineada. Ao serem
flexibilizados os horarios, foi possivel responder as necessidades de mais familias e assim apoiar

atempadamente novos utentes.

9. Fontes de financiamento e submissdc de candidatura para implementacio de projeto no
ambite de acompanbamento psicossocial aos cuidadares infarmais dos utentes do COR

A equipa do COR colaborou com o departamento de RelacBes Internacionais e Gestio de
Projetos e com a Linha Rara, no sentido de contribuir com conhecimento técnico necessario para

a elaboracdo alguns projetos/candidaturas a possiveis fantes de financiamento,

10. Identificacdo de mecenas: continuidade do programa "Olha por MIM"

Foi efetuada uma massiva divulgacie do Programa = Olha par Mim, junto de vdrias familias,
tendo sido articulados os diferemtes detalhes logisticos com as responsaveis de farma a manter
s mecenas gue | colahoram com a instituigao, & na angariagac de novas fontes de

financiameanto.



11. Recursos Humanos
A equipa do CDR, manteve-se estdvel, tendo contado, durante o ano 2020, com 7 técnicos {2

terapeutas da fala, 3 fisioterapeutas, 1 terapeuta ocupacional e 1 musicoterapeutal.

12. Diregdo Clinica COR, especialidade em Neurologia, Pediatria, Neuropediatria ou Pediatria
do Neuradesenvolvimenta
13. Avaliagdo da qualidade dos servigos prestados pelo CDR, através da participacSe no
Inguérito de gualidade da Casa dos Marcos

Nap foi possivel congretizar estas 2 atividades, tenda transitado para o Plano de Atividades

de 2021,

14. Criaciio de Grupo de Trabalho com vista & homogeneizagio da informacio do processo
clinico
Fai realizada com sucesso a uniformizagio da informagio constanta no processo clinico dos

utentes.

0 ano de 2020 manteve-se, a semelhanga des dois anos anteriores, muito desafiante no gue
concerne 3 sustentabilidade financeira, bem como na captagdo de mecenas. Os desafios para
este ano foram transversais importando realgar o empenho e profissionalismo da equipa de
terapeutas do COR gue, face 3s diversas necessidades de adaptagiio impostas pelas alteragdes
grganicas e funcionais provecadas pela conjuntura pandémica vivida, respandaram de fonma

efetiva e célere,

1
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Relatério de Atividades 2020

Em 2021 a Linha Rara - Service de Informacdo e Apoio tda Rarissimas, completa
12 anps de atividade. D servigo funcionou neste ano de 2020 com uma Téenica de
Servigo Sorial (TSS) e uma Psicédloga, ambas a meio tempo, sob a coordenagdo de,
também, uma TSS.

Importa referir que a praliferagio de associagBes de doenca especifica
{monodeenca) e de plataformas/repositorios de informagio vieram preencher um vazio
e responder, no imediato, a um conjunto de questdes que naturalmente produzem
impacto sobre a procura de um servigo de atendimento direto e persanalizada. Em
conformidade, a Linha Rara tem registado uma redugdo do volume de procura,
traduzido numa diminuigdo do nimero de pedidas de infarmacio. Todavia, a natureza
dos pedidos recebidos tem revelado alteragdes, sobretudo na sua complexidade,
sensibilidade, e na conseguente morosidade implicita ac seu tratamento.

A problematica das Deoengas Raras implica o cantacte com um conjunto alargado
de tematicas de elevada complexidade técnica, o que constitui, frequentemente, um
obice ao cabal entendimento de informacdo fundamental para os principais
interessados — doentes e cuidadores informais. Assim, imperta trabalhar a questdo da
inteligibilidade da informaglc, muitas vezes conseguida através de uma
“descadificagdo” de linguagem efou de sessdes informativas e formativas, que
produzam um impacto real nc entendimente dos desafios impostos pels doenga, uma
capacidade acrescida para a tomada de decisdio no que se rafare 3 gestdo da doenca e
na adecdo de praticas que permitam uma melhoria da qualidade de vida aos doentes e
suas familias.

No decorrer do ano 2020 a Linha Rara desenvolveu as suas atividades tendo por
base & grandes tdpitos: Objetivos Gerais; Qualidade e Indicadores; Formacdo e

Investigagdo; Divulgacdo; Sustentakbilidade e Parcerias; Coordenacio.
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05 objetivos gerais estfio relacionados com o desenvolvimento do servigo,
recalha e producdo de informagdo sohre doengas raras,

Durante o ane de 2020, rececionamos e registamos 467 pedidos. Estes chegaram
a Linha Rara por via telefénica, por email e presencialmente: 240 via carreio eletrdnico,
198 por telefone e 29 de forma presencial. A grande maicria reprasenta maes (106) e
doentes {77) e ainda alguns pais {23). Os restantes dividem-se entre profissionais da
Rarissimas, Professores, Técnicos de Servico Social, Psicélogos, Profissionais de Sadde
ou Estudantes. As mulheres (344 continuam a ser as que mais pedem informacio e a
faixa etdria mais destacada é 25-64 anos.

Nos anos anteriores, foi proposta a compilagao de informacdo no 3mbito das
doencas raras g a recolha conhacimento sobre direitos dos portadores de doencas raras
em Portugal. Neste momento, temos em biblioteca cerca de 186 Decretos-Lei/Normas
tegislativas, 279 fichas de informagdo sobre doengas raras e 1606 patologias raras,
registadas na aplicacio da Linha Rara.

Em conformidade, durante o ano de 2020, a Linha Rara promoved 29 troca de
contactos entre doentes/familias diagnosticades com a mesma patologia e 116
respostas acerca de Associagbes Nacionais e Intermacionais gque trabalham mais
diretamente com as patologia identificadas e poderdo eventualmente disponibilizar
informac@es adicionais uteis para 0s nossos requarentes.

Relativamente 3 Qualidade e Indicadares, pretende-se fazer o controlc da
qualidade de servico que, até hoje, & realizado apenas com a contabilizagdo mensal de
pedidos. Meste sentido, a maioria dos pedidos que chegaram a Linha Rara em 2020 sdc
sobre Apoto Juridico e Social (418 pedidos), seguido de informagio Geral sobre a
Rarissimas {395}, informacdo Geral sobre a Doenga {335), informagio sobre Grupos de
Apoio (74), informagdoe sobre Tratamento e Reabilitagao (64), apoio no Diagnostico &
Referencia¢ao (60} e procura de Apoio Psicoldgico (7).

No que respeita & Formacdo promovida, esta tem como grande objetivo a
sensibilizagdo para as doengas raras junto de profissionais e estudantes. No ano de 2020

as técnicas do servigo realizaram 4 acbes de esclarecimento:

i3



A primeira, realizada 3 distdncia {via Skype), incidiu sobre a Sindrome de
Treacher Coliins e fol dirigida a uma turma de 122 ano da Escola Secundaria do Fundio,

A segunda apresentacdio, dirigida também a alunos do ensino secundario,
decorreu em formato presencial na Escola Secundéria Emidio Navarro [Almada) e focou-
se nas doengas raras genéticas.

Ao longo do més de fevereiro, o servigo toi entrevistado pelo Canal S+, enguanto
unica helpiine portuguesa no ambite das doengas raras e participou numa palestra
dedicada ao tema: "Perspetiva do Doente” organizada pelo Centro de Referéncia de
Doengas Lisossomais de Sobrecarga (Hospital da Senhora da Oliveira - Guimardes, EPE).

A sensibilizagdo para o ronhecimento e defesa dos direitos dos doentes e
respetivos cuidadares tem sido, desde a fundagdo de Servigo, uma atividade central. A
divulgagdn da Linha Rara & feita através da distribuicdo de panfletos alusivos aos
contactos e hordrio do servigo {nha Casa dos Marcos e delegagdes da Rarissimas), bem
como através do Facebook. Durante 0 ano de 2020 foram publicados 60 pases, nesta
Rede Social, sobre o trabalho que 2 Linha Rara desenvolve; divulgagio de efemearides
(cormo sejam os Dias dedicados as diferentes patolagias); e acerca dos apoios que pode
prastar.

O quinto objetivo, relacionado cam a Sustentabilidade e Parcerias, estd
estritamente interligade com o Departamento de Gestio de Projetos, visto que se
pretende com possiveis candidaturas, obter financiamento para a manutengio do
funcionamento da Linha Rara.

Em abril, no ambito da pandemia por SARS-CoW-2 [COVID-19), através da
colabora¢iio técnico-cientifica estabelecida com o Nicleo de Estudos de Doengas Raras
da Sociedade Portuguesa de Medicina Interna, publicdmaos ¢ documento “COVID 19 -
Guia informativo para Pessoas com Doenga Rara e seus Cuidadores”. Com intuito
informativo e orientador, direcionado para os doentes raros e com necessidade de
cuidados especiais, & seus cuidadores, este guia surge como resposta 3 uma rapida
evolugdo da situacdo pandémica, a nivel mundial, O Guia foi posteriormente adaptado
para Espanhol, pela ALIBER e disseminado pelos paises ibero-americanos e de lingua

espanhola.
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Alnda relacionado com a pandemia por COVID-19, durante o més de junho, a
equipa colaborou com a Rede Europeia de Referéncia para as Doencas Hepaticas {ERN
RARE-LIVER) na traducdo de documentos de apoio a pesspas com doengas hepaticas
autoimunes raras (Hepatite Autoimune {HAI}, Colangite Biliar Primaria (CBP)} e Colangite
Esclerosante Primaria {CEP).

Em setembro de 2020, a Linha Rara langou urm novo site, desenvolvido com o

apoic da intercept Pharmaceuticals, disponivel em https://www linharara.eu/ .

Em novembkre, a Linha Rara veltou a participar {via Zoom) na reunifo anual da
rede europeia de Helplines, organizada pela EURQRDIS, entidade com quem mantém
um contacto praximo.

Destarte, a Linha Rara manteve, em 2020, a relagdo com Entidades Europeias de
referéncia no dmbito das Doencas Raras. A manutengdo de um conhecimento préximo
da realidade associativa nacional e internacional e o envolvimento nalgumas iniciativas
articuladas integrando um ¢onjunto alargade de associagfies nacionais com

representacio europeia assumem grande relevancia.

loana Carvalho Santos
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1- INTRODUCAO

Este relatério tem como objetivo descrever de uma forma sucinta, as atividades
desenvolvidas pela Unidade de Cvidados Continuados Integrados {UCCI) Casa dos
Marcas, relativas ao ano de 2020, bem como efetuar a avaliagdo dos objetivos tragados
ne plang de atividades elaborado para o mesmo ano.

A semelhanga dos anos anteriores é feita uma descricio da unidade e a forma de
funcionamento, para um melhor entendimento das atividades desenvolvidas. E também
descrito a taxa de ocupagbo com o respetive financiamente, principais despesas. E por
fim uma reflexdo final.
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2- CARACTERIZACAQO DA UNIDADE

A unidade de cuidados continuados integrados da casa dos Marces, esta situada no
piso -1 de Casa dos Marcos. Esta unidade tem todas @ camas contratualizadas com a
Rede Macional de Cuidadas Continuados Integrados, estando distribuidas da seguinte
forma, Unidade de convalescenga (UC), com 10 camas, Unidade de Média duracao e
Reabilitacdo {UMDR}, com 19 camas e Unidade de Longa duragdo e Manutencio
fULDM]}, com 10 carnas.

Dispde de 26 quartos, 13 sdo individuais e 13 duplos. Todos com casa de banho
individual e todas as camas com rampa de oxigénio e vacuo para aspiracac.

Rececdo e sala de espera de visitas
Uma sala de estar/ refeitério

Um ginasio

5ala de Banho assistido

Gabinete de enfermagem / multidisciplinar
Farmadcia

Gabinete da Técnica de Servigo Social
Copa de colaboradores

Arrecadacao de material
Arrecadacio de roupa

sala de sujos/lixe

Morgue.

3- ADMISSAO DE UTENTES

A unidade recebe, utentes de todo o Pais, referenciados para a RNCCIL. Os critérios de
admissdo para as unidades de convalescenga e unidade de média duracdo e reabilitagdo,
sdo identicos aos das restantes unidades da RNCCI, dando prioridade aos utentes com
doenca rara/genética. Na unidade de longa duragic € manutengao, os critérios de
admiss3o 530 apenas de utentes com doenga genética/ rara.

20

FEER AP EEEESpRanpEE

Unidade de Cuidados Continuados Integrados Casa dos Marcos



RARIS&!MAS

o
Lirmmi g e

Ataxa de ocupagdao do ano 2020, esta descrita no grafico seguinte,

Taxa de Ocupacao
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A média total de taxa de ocupagdo para todas as tipologias, foi de 89%. Na tipologia de
ULDM, a taxa de ocupacdo nunca esteve inferior a 96%, e em alguns meses nbteve e
100% de taxa de ocupacio. No que respeita a UMDR, apenas 2 meses 3 taxa de ocupacio
foi inferior a 85%, Na tipologia de convalescenga, foram 4 meses, gque ndo foram
atingidos os B5%.

Este decrescimo de taxa de ocupagdo, refente ac ano anterior, tem como principal
causa, a Pandemia pela qual estamos a atravessar. A partir do més de abril, 50
admitimos utentes com resultado de Teste COVID 19, negativo. Este foi urm dos fatores,
gue causou slguma entropia na admissdo dos utentes, Outra causa da baixa taxa de
ocupacdo deveu-se também, a casos positivos de para a COVID 19, de colaboradores,
em gue o Delegado de Saude, cancelou as admissBes de utentes em periods de
guarentena.

As receitas relativas ao ano de 2020, estdo descriminadas no gréfico seguinte:

Receita 2020
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4- RECURSOS HUMANGS

0 quadro de pessoal da unidade & constituido por uma equipa multidisciplinar da gual
fazem parte Médicos, Enfermeiros, Técnica do servigo social, Psicologo, fisioterapeutas,
terapeuta da fala, terapeuta Ocupacional, Auxiliares de sadde, Animador sociocultural e
administrativa.

Assim nofinal do ano, o quadro de pessoal da unidade era composto por:

1 Diretora ¢linica, 20h/ semana

1 Diretor técnico / Enfermeiro Coordenador 35horas/semana
3 Médicos assistentes 17h/semana, no total.

1 Fisiatra 5 horas / semana

2 Técnicas de Servigo Social — 35horas + 20 horas/semana

6 Enfermeiros — 35horas/semana

16 Enfarmairos — am prestagio de servigo (recibo Verde), para colmatar as
necessidades

1 Psicologo — 27 horas { semana

19 Auxiliares de salde — 3B horas/ semana

4 Fisioterapeutas com um total de 120 horas por semana
1 Terapeuta da Fala — 35horas/ semana

2 Terapeura Ocupacional — 35horas + 20hora/ semana

1 - Nutricionista — € horas semana

1 Animadora socio cultural = 38horas/semana.

1 Administrativa — 38 horas/ semana.
5- FARMACIA / MEDICAMENTOS

A UCCI dispde de uma gquantidade considerawvel de medicamentos para os seus utentes.
E obrigag3o legal a existéncia de um técnico superior de farmécia [diretor técnico} para
gue o Infarmed, autorize a aquisicdo destes madicamentos 2 industria farmacéutica.

2
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Assim a UCCI, mantem o protocolo com a Unido das misericordias, em gue consiste na
dispanibilizagac de um técnico superior de farmdcia, que é respansavel pela elaboracio
e manutengdo do Formuldrio de medicamentos, pela agquisicdn, armazenamento o
controlo dos mesmos.

Esta téchica desloca-se uma vez por més 3 unidade, onde desenvolve todos estes
procedimentes, elaborando notas de encomenda de acordo com a prescricio de
medicamentos aos doentes internados, verificando prazos de validade, controlo de
temperatura e humidade dos medicamentos, e circuito do medicamentao.

Todos os medicamentos prescritos aos utentes, que ndo constam do formuldrio da
unidade, sdo adquiridos & farmacia comunitaria,

A medicagdo e prescrita pela equips médica da unidade, é preparada e administrada
pelos enfermeiros de servigo, de acerdo com a posologia e horério de administraggo,

No gue respeita 3 informatiza¢do do Stock de medicamentos, estd, ainda mantem
muitas falhas, o Steck, ndo é introduzido em tempao Util, existindo também muitas
medicamentes com auséncia de lote e validade, no item da validagSa da administracdo
da medica¢do. Esta situagdo carece ainda de ajustes, e alteragdo de procedimentos.

Descreve-se a despesa de medicamentos:

Valor de Terapeutica

4500
4000
3500
3004
2500
FARILE
1304
1040
=00
o
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W 5Series 1

Pode-se concluir gue o valor de consumo em eurgs, de medicagdo varia de acorde com
& taxa de ocupacio, e as necessidades de cada utente,

6- EQUIPAMENTO E CONSUMIVELS
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Os consumivets para os cuidadeos acs utentes s3o pedidos ao aprovisionamento
semanalmente de acardo com as necessidades. Destacam-se os mais utilizados, {fraldas,
fuvas, resguardos, aventais, copos, esponjas de higiene, ete ). Acresce tambem este ano
os equipamentos de protegdo individual [EPI}, nomeadamente mascaras cirdrgicas e
FFP2,

Mo decorrer da ano 2 UCCI teve um consumo de Aprovisionamento com um valor de
aproximadamente 63045,17€, Importa referir que mesmo com o aumento de consuma
de EPts, 3 UCCI, diminuiu o seu valor do consumao ao aprovisionamento, em relagso ao
ano anterior.

7- HIGIENE DO5 UTENTES

A higiene diaria dos utentes & efetuada pelas auxiliares de saude e enfermeiros, sendo
que as que 530 realizadas pelas auxiliares, tem a supervisdo dos enfermeiros, no periodo
da manhi, a partir das 8 horas.

Utentes com maior grau de complexidade a higiene & efetuada pelos enfermeiros.

0s cuidados de conforto e manutencdo sdo feitos 2o longo do dia, dependendo das
dependéncias de cada utente e necessidades, pelos auxiliares e enfermeiros.

8 ALIMENTACAQ DOS UTENTES

As refeicdes dos utentes s3o servidas sempre gue possivel na sala de estar/refeitorio.
Quando os utentes ndo 1ém indicagio para levante, € servida a refeicdo na cama.

Os pratos vém preparados da cozinha em carro prdpric e é distribu’do de acordo com a
dieta prescrita. E de salientar que este ano, a UCCI, recebeu um carra de transporte a
conservacia da alimentacdoe, que proporcionou uma melhor qualidade da refeigdo.

E enviade para a cozinha 0 mapa com a dieta de cads utente, e atualizado sempre que
oearra alteracio. Esta dieta é prescrita pela Nutricionista.

As refeigoes sao distribuidas pela Auxillar de Sadde, que também supetvisiona e auxilia
na alimentagdo das utentes. Todos os utentes em que a via de alimenta¢do é por Sonda
Nasogastrica ou por PEG, é o enfermeiro que administra a alimentagdo.

9- TERAPIAS DE REABILITACAO E APDIO PSICOSSOCIAL

Todos os utentes internados na UCCI, beneficlam de terapia de reabilitacdo. A quando
da sua entrada sdo observados pela medica fisiatra, que prescreve a terapia.

o
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Os fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, terapeutas da fala, fazem o agendamento
dos tratamentos de acordo com a prescricao, 2o longo da semana. Esta & realizada no
gindsio da UCCI, ou no progric quarto de utente.

As técnicas de servigo social, apoiam o utente e familia desde gue este é colocado na
UCCI, ate 3 alta. Eleghorando o planc de alta, encaminhando para apoios e recursos na
comunidade. 530 também o principal elo de ligagdo entre a ECL & EGAS,

O psicdlogo, avalia todos os utentes a chegada, delineando o seu plano de intervengio
para o utente e familia. Adaptando também a2 sua intervengdo no decorrer do
internamento dos utentes.

10- CONSULTAS f MEIOS COMPLEMENTARES DE DIAGNOSTICO

Sempre gue um utente tem uma consulta ou exame agendado no exterior da Casa dos
Marcos, & salicitado transporte parz o utente, este deve ser acompanhado pelo seu
familiar ou pessoa de referéncia, ou colaborador da UCCI. Mo ano de 2020, houve um
decrescimo de consultas ao hospital, devide & Pandemia.

11- ANIMAGAO SOCIO-CULTURAL

A animadora desenvolve as suas atividades, de acordo com o plano de atividades
elaborade mensalmente, na sala de estar, tentando envalver todos os utentes.

A Partir do més de Margo, as atividades foram efetuadas tendo em conta o
distanciamento social, e a prevengio e controlo de infeg3o.

12- REUNIOES

Com o chjetivo de uma otimizagdo dos cuidados aos utentes tanto clinicos como ndo
clinicos, a equipa multidisciplinar realiza uma reunido semanal, tadas as quartas feiras
as 11h, onde & discutida por todos os profissionais intervenientes no processo de
reabilitagdo do utente, a sua situagdo atual, necessidades individuals e potencial de
recuperacio.

As conferéncias familiares, onde participam a equipa tecnica da UCC! e Utente/familia,
a parir do més de margo, passaram a ser cfetuadas, através de chamadas telefénricas.
Estas conferéncias familiares, realizam-se a meio e no final do internamento do utente
e tem como objetiveo, gerir expectativas dos utentes e familias, esclarecer dOvidas tantos
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dos profissionais como dos utentes e familia, envolver a familia na recuperacdo do
utente e preparacdo para a alta.

13- FORMACAD
A Formacdo em Servico, tem como objetive ¢ melhorar o conhecimento dos
colaboradares e também o seu desenvolvimento profissional com vista a uma prestagdo

de cuidados de exceléncia.

Devida & necessidade de distanciamento social e de ndo ser aconselhave! o ajuntamento
de pessoas, a formacia em serviga foi muito reduzide, apenas foi realizada formagéo de

contralo de infegio.

A LICEI foi também local de estagio para estudantes do Curso Superior de Enfermagem
do Instituto politécnico de Setubal, da Escola superior de salde, com a presenga de 2

Estudantes do 42 ano do curso de licenciatura de enfermagem, de Marga a Abril de 2020.

Contarnos também com a presenga de 2 estagiarias de Terapia ocupacional, da Escola

Superior de saude de Alcoitdo

Recebeamos ng inico do ano de 2020, estagidrio do Curso de técnicos auxiliares de sadde,

da Escola profissional da Moita.

14 — AVALIACAQ DO PLANO DE ATIVIDADES.

De acorda com o plano de atividades elaborado para o ano de 2020, passa-se a
descrever os ohjetivos planeados com a realizacda das atividades concluidas

141 - QBJETIVD " Manter a infec8o cruzada Controlada na UCCI”

Objetivo cumprido. No contexto pandémico que atravessamos, a UCCI, conseguiu
controlar a propagagdo da infegdo. Mesmo com casos positivos para a infegao por COVID
19, ndo existiu transmiss3o da infecdo entre colzboradores efou utentes, Conseguiu-se
chegar ao fim do ano, sem a existéncia de surto por infecdo por COVID 19,

14.2 - - OBJETIVO * Manter a taxa de ocupacdo das 3 tipologias »B5%”

Objetiva parcialmente cumprido. Como j3 se referiv anteriormente, taxa de ocupagio
pata todas as tipologias, fol de 89%. Embora 4 meses na Unidade de Convalescenga e 2
meses na unidade de Média Duragio e Reabilitagdo a taxa de ocupagdo foi inferior a
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85%. Esta diminuigdo da taxa de ocupagdo tem como principal causa a implementagdo
das normas da DG5S, no que respeita @ Pandemia COVID 19,

14.3 — OBRJETIVO “Aumentar o nivel de satisfagdo dos utentes”
Objetivo parcialmente cumpride,
Foi efetuada a avaliagio do questionario de avaliagio dos utentes e familiares.

Diminuicao de reclamagdes efetuadas pelos utentes/familia, no que respeita ao anp
anterior, e também diminuicdo de reclamagdes dos familiares, nas conferéncias
familiares.

14.4 - OBIETIVO “Promover o entretenimento & desenvolvimento cognitivo”
Objetive nde cumpride, peia ndg aquisicdo do equipamento necessario.

14.5 - OBJETIVO "Garantir a gualidade dos servigcos prestades as diferentes tipologias
da UCCl”

Foram prestados cuidados de qualidade, a todos os utentes da UCCI, embora a
coordenacdo da UCCI, considere, gue se pode melhorar neste aspetao.

14.6 - OBIETIVO " Manter os niveis de promocio da integridade cutdnea para os utentes
da UCCrr

A taxa de incid&ncia de ulceras de pressdo, nip é elevada, comparativamente ao nivel
de dependéncia dos nossas utentes, ou seja, o desenvolvimento de novas ulceras de
pressdo foi reduzido. Importa também, referir que muito utentes ja traziam ulceras de
pressdo 3 entrada, que foram melhoradas e tratadas.

14.7 OBIETIVO * Reparacao de infra-estruturas da UCCI, chio, paredes e Wes.

Objetivo ndo concretizada, Ndo foram realizadas quaisquer obras na UCCI, embora
tenha sido snlicitade.

14.8 OBJETIVO “ Garantir a satisfagdo dos colaboradores”

Nio foi possivel avaliar este objetiva, pois nde foi efetuado nenhum guestionario, ou
outro tipo de avaliagdo. Tal como anos anteriores, a saida de colaboradores por sua
iniciativa, foi elevada.
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15- CONSIDERACOES FIMAIS

Este foi um ano, muito diferente de todos os que j& passamos. Atravessamos uma
pandemia, gue nos trouxe alteragbes na maneira como agir e relacicnar. Mesmao assim,
estamos convictos de que a equipa da UCCI trabalhou empenhadamente, para atingir
as objetivos, norteados por um padrdo de qualidade e de boas praticas, otimizando
procedimentos.

Mo que respeita aos objetivos propostos, e do que dependia exclusivamente da equipa
da UCC| o resultado foi pasitive, importa referir que mesmo com todas as adversidades,
causadas pela Pandemia, a equipa manteve a preocupacio de proteger os 52us utentes.

A contencio de custes e minimizag3o do desperdicio, sempre esteve prasente, desde
gue fosse mantida a qualidade nos procedimentos e atendimento aos utentes e familia.

Camo [a anteriormente foi referido, a taxa de ocupagdo desta unidade diminuiu este
ano, decorrente de ajustamentos organizacionais motivados pela Pandemia COVID 19,
com impacte financeiro. Dai houve necessidade de transmitir esta dificuldade 3 tutela,
nomeadamente ECR. Como resultado destas intervengbes feitas por esta unidade e
outras sermelhantes. O Governo crieu a portaria n? 307/2020 de 30 de dezembro.
Trazendo algum retorne financeiro, que se ird concretizar no ano de 2021,

Importa referir neste relatario, que a Unidade de cuidados Continuados, mantem a
necessidade urgente de intervencdo na manutengdo ao nivel da estrutura
nomeadamente nas WCs, Paredes e Chio. Esta preocupagda foi transmitida por diversas
vezes & diregdo da Rarissimas, embora ndo tenha sido resolvida. Estas inconformidades
540 mencionadas semprz gue a equipa coordenadora local procede a visita de
acompanhamento. E importante realgar, que estas inconformidades colocam em risco
a seguranga dos utentes. Assim deve esta deve ser uma prioridade para o ano de 2021
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GESTAQ DE PROJETOS {RIGP)

Relatdrio de Atividades 2020

1. Na area das Relagbes Internacionais

s FBC - Primary Biliary Cholangitis — Foundation: participagdo em focus group de
desenvolvimento e tradugde de documentos de apoio no dmbito da COVID-19 e
as doencas hepaticas autoimunes; integracdo de atividades de divulgacio e
sensibilizagdo da PBC Foundation.

»  World Federation of Cornelia de Lange Syndrome Support Groups — CdlLSWorld:
participacdo ativa nos foruns de discussdo da Federagdo.

* RareResourceMet — European Network of Resource Centres for Rare Diseases:
mantivemos contacto com ¢ grupo de trabalho, enquanto membros.

¢+ D'genes — Associac3c Espanhola de Enfermedades Raras: participagao no X
Congresso Internacional das Doengas Raras.

+ Alianga Ibero-americana de Doengas Raras — ALIBER: participacdo no VI
Encuentro Iberoamericano de Enfermedades Huérfanas o Poco Frecuentes:
participacio nos diversos encontros de discuss3o virtuais promovidos pela
Alianga ac longo do ano. Enquanto sécios, marcadmos presenca na Assembleia
Geral da ALIBER, a 23 de setembro.

¢ Associagdo 11q Latincamerica - Sindrome de Jacobsen: participagao, enquanto

oradores, no Il Encuentro Internacional.
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2. Na area dos Projetos

« PBC Awareness Raising and Training Among Different Audiences — Intercept
Pharma: ¢ projeto decorreu entre 7 de outubro de 2019 e 7 de outubro de 2020
e permitiu a continuidade dos trabalthos da Linha de Apoio e Informacdo da
Rarissimas - Linha Rara, nomeadamente com a criagio de um novo site do
servico, inaugurado a 14 de setembro. Elaboragdo do relatorio final doprojeto e
report ao diretor da Intercept Portugal, em outubro.

» Eurcddip € — ERASMUS + continuidade dos trabalhos deste projeto
internacional j& em curso, com durag3o de 36 meses (de setembre de 2018 a
agosto de 2021). Para além dos contributos intelectuais nas etapas do projeto,
em 2020 participimos em todas as reunides de trabatho onfire e assistimos a 2
conferdncias (10 e 11 de setembrn e 7 de outubro} que, devido a pandemia,
foram dinamizadas a distdncia.

e Choosing Wisely Portugal — Escolhas Criteriosas em Saude: participacio no
programa global de Educagdo para a Sadde.

e MERCK: integracio do Movimento Cuidar dos Cuidadores Infermais, juntamente
com oputras associagBes nacionais de doentes. Participacao em workshops,
conferéncias e reunifes de trabalho ao longo do anc.

» Participacio na 42 Edi¢io do BZB Health Innovation Market 2020 a convite da
ANI - Agéncia Nacional de Inovacdo, no ambito da Rede Enterprise furope
Netwaork @ em parceria com o CEC - Cdmara de Comércia e Industria do Centro @
Heaith Cluster Portugal. |

e Corpo e Mente em Movimento — Bolsas de Cidadania ROCHE: projeto
desenvolvide na Unidade de Cuidados Continuados Integrados (UCCH} da Casa
dos Marcos, entre 10 de agosta e 30 de setembro de 2020, Apresentagdo do
relatério final do projeto a 10 de dezembro ao Diretor da ROCHE Portugal.

a LimpezaSobre Rodas — Programa FACES - Fundagido Montepio: apresentacdc do

relatdrio final do projeto.



]
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Programa Mais Ajuda — LIDL: ndo deferida.

ABCD - Associagdo do Bazar do Corpo Diplomatico: candidatura
aprovada. Foi possivel a aquisicio de material de apoio aops utentes e
materiaf lddico-terapéutico.

ALNYLAM: ndo deferida.

IPDJ — Programa Campos de Férias: foi aprovado o Projeto Férias em
Mavimento 2020, no entanto, devide a pandemia e inerente Planc de
Contingéncia COVID-19, ndo foi possivel a sua realizagao.

BPI "la caixa” SOLIDARIO 2020: nio deferida.

BPI "la caixa" CAPACITAR 2020: nio deferida.

ADAPTAR Saocial + financiamento pdablico aprovado, no valor de
b.069,26€ para adapta¢io das respostas e equipamentos sociais da Casa
dos Marcos, no contexto da COVID-15.

Programa de Intervencdo Municipal para o Associativismo: sem

informacdo sobre possivel deferimento ou nio.
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RELATORIO DE ACTIVIDADES 2020 — GABINETE DE COMUNICACAO E IMAGEM

0 ano de 2020 foi pautada pela necessidade de mudanga e adaptagdo ao mundo novo
resultante da infecgdo provocada pele novo coronavirus {COVID19).
& Rarissimas em todas as suas valéncias adaptou-se as novas medidas de contingéncia por

forma a protegermas utentes e colaboraderes da melhor forma possivel.

As actividades foram mals restritas e [imitadas na sua acgao, dentro daquile gue nos foi exigido

pelas entidades governamentals.

NO que toca 3os apoios concebidos a Instituigae, continuamos com ¢ apoio da Santa Casa
Misericordia de Lisboa e contamos também com a ajuda de familiares e amigos no que toca &
deagdo de Equipamentos de Protecedo individuais que se demonstraram elementos ¢ruciais na

acgap contra a COVID19.

Vimos par parte de alguns parceiros um crescimeanto positivo na receptividade a pedidos de

ajuda institucionais;

As actividades diarias do Gabinete de Comunicacio 2 Imagem centralizam-se na gestdo de
redes sociais; acedes de divulgagdo de actividades ou iniciativas preparadas pela Rarissimas;
Criacdo de movimentos para sensibilizacdo schre doengas raras; angariacdo de donativos;
acgldes de divulgacio Linha Rara; gestdo e agradecimento de denativos; comemoragdo de
efemérides — dia das doengas raras, aniversérin Rarissimas, entre outos; contactos com meios

de comunicagdo social e articulacio com agéncias de comunicacio,
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ALTERACAO DE FORNECEDOR DE SERVICOS DE SEGURANCA /
VIGILANCIA HUMANA.

Com a analise faita aos custos com a vigilincia e a comunicagdo de aumento de
precos de 5% em Janeiro e 5% em Julho de 2020 — procedeu-se & abertura do concurse

para alteracao de fornecedor de servigas de seguranga / vigildncia humana.

Q juri e a Diregdo optaram pela renovagio junto da SMA, com a nova proposta
economicamente mais vantajosa face aos concorrentes, o que permitiu um avoid cost

de 1339€ por um periodo de um ang.

RECSCISAQ DO CONTRATO DE MANUTENCAQ DE IMPRESSORAS -

RICOH

No seguiments da analise feita aos custos com a manutengdo da impressora Ricoh
MP2030, resultante do contrato estipulado desde 30/09/2011, e considerando gue o
equipamento ja no se encontrava operacional para servir a instituigdo, procedeu-se a
rescisdo do contrato no dia 03/07/2020, que se traduziu num avoid cost no valor de

384,82 €fano.

PARQUE DE IMPRESSORAS

No seguimento dos trabalhos de analise desenvolvidos pelo Serv,
Aprovisionamente, concluiu-se gue no ano de 2019 a Casa dos Marcos tave uma

despesa de 8029,93€ ¢/iva com 0s nove equipamentos de impressdo nesta delegacio.

Procedeu-se & realizacio de um concurso para um parque de impressoras, que
teve como objetivo ndo sé garantir qualidade de servigos {Q0S}) mas também um saving
— saving esse, na ordem dos 2305,52€ comparativamente ao modelo anterior na Casa

tdas Marcos.
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ALTERACAO CONTRATO GAS CANALIZADO PARA MERCADO

REGULADD

Nz sequéncia da avaliagdo feita a¢ madeic atual de fornecimente de gas
natural de baixa pressao, foi verificade que este fornecimente ainda se encontrava
regulado pela ERSE e o contrato manteve-se inalterado desde a abertura desta

delegacio.

Como tal, procedeu-se & abertura de um cencurso para fornecimento de gas

natural no mercado livre — o gqual traria um saving comparativamente ao modeio atual.

O Serv. De Aprovisipnamento contactou 4 entidades de forma a elaboraram

uma nova preposta para o fornecimento de gés para a Casa dos Marcos,

Apesar de nao ser a mais vantajosa do ponto de vista econdmico, a proposta
c'a Galp no mercado livre acabou por ser a escolhida pelo jiri, tendo em conta o rencme
da empresa em quest3o, e por ser a sagunda mais viavel do ponto de vista do saving no

consumo de gas natural.

Com a adjudicagao junto da Galp, a Casa dos Marcos conseguiu uma estimativa
de saving de 7069,44€ (por um periodo de 12 mases) por comparagdo com o ano de

2018.
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CONCURSO DE VOZ MOVEL, FIBRA DEDICADA E TELEVISAD

Na sequéncia da avaliz;io feita ans pacotes de televisdo, voz movel e interinet
dedicada (fibra), o Serv. De Aprovisionamento auferiu uma estimativa de saving de

8036,87€ com a adjudicagao da proposta da Altice empresas.

Esta estimativa contempla o avoid cost com a extingdo de vdrios nimeros de
telemavel de servigo que ou 530 redundantes ou nao estdo em utilizacdo de todo — o

gue se reflete posteriormente nas propostas obtidas.

REDUCAO DE PROPOSTA DE HORAS DE PASF F3M

Tendo em conta gue o recurso interno alocado ao Serv. De Aprovisiohamento
consegue dar respopsta & grande maioria das necessidades de TIC e numa adtica de
redu¢io de custos, procedeu-se a redugdo do nimero de horas contratualizadas com a

F3M — passando de 200 {9868€/anc) para as 100 horas (4934€/ano}.

CONCURSQ DE PRESTACAQO DE SERVICOS DE CONTROLO DE

PRAGAS.

Consoante a analise realizada pelo Serv. De Aprovisionamento relativamente
a prestacdo de servicas de controlo de pragas, foi possivel realizar uma estimativa de
saving relativamente aos servigos contratados de servicos de controle de pragas - por

parte da Rentokil.

Com a proposta atual da Rentokil, a despesa anual foi de 1569€. Adjudicando
da proposta da Termirat resultante do concurso de prestacdo de servicos de controlo
de pragas, por um periodo de um ane, o valor anual estima-se nos 620£, que se traduz

num saving no valor de 949€/ano.
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TABELA RESUMO DE SAVING E COST AVOIDING.

Savings - Empresa

Canon CBC-Sado |mpressio 2‘.3{;;5?15”25 '

Galp Energia, 55 Gds natural 7.069,44€
Altice Empresas Telecomunicagbes B.036R7E

Controle de pragas

Avoid Cost - Empresa

Fir e

Viglanela

Impress3o
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SAVING 2020

O Aprovisionamento da Rarissimas assim como o resto do mundo ndo ficou imune aosg
efeitos colaterais da pandemia. Os esforgos gque efetuamos no ano de 2019 que
originaram proveitos nunca antes registades sofreram no ane 2020, um aumento de
15% no exercicio economico de aquisicio de consumiveis para a Casa dos Marcos.

No entanto importa referir que mantivemas o zelo nos trabalhos desenvolvidos, o que
nos permitiv auferir de um saving de 18.360,83€ e ainda de um avoid cost no valor de
7.157,82€ totalizando um proveito de 25.518,65€,

ESTRATEGIAS:

s s valores foram atingidos essencialmente coma renegociagao de contratos
vigentes

* Contratacgio de um colaberador com conhecimento processual na drea da
tecnologia de infermagio

s Rescisfo de contratos de prestagbes de servigns

¢ Procura Intensiva de mercado para artigos de Categoria A na analise de Pareto

BRIEFING TRABALHO ADMINISTRATIVO

Identificamos um total de 52 contratos com um valor anual acumulado de 418.554,76€
V4 incluido.

Foi rescindido um cantrato com um valor anual de 384,82 € IVA incluida.

Foram renegociados um total de & contratos representando uma rebaixa ao valor atual
pago de 25.133,83€ IVA incluido,

Efetuamos um total de 821 notas de encomenda com um valor total de 102.852,92€

Da gestdo econdmica de stocks obtivemos o resultado de um acréscirmno de 11.099,96
€ comparativamente aos valores de 2019, devido a grande inflagdo que se registou
essencialmente nos equipamentos de protegdo individual,

Sery. Aprovisionamento CASA
D&S
MARCOS



Aprovisionamento Trabalhos dessenvolvidos

Ang Designagao

2020 Restruturacio Lavandaria

2020 mManutencdo desfibrilhador

2020 Reparacdo Maguina de secar Roupa lavandaria
2020 Implementagdo das Condiches de SCIE -Seguranga contra incéndios
2020 Aguisicdo placas acrilico plantas de emergéncia
2020 Inspecdo do sistarma de detecdo de incéndios
2020 Remocdo de porta Gindsio da UCCI dmbita MAPS
2020 Elaboracao procedimentos de Gestao de Informatica interna
2020 Aguisicdo dinalética MAPS

2020 Inspegdo ANEPC - MAPS

2020 Selagem UTA 9

2020 Inspecac Sistema Ansul

2020 Reparacido Retentores magneticos - MAPS
2020 Aquisicdo de Fardas para Valencias Sociais
2020 Reforgo de Contentores Residuos biologicos
2020 Aquisicdo de CALS para servidor

2020 Restruturacdo parque de impressoras

2020 Reparacdo Arca de conpelacio Cozinha
020 Inspecio Gas

2020 Renegociacdo Contrato Gés

2020 Restruturagio Telacomunicacdes

2020 Realizacdo simulacro

2020 Renegociagdo pacote de Horas F3IM FASE
2020 Renegociagdn Contrato servicos de Higiene CM contexta convid
2020 Reparacdo Monitor de Sinais vitals

2020 Aquisigdo de Carro de Transporte de Alimentacdo
2020 ReparacBes diversas equipamento Fric Cozinha
2020 Reparagdo Luzes Sala Tecnica

2020 Reparagado Camara de Congelagdo N2Cozinha
2020 Abertura Janela Fraldéario CAO

2020 Reparagdes Equipamentos lavandaria

2020 Manutengao Carrinha CW

2020 Aguisicao Baterias CDI -MAPS

2020 Reparacdo Cama UCCI

2020 Reparacdo UTA 9 Sistema AVAC

2020 Aquisicao Fardas UCC

2020 Aguisicdo de Fardas par MT e Servico de Transportas
2020 Aquisicdo de atoalhado LRD e UCCI

2020 Aquisi¢do de fardas para CDR da UL

2020 Substitui¢do de portas e aduelas

2020 Impermeabilizacdo 5ala Técnica

2020 Reparagdo Bomba Rega

2020 Reparacao Chiller Sistema AVAC

2020 Reparacio AC bastidor piso -1

2020 Reparagdo Maquina de Lavar Roupa Lavandaria
2020 Reparacdo Pavimento UCC|
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2020 feparacdc FUBd 8 Bas

2020 Aquisigio de torneiras para UCCI

2020 Reparacao Caldeira sistema AVAC

2020 Reparacdo inversor baterias porta - MAPS
2020 AguisicEo de coletes Seguranca - MAPS
2024 Calibracdo Termometros Farmacia UCCI
2020 Renegociacdo Cantrato de Vigilancia Humana
2020 Rescisdp Contrato Telecomunicdes Delegagao Pico
Total 54

)
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RELATORIO DE ACTIVIDADES 2020 — SERVICOS GERAIS DE MANUTENGAC E OUTROS

MANUTENGAQ:

O servigo de manutencdo assegura todos os pequenas trabalhos corretivos da instituicio, é
compasta por um elemento que tem um horario de trabalho de segunda a sexta, das 05:00h
as 18:.00h.

A manutengio estd sempre disponivel telefonicamenta, para esclarecimentos e deslocagdes
gxtraordinarias se necessarin 2dhrs

Descrevo as intervencdes de maiar reievancia, no que diz respeito ao servigo supra indicado:
-Substituidas as chamines das caldeiras;

-Substituidos 10 controladores nos ventiloconvectores de climatizagae do piso 0 (CAD, LAR,
RAUY;

-Substitugdo da iluminagio da sala tecnica gor Led;

-Reparagdo de vdrias camas da Unidade;

-ReparagGes na central de incéndio;

-Diversas raparacdes nos equipa memtos da lavandaria;

-Pinturas diversas no interior do edificio;

-indmaras intervensdes nos guartos de toda a instituig3o;

-Reparacdo de estores da Unidade;

-Reparagdo da iluminagio exterior;

-Diversas intervengBes nas tubagens de dgus da ¢cozinha;

-Manutencdo da nossa estagdo elevatoria [fossa);

-Reparacgiies de portas no LAR e unidade;

-Reparagdes de algumas fugas de agua nas terneiras de sarvico;

-Implementacdo das MAP{medidas de auto-protegdopara licenciamento do edificio)
-Intrevencdes eidtricas

-Corre¢des na luminagdo de circulagdo do edificio

Servigos gerais:

A LIMPEZA assegura a higienizagio de tedo o edificio.

A equipa da limpeza é composta por 8 elementos, um dos elementos termn comao tarefas a
limpeza de todos os espagos exteriores do edificio, vidros e fossas, assim come o auxilio 3
manutengag guando solicitado.

Os restantes estao divididos em duas equipas, uma das equipas fica no piso £ a outra ne piso-
1, com horario & fixo 07.00h as 16:00h 2 com escala rotativa de fins de semana g feriados.
Existe um elemanto que entra ao servigo as 12:00h e assegura o servico até as 21:00h, este
tem horario fixo e ndo entra na escala de fins de semana e feriados.

A limpeza funciona de segunda a domingao incluindo feriados.

As escalas 550 feitas imperativamente noc decorrer do més de janeire, ficando desta forma os
servicos devidamente ascalados logo no arranque do ang.

Assim como p mapa das férias também & sempre definido no tempao legal.

A LAVANDARIA e composta por 3 colaboradoras, os referidos elementas asseguram a triagem
e lavagem de toda a roupa da institui¢3o [LAR e UCCI)+- 160kg didrios. Esta valéncia trabatha
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de segunda a domingo cam um horario fixo, das G2 00h a5 18:00h e das 0B:00h as 17:00h no
fim de semana e feriados.

Os fins de semana e feriados também s3o devidamente escalados logo no principio de ana
Processo sermelhante ao da limpeza.

JARDINAGEM:

A jardinagem e manutengdo do nosso jardim & assegurado por uma empresa externa (Palmeirg
Braval.

A mesma corta a relva, retira ervas daninhas € limpa os canteiros interiores. Também a
remociio de lixos orginicos existentes em todo o espaco ajardinado estd a cargo da referida
ampresa (foihas secas e bolotas)

Recabemos a empresa de jardinagem duas vezes por més.

SEGURANCA.:

O servi¢o de seguranga tambem esta presente pala empresa SMA.

0s segurangas controlam as entradas e saidas de tode o pessoal {internp e externojcontrolam
temperaturas e asseguram a segwvanga de todo o edificio, efetuando rondas noturanas e
diurnas no parimetro do edificio & em alguns pontos pré-definidos no interior,

A SMA esti presente todos o5 dias, Cumprem o hordrio de segunda a sexta, das 20:00h as
G8:00h e 24h aos fins de semana e fariados.,



Delegacdo Norte (Maia)

O ano de 2020 almejava ser um ano de implementacdo de novos servigos na Delegagio
Norte e de crescimento, no entanto foi profundamente marcado pefa pandemia da
COVID19 que limitou todo o funciohamento da Delegagio.

No inicic do ano a Delegacio estudava e preparava-se para a candidatura a diversos
servicos contratualizades nomeadamenta com a Seguranca Social e a A.R.S., assim como
a candidatura a projectos para garantir a sustentabilidade da Delegac3o.

Foi preparada uma mudanga de abordagem aos clientes, mecenas e aos tribunais, com
a elaboracdo de novos flyers, cartas e cartazes e com a colocaco de um outdoor,

Foi realizada em 28 de Fevereire a palestra sobre Burnout Parental nas Doengas Raras
no auditario da Junta de Freguesia de Milheirés.

No entanta, em Margo, com o surgimento e rapido crescimento da COVID19 e entrada
do pais no primeiro estado de emergéncia, houve um cancelamento total de marcag¢des
de utentes.

Perante a inatividade total do Centro, optou-se por aderir ac regime simpfificado de
iayoff com o encerramento total da Delegagdo Norte nos meses de Abril @ Maio e parcial
em Junhe e Julho,

Nesse periodo, para debelar a inexisténcia de terapias, foi criado no facebock um grupo
de apoio aos pais dos utentes e utentes, com a presenca de todos os técnicos e
caolaboradores da Delegagdo Norte, foi preparada a reabertura do CDR com a elaboragia
de um plano de reabertura com novos procedimentos e foi feito um esforgo para
redugdo de custos com a saida de um colaborador — a equipa teve uma redugdo total de
2 colaboraderes em 2020,

No regresso a total actividade preparam-se candidaturas a diversos projectos,
nomeadamente para aquisicac de viaturas para implementacdo do servico de terapias
g apoio domiciliario.

Foram realizadas reunies cam a CM da Maia para aferir de uma possivel candidatura
conjunta ao PARES 3.0 para construgiio de um C.A.Q. no terreno cedido para mesma a

Rarissimas.
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Manteve-se a participacdo no Conselho Local de Acgdo Social do Porto, assim como no
Conselho Local de Accdo Social da Maia, assim como no Conselho Municipal do Cidadao
com Deficiéncia, sempre com recurso a meios telematicos.

No final de Novembre a Delegagie foi afectada com um surto de COVID19, com 5 dos
seus colaboradores infectades e, por solicitacdo do respectivo Delegado de Sadde,
esteve a Delegacdo encerrada, temporariamente, para isolamento profilatico dos seus
profissionais e utentes.

O ano terminou com nota pasitiva com a noticia de que a candidatura a um dos
projectos, o Programa VINCI para 2 Cidadania 2020, tinha sido uma das candidaturas
vencedoras, permitindo assim avangar com a aqguisigio de uma vistura para iniciar um

servico que se prevé ter contratualizagdo com a A.R.S., 0 apoie domiciliario.

Durante o ano da 2020 foram apoiados 25 utentes no CDR da Maia. Foram realizadas
cerca de 1627 sessdes de terapia, distribuidas pelos servicos prestados - fisioterapia,
terapia ocupacional, terapia da fala, hidroterapia e Ozoncterapia.

Palo Centro de Treine Funcional {CTF) passaram 5 utentes.

Devido as restricies provocadas pela pandemia, ndo se realizaram interrupcdes letivas
de verio nem de Natal,

O (DR da Maia colaborou com diferentes instituigdes de ensino supearior piblico e
privado, proporcionando estagios curriculares para um total de 4 alunos, orientados nas
areas de fisicterapia e terapia ocupacional.

Manteve outras parcerias, tanto com o Municipio da Maia, com o protocolo que permite
0 uso das piscinas de Gueifies para a realizacdo das sessdes de hidreterapia, bem comao
com a AEPM {Associacio Equiterapéutica de Porte Matosinhos) encaminhando utentes
para a area de hipoterapia, no entanto a execug3o destes protocoles, por forga da

pandemia, encontra-se suspensa.

Foram realizadas 1627, das 2121 sessdes de terapia previstas. Tivemos assim uma

assiduidade de 76%. A equipa teve uma reduc¢3o com a saida de um fisioterapeuta,
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A delegacdo do Norte continuou a colaborar com o gabinete de projetos, alocando 1

tecnico ao projeto EURODDIP.

C departamento de Marketing e Fundraising, este ano, debrugou-se sobretudo na
angariagdo de bens, nomeadamente de epi's quer para o Certro quer para a Casa dos
Marcos, recclha de apoios pontuais, Olha por Mim e parcerias que por forca da
pandemia foram diminutas.

Foi mantido contacto continue com mecenas e potenciais mecenas enviando
informagdo sobre o trabalho da Delegacie, realizando contatos telefénicos e -mails e
implementamos a partir do meio do ano o envic de newsletter.

O ano comegou com a criagdo de meios de divulgacdo, do Cartaz sobre Doengas Raras
colocado em Centros de Sadde no Distrito do Porto e do Incentivo ano Pagamento de
Injungbes para colocagdo em tribunais. Foi trabalhado um outdoor que esteve
disponivel em Fevereiro e Marco, na Maia. Foi também em Janeiro que foi preparada
uma exposicdo da Rarissimas na Faculdade de Medicina do Porto para o més de abril,
més da Rarissimas, e um calaquio para Outubro com a associacdio de estudantes, ambos
ndo avangaram por causa da pandemia.

Foi realizada Candidatura 3 Frota Scolidaria da Fundagdo Montepio e langada a
Campanha Cuidar dos Raros, em plataforma de Crowdfunding.

Recebemos o apoio da Fundagdo Auchan, no projeto Nutrir e Cuidar que apeiou 3
utentes nossos com as suas terapias.

Ainda se conseguiram realizar algumas a¢des de sensibilizagio neste més mas apenas
se prolongaram até fevereiro,

Foi também através de um livro de poesia, o Livro de Amarelo, que um autor se associou
ao centro e reverteu parte da receita de venda para o apoio de um menino Rara.

Em Fevereiro foi realizada a palestra de Burncut Parental e formatizada candidatura ao
programa Mais Ajuda, do Lidl.

Em marco 0 més comegou com a Candidatura ao programa do lkea para equipar as salas
de terapia e o ginasio do Centro Rarissimo Norte. Foi também ne inicio desse més que

se comegou a trabalhar o que seria a Corrida Rara, a realizar em Qutubro, pensada para
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a Maia e para a Moita, que por forca da pandemia ndo avangou. Foi aprovado neste més
o apoio da Miss3o Continente para apoiar terapias de utentes da delegagdo.

Com o fecho da Delegagio, e para que os pais nao ficassem sem selugdo para o seus
filhos, foi criado um grupo de Facebook, onde eram dadas orientagtes sobre atividades
para realizar com os seus filhos e dadas informagBes de caracter geral sobre a pandemia.
Este grupo manteve-se ative até ao regresso dos utentes apos confinamento.

Em abril, divalgou-se o servico gratuito de psicologia e avangou-se com prospecdo de
mercado para obter cotagdes para ctiacdo de nove calendario solidario.

Os meses até Junho foram sobretudo para angariagao de epis e manutengdo de Olha
por MIM. Na sua maioria, os utentes deixaram de ir as terapias mas os padrinhos nao
deixaram de contribuir com os apoios dos seus afilhados,

Em julho, foi iniciado o envie de newsletter sobre o Olha por Mim para base de dados
do Centro.

Arrancou a Campanha soliddria da Induguimica, em que parte do valer da venda
reverteria para o Centro, algo que acabou por se traduzir numa doagdo de mascaras
para o centro.

Foi também neste més que foram feitos avangos na procura de solugbes para novos
servigos para a Delegacio, com pesguisa de solugfes para apoios sociais € linhas de
financiamento. Foi realizada a primeira abordagem a Rede Nacional de Cuidades
Continuados integrados.

Em Agosto foi oficiatizada a abertura de candidaturas ac projecto PARES tendo-se
comegado a recolher informagéo sobre uma possivel candidatura,

Em setembro, foi criada campanha de Crowdfunding para um utente, foi mantida a
parceria com a VOU — Voluntariado Universitério e tivemos a reunido com ECR Norte,
Qutubro foi o més da candidatura ao Programa Vinci para a Cidadania, gue em
Dezembro anunciou a Rarissimas como um dos vencedores. Foi agendada a recolha de
bens no Jlumbo para o préxime ano, mantendo uma das parcerias mais antigas do
Centro, foi igualmente realizado um leildo soliddrio de uma camisola do Futebol clube
do Porto na plataforma eSolidar. Foi tamhém no decarrer deste més que se conseguiu
rencvar trés espagos da nossa delegacdo, duas salas de terapias e parte do Centro de

Treino Funcional.
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Foram iniciados em Novembro contatos com empresas de forma a realizar as Sextas
Soliddrias, transportando do Centro para o Facebook as Feiras Solidarias que gque se
raaglizavam durante ¢ ano.

Realizaram-se reunides com a PWC sobre a possibilidade de apoio a projeto no ambito
da saude mental, dependente de apoio do programa Vinci.

No seguimento da trabalho desenvalvide para methaorar as condi¢des da delegacio, foi
dada nova imagem a carrinha da Delegag3o com o apoio de um nova parceiro.
Dezembro, més da realizagdo de iniciativas de Natal e da oferta de brinquedos que
continua ano apds ano a ser apoiada pela Primavera Software. A Delegacdo esteve
presente no 142 Saldo Ser Mama, prestando apoic e sensibilizando para as doengas

raras via online.
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RELATORIO DE ACTIVIDADES 2020 - DELEGAGAO DO PICO

6. NUMERO TOTAL DE PESSOAS ABRANGIDAS
Sexp: Masculino | 5 Feminino | 4
1, ATIVIDADES DESENVOLVIDAS NO AMBITO DO PROJETO

1.1Atividades previstas

- As Atividades previstas para o anc de 2020 basearam-se, em atividades de ocupacio £
participagdo social de pessoas com necessidades especiais & em risco de exclusao sacial,
atividades estas dedicadas & pratica da agricultura terapéutica e participagio nas areas de

ocupacio, que temos vindo a desenvolver, e funcionamento da Loja Sacial:

Area de Agricultura:

- Atividades e praticas de agricultura em modo biologico;

- Plantio de Diversas especies;

- Manutengao dos tarrenos;

- Colheita de produtos;

- Atividades lodicas associadas & agricultura;

- Trabalhos manuais relacionados com a agricultura;

— Transformacsc de produtos em ateliés de AVDI {Atividades de vida diaria instrumentais)

Participa¢iio nas areas de ocupacio
- Atelié de culinaria;

- Atelig de trabalhos manuais,

- Atividades de \azer;

- Atividades de educacdc;

- Utilizagio de aparelhos tecnalégicos;
- Gastdo financeira;

Funcionamento da Loja Social
- Rececdo e selegan de roupa;
- Organizaco da roupa;
- Atendimento 2o publico;
- Limpeza do espago;



2. Dutra das atividades previstas foi a criacdo de cabazes horticolas que seriam colocados 3 disbosigéo da

comunidade segundo um conceite de economia solidara,

3. A divuigagio do nosso selo social e angariaco de mecenas para a angariagio de apoios para o projel:t::

4 - Partic?pa:;é'u em feiras e eventos locais para dar conhecimento do projeto e demonstragao dgprodu_toﬁ

realizados nas dreas de ocupacgo.

2.Atividades realizadas

Relativamente as atividades agricolas, estas decorreram nos Viveiros pertencentes ao Servigo Florestal d:
ilha do Pico com o qual kemos um protocolo e também na nossa sede uma vez que ja possuimos dois canteiro:
{construidos no ane de 2020} no nosso espago, o que facillita o trabalho dos participantes. Durante este anc
procedeu-se 3 limpeza de canteirns, & manutencio dos mesmos e ao plantio de horticolas, tais coma: couves
nabigas, rabanetes e cenouras. Nestas atividades participaram, para além dos utentes inscritas no projeto VIRA
alunos da Escola Basica e Secundaria de Sao Roque do Pico ao abrigo de um protacolo de formacao em contextr
tle trabalho.

No entanin, a partir de marco, devido a situagac pandemica restringimos as atividades, pelo que as atividade:
nestz area ficaram suspensas relativamente as desempenhadas pelos alunes da escola. Foram realizada:
apenas tarefas de manutengdo dos canteiros pekos participantes inscritos no VIRA, mas sem produgac uma ve;

que a participacdo em feiras e venda ao pablico foi restringida.

Participatdo nas areas de ocupacdo: Estas atividades decorrem todos os dias de segunda a sexta nc
hordric compreendido entre as 9:00h e as 16:30h e contam com a participacdo de trés utentes a tempo parcia
inseridos também no projeto “Inclui +” onde lhes foram propordonadas experiéncias profissionalizantes de
insercio no mercado de trabalho contribuindo para a sua integragdo social. Neste sentido desempenhan
diversas tarefas tais como: limpezas, organiza¢do do espago, atividades de culinaria & trabalhos manuais,

A estes participantes juntam-se outros dois, que participam nas atividades supramerncicnadas uma vez po

Semdna.

Funcicnamento da Loja Social - esta encontra-se aberta, todos os dias no horario compreendido entre as
9:00h e as 16:30h, sendo os responsaveis pela sua manutencao os parbicipantes inseridos no programa
*Inclui +", 05 quais executam diversas funches tais como: sele¢do e arrumagao de roupas, engomar, limpeza
do espace e atendimento ao publico. Durante o ano de 2020, abrangemos diretamente 16 familias, num total
de 46 pessoas, sendo doadas B16 pecas da vestuario.

A participagao em feiras e mercados locais realizou-se no perioda de janeiro a margo, sendo depois
interrompida devido & situacio pandémica que se faz sentir, no entanto os participantes realizaram alguns
trabalhos de costura e cufinaria que foram colocados & dispasigdc da comunidade na nossa sede e também
através de visitas a varias Instituigdes locais.



3. ABRANGENCIA DO PROJETO

Abrangéncia direta

Nimero de pessoas qua beneficiaram diretamente do Proieto

Atividade N.? Sexo Masculino N.? Sexo Fermining Taotal
Projeto VIRA 1 4 05
Utentas parceria CIT 11 8 19
Alunos Escola —
formacao em contexto

4 V] <
de trabatho
Familias Loja Social 16 30 16

Abrangéncia indireta

Namero de pessoas que beneficiaram indiretamente do Projeto:

Atividade N.¢ Sexa Masculino N.? Sexo Feminino Total

Impossivel quantificar

umz  vez ue &
Bivulgacdo do Projeto - i 9 y
ticiDacs fei abrangéncia indireta sic
participagao e feiras & S -
S — todas as pesspas que
BYEeNoSs 0Cas

tiveram conhecimento e
partidpararm no evento,

Todas as entidades e

Divulgacao do projeto privados gue queiram
junto de entidades - = contribuir para C
piblicas e privadas desenvolvimento de uma

resposta social.

4, DESVIOS EM RELACAO AO PROJETO APRESENTADO (e respeti

1 - Pouca produgac agricola — devido a situacdo pandémica que se faz sentir, e atendendo s comorbilidade
e carateristicas de funcionalidade dos utilizadores do nosso projeto, as atividades sofrerem pausas,

escoamento do produto seria dificil uma vez que ja nao se realizaram as feiras e mercados locais.
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5. RESULTADOS OBTIDOS PELA APLICACAO DOS INSTRUMENTOS DE AVALIACAO |

(Questionarios, fichas de ragisto de avaliagao, e outros)

Durante o desenvalvimento do projeto realizamos avaliaggo aos utentes, uma vez que a2 Maioria dos mesmo
nan consegue fazer ma autoavaliagio. Também realizamos questionarios de satisfagao a0s seus
representantes legais, cujos dados analisados serdo apresentados no relatonio *VIRA” referente ag ana de
2020,

6. IMPACTO DO PRDIETO

a) Ao nivel das pessoas diretamente abrangidas:

Ao longe do ane e durante as atividades desenvolvidas foi de notar uma methoria pa qualidade de vida dos
participantes, demonstram entusiasmo e vontade em participar nas atividades que lhes s&0 propostas, foi-lhi
propaitionada oportunidades de socializagio e de inserglo no mercade laboral, atraves do programa “Inclui-
o que lhes proporcionou um aumente do seu bem-estar, pois santem-se gratificados pelas fungdes que
desempenham.

b) Ao nivel da comunidade em geral:

Notamos que cada vez mals a sociedade apoiz o trabalho desenvolvido pela nossa associagan. Notou-se a
satisfacao da populacio em haver respostas sociais na area da inclusdo social e da deficiéncia e combate &
pobreza através da criacio da loja social. E de notar a satisfacio, de um modo geral, da populacio por have
rmais e melhores respostas scciais e temos recebide varias solicitagtes para potenciais novas inscrigBes de
_participantes,

7. PERSPECTIVAS FUTURAS

Futuramente desejamos gue o nosso prejeto seja conhecido ac nivel de itha, e ndo sa no nosse conselho de §
Rogue. Pretendemos continuar com as varias atividades que temos vinde a desenvolver e a abrir de fon

formal ao piblico, a nossa loja social e publicitar o trabalho que tem vindo a ser desenvelvido no dmbito soc
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L.1Atividades previstas

- As Atividades previstas para ¢ ano de 2020 basearam-se, em atividades de ocupacio e
participacdo social de pessoas com necessidades especiais @ em risco de exclusas social,
atividades estas dedicadas & pratica da agricultura terapéutica e participagdo nas areas de

ocupagado, que temos vindo a desenvoiver, e funcionamento da Loja Social:

Area de Agricultura:

- Atividades e praticas de agricultura em modo biologics;

- Plantio de Diversas espécies;
- Manutencan dos terrenas;
- Colheita de produtos;

- Atividades Iidicas associadas & agricultura;

= Trabalhos manuais relacionados com a agricultura;

- Transformagio de produtos em ateliés de AVDI {Alividades de vida diaria instrumentais)

Partidpacdo nas dreas de ocupacio
- Btelié de culindria;

- Atefié de trabalhos manuais;

- Atividades de lazer;

- Atividades de educagfo;

- Utilizago de aparelhos tecnoldgicos;
- Gestdo financeira;

Funcionamento da Laja Social
- Rececdo e sele¢do de roupa;
- Organizag2o da roupa;
- Atendimento ao piblico;

= Limpeza do espaco;

2. Outra das atividades previstas foi a criagao de cabazes horticolas gque seriam colocados & disposican da

comunidade segunda um conceito de economia solidana.

3. A divulgacaa do nosso selo social e_angariagﬁo de mecenas para a angariagio de apoics para o projeto,

4 — Participagao em feiras e eventos locals para dar conhecimento do pmjf_:to e Eemonstra-;ﬁd dos produtos

reslizados nas dreas de qcupacio,




2.Atividades realizadas

Relativamente 3s atividades agricolas, estas decorreram nos Viveiros pertencentes 80 Servign Florestal
ilha do Pico com o goal temaos um protocolo @ Bmbém na nossa sade uma vez que ja pessUimes dois canteil
{construidos no ano de 2020) no nosso espagp, o que facilita o trabaiho dos participantés. Durante este 2
procedeu-se A limpeza de canteiros, 4 manutencio dos mesmos & ao plantio de horticolas, tais como: couw
nabicas, rabanetes e cenouras. Nestas atividadas participaram, para além dos utentes Inscritos no projeto VIF
alunos da Escola Basica e Secundaria de S3c Rogue do Pico ao abrigo de um protocole de formacio em conte:
de trabalho.

No entanto, a partir de margo, devido a situagdo pandémica restringimos as atividades, pelo que as atividac
nesta area ficaram suspensas relativamente as desempenhadas pelos alunos da escola. Feram realizac
apenas tarefas de manutenzao dos canteiros pelos participantes inscritos no VIRA, mas sém produgdo uma v

fue a participacdo em feiras e venda ao publico foi restringida.

Pa;'ticipagﬁo nas areas de ocupacio: Estas atividades decorrem todos os dias de sequnda a sexta

horario compreendido entre as $:00h e as 16:30h e contam com a participacdo de trés utentes a tempo parc
inseridos também no projeto “Inclul +" onde lhes foram proporcicnadas experiéncias profissionalizantes

insercdo no mercade de trabalhe contribuinde para a sua integragdo social, Neste sentide desempenh:
diversas tarefas tais como: limpezas, prganizacio do espaco, atividades de culindria e trabalhos manuais.

A eslgs participantes juntam-se outros dois, que participam nas atividades suprarmencionadas uma vez |

SEMana.

Funcionamento da Loja Social - esta encontra-se aberta, todos os dias no horario compreendide entre as
9:00h e as 16:30h, sende os responsdvels pela sua manutencao os participantes inseridos no programa
*Inclui +", os quais executam diversas fungdes tais como: selecac e arrumagao de roupas, engomar, limpez
do espago e atendimento ao publico. Durante o ano de 2020, abrangermos diretamente 16 familias, num ot
de 46 pessoas, sendo doadas 816 pegas de vestuario,

A participagag em feiras e mercados locais realizou-se no periodo de janeiro a margo, sendo depols
interrompida devide a situacao pandémica que se faz sentir, no entanto os participantes realizaram alguns
trabalhas de costura e culinaria que foram colocados a disposigo da comunidade na nossa sede e também

através de visitas a varias instituiches locais.

3. ABRANGENCIA DO PROJETO

Abrangéncia direta
Numero de pessoas que beneficiaram diretamente do Projefo:

Atividade N.* Sexo Masculino N.C Sexo Feminino Total
Prajeto VIRA 1 4 05
Utentes parceria CIT 11 3 i9




| Alunos Escola -
formagac em contexto
4 | 0 4
de trabalho i

| Familias Loja Sociai i5 | 30 16

Abrangéncia indireta
Numero de pessoas que beneficiaram indiretamente do Projeto

Atividade N.? Sexo Masculine N.© Sexo Feminino Total

Impossivel  quantifical

uma vez  ue g
Divulgacio do Projeto — . .
I - abrangéncia indireta sac
participagao em feiras e - b

N todas as pessoas que
eventos locais
tiveram conhecimento

participaram no evento,
Todas as entidades ¢

Divulgacdo do projeto privades  que queiramr
junta de entidades - - contribuir para c
piblicas e privadas desenvolvimento de ume

resposta social.

4. DESVIOS EM RELACAO AQ PROJETO APRESENTADO (e respeti

1 — Pouca produc3o agricola — devido A situag8o pandémica gue se faz sentir, e atendendo as comorbilidade
e carateristicas de funcionalidade dos utilizaderes do nosso projeto, as atividades sofrerem pausas,

escoamentn do produte sera difidl uma vez que ja ndo se realizaram as feiras e mercados locais.

5. RESULTADQS OBTIDOS PELA APLICACAO DOS INSTRUMENTOS DE AVALIACAO

{Questionarios, fichas de registo de avaliagao, e outros}

Durante o desenvolvimento do projeto realizamos avaliacdo aos utentes, uma vez que a maioria dos mesmos
ndo consegue fazer ma autoavaliagio. Também realizamos questiondrios de satisfagdio acs seus
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reprasentantss legals, cuos cados analisados serdo apresertados no reiatorio "VIRAT referente 55 3n2 ge
2024,

6. IMPACTO DO PROJETQ

a) Ao nivel das pessoas diretamente abrangidas:

Ao longo do ano e durante as atividades desenvolvidas foi de notar uma melhoria na qualidade de vida dos
participantes, demonstram entusiasmo e vontade em participar nas atividades que lhes sao propostas, foi-lh
proporcionada oportunidades de socializacdo e de insergio no mercado laboral, atraves do programa “Inelui-
0 que Ihes proporcionou um aumento do seu bem-estar, pois sentem-se gratificados pelas fungdes que
desempenhaim.

b} Ao nivel da comunidade em geral:

Naotamos que cada vez mais a sociedade apoia o trabalhe desenvolvido pela nossa associagio. Notou-se a
satisfagdo da populagdo em haver respostas sadais na drea da inclusdo social e da deficiéncia e combate a
pobreza através da criacio da loja social. £ de notar a satisfago, de um modo geral, da populacio por have
mais e melhores respostas socais e temos recebido varias solicitagoes para potenciais novas inscrigoes de
participantes.

7. PERSPELCTIVAS FUTURAS

Futuramente desejamos que o nossa projeto seja conhecido ao nivel de Tlha, e ndo 58 no nosso conselha de S
Rogue. Pretendemos continuar com as varias atividades que temos vindo a desenvolver @ a abrir de fore

formal ac plblico, a nossa loja social e publicitar o trabalho que tem vindo a ser desenvolvido no dmbito soci
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