Associagao SPW Portugal
Av.Rainha D.Amélia, n® 28 - 1° Dto.
1600-679 Lisboa

RELATORIO DE GESTAO

Caros Associados,

No cumprimento das disposi¢des legais e estatutarias, vimos submeter a Vossa apreciagéao e
votagdo o Relatério de Gestéo, o Relatério do Conselho Fiscal e as Contas relativos ao exercicio
de 2019.

1 — Actividade Desenvolvida em 2019

1.1 -~ Em Janeiro de 2019 foi enviado, para o Hospital Santa Maria, um pedido de abertura de
consulta de Sindrome Prader-Wiili (SPW) & luz do que acontece com outras patologias.

1.2~ Em Fevereiro de 2019 estivemos presentes na Conferéncia “Fazer a ponte entre a satide a
assisténcia social’ organizada pela comissao instaladora para a nova organizagéo agregadora das
associagbes das doencas raras.

1.3 — Em Margo de 2019 foi efectuado um pedido ao Ministério da Satde para nos ser facultado o
nimero de pessoas com SPW, que tinham solicitado o cartdo da pessoa com doenga rara.

1.4 — Durante o ano de 2019 colaboramos com a comiss8o para a criagdo de uma organizacdo
representativa de todas as associagdes de doencas raras, para falarmos “numa Unica voz”. Esta
em curso a criacéo de uma nova entidade, que vai substituir a Alianca Portuguesa de Associacdes
de Doencas Raras (Alianga) e a Federacéo das Doencas Raras de Portugal (Fedra), objectivo que
se prevé concluir em 2020.

1.5 — Em Maio de 2019 promovemos um encontro nacional de familias no Parque das Conchas,
em Lisboa.

1.6 — Em Agosto de 2019 foi entregue a Dire¢do Geral de Impostos um requerimento para
beneficiarmos da consignacéo fiscal em IRS.



1.7 — O site, em simultaneo com a pagina de facebook, foi sendo desenvolvido, tendo sido veiculo
de aproximagao de novas familias, ndo obstante o grupo privado existente no facebook, criado
antes da associagdo ser constituida, ser um ponto de encontro importantissimo na troca de
experiéncias.

1.8 — Foi traduzido um guia pratico da Associag#o Australiana de SPW que aguarda reviséo
cientifica.

2 - Plano de actividades previsto para 2020

2.1 — Fazer parte da nova organizagéo representativa de todas as associagdes de doencas raras
como socios fundadores. : :

2.2 - Criar grupos de pais, de acordo com a faixa etaria de cada individuo, para caracterizar a
melhor abordagem em cada fase de desenvolvimento, com o envolvimento dos nossos filhos,
sempre que possivel.

2.3 - Promover o cartdo da pessoa com doenca rara e insistir com a Diregéio Geral de Satude para
nos facultar os registos, caracterizando assim com maior rigor, a populagéo com SPW, tornando
possivel efectuar um registo epidemioldgico.

2.4 — Promover a associag8o junto das escolas, das instituicdes de salde e da comunidade em
geral.

2.5 — Aumentar o nimero de associados.
2.6 - Fazer um protocolo com um nutricionista direcionado especificamente para a SPW,

2.7 - Insistir com a Direcdo Geral de Satde, através do Hospital de Santa Maria, na criagcdo de -
uma consulta de referéncia de SPW.

2.8 - Finalizar o guia pratico e os contetidos essenciais do site.



3 - Contas de 2019

A associacéo encerrou as suas contas de 2019 com um resultado liquido do exercicio negativo de
130,32 euros.

Foram investidos € 27,50 em pins com o logo da associagéo para futura venda.

O total do activo liquido é de € 572,18, sendo € 383,50 relativos a um donativo em espécie,
composto por tshirts e pins com o logo da associacéo.

Existem quotas em atraso no montante de 90 euros.
Foram efectuados donativos em dinheiro, no montante de 35 euros.

O saldo de Bancos e Caixa apresentava no final do ano o valor de €98,68 euros, sendo € 89,58
saldo bancério e € 9,10 saldo em caixa.

Os numeros acima referidos poderao ser confirmados nos documentos contabilisticos
apresentados.
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