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

RELATORIO DE GESTAO

Caros Associados,

No cumprimento das disposigbes legais e estatutarias, vimos submeter a Vossa apreciagao e votagéo o Relatério de Gestao, o
Relatdrio do Conselho Fiscal e as Contas relativos ao exercicio de 2025.

1 — Atividade Desenvolvida em 2025

1.1 - Criar condig¢des para elaborar a Candidatura para o Projeto das Residéncias Auténomas.

1.2 — Segundas coldnias com pessoas com Sindrome Prader Willi em Portugal, um projecto pioneiro.

1.3 — Elaboracgéao do livro “Tenho Fome!” dedicado ao 1° ciclo. Divulgagéo e distribuicdo nas escolas.

1.4 — Atualizagdo dos conteudos essenciais do site.

1.5 — Reforgo do pedido de inscrigdo da associagdo na seguranga social como Instituicdo particular de solidariedade social-IPSS
1.6 — Colaboragao com a RD-Portugal — associagao das associagbes das doencgas raras.

1.7 — Pedido da consignagéo fiscal para 2024 com repercussdes em 2025.

1.8 — Entrega da candidatura ao Instituto Nacional de Reabilitagéo (INR) para angariagéo de apoio para efetuar colénias, a Junta de
Freguesia do Lumiar e a IPWSO.

1.9 - Continuamos a angariar fundos através da venda de tshirts, sacos, canecas e pins, angariagdo de socios e mecenas.

1.10 - Estivemos presentes na Expofarma 2024 promovido pela Plataforma Saude em Dialogo com o objectivo de divulgar a nossa
Associagéo e chegar a mais pessoas/familias com SPW, na Conferéncia Anual da Plataforma Saude em Dialogo, no Terceiro Conselho
Cientifico promovido pela RD-Portugal.

1.11 - Demos orientagéo a familias de como conseguiam resolver e chegar a alguns subsidios .

1.12 — Reunides bimensais online com as familias para troca de experiéncias.

1.13 — Realizamos o 6° encontro de familias em Guimaraes.

2 — Plano de atividades previsto para 2026

2.1 — Criar condigdes para elaborar a Candidatura para o Projeto das Residéncias Auténomas, incluindo o descanso do cuidador.
2.2 — Continuar a promover colénias de férias e o descanso do cuidador.

2.3 — Realizar e entregar candidatura ao INR para realizar col6nias.

2.4 — 7° Encontro de familias no Badoka Park.

2.5 — Insistir na criagéo de grupos de pais, de acordo com a faixa etaria de cada pessoa com SPW, para caracterizar a melhor
abordagem em cada fase de desenvolvimento, com o envolvimento dos filhos, sempre que possivel.

2.6 - Continuar a promover o cartdo da pessoa com doenga rara e insistir com a Dire¢cdo Geral de Saude para nos facultar os registos,
caracterizando assim com maior rigor, a populagdo com SPW, tornando possivel efetuar um registo epidemiolégico.



2.7 ~ Divulgar a problematica da SPW junta das escolas, das instituigdes de sadde e da comunidade em geral, em parceria com a RD-
Portugal. )

2.8 - Conclusao de 2 livros (dos 10 aos 15 anos e jovens/adultos) que descrevam o que é a sindrome prader willi qusal a melhor

abordaem para lidar com estas criangasfiovens. Pretende-se que 05 livros fagam parte do projects “Informar sem dramatizar”
promovido pela RD-Porfugal & sejam distribuidos pelas escolas do pals

2.9 - Elaboragéo de agendas que tenham conteldos sobre a sindrome prader-willi e "dicas” pars lidar com a mesma. .
214 - Aumentar o numero de agsociades e de donatives de mecenas.

2.11 ~ Insistir com a Direcao Geral de Sadde, através de um Hospital que marifeste interasse, na criacio de uma constilta de
referdncia de SPW, '

2.12 - Continuar a efetuar protocolos com profissionais de saude e outros para dar assisténcia as pessoas com SPW. .

2.13 - Pedido da consignagio fiscal para 2025 com mepercussdes em 2026,

3 - Contas de 2028
A associagcdu encerrou as suas contas de 2025 com um resultado liquide do exercicio positivo de 11 652,42 eurcs-

O total do ative liquido & de € 52 528,57 referente a quotas, donalivos 8 merchandising.

O sairle de Bancos & Caixa apresentava no final do ano o valor de € 50 966.62 euros.

Os numieros acima referidos poderio ser confirmados nos decumentos cohiabiifsticqs apresentados. .

Lisboa, 4 de Margo de 2026
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