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Relatdério de Atividades 2019

Em 2019 a Myos potenciou a comunicagcdo com 0s seus associados e com os doentes
desenvolvendo durante o ano diversos materiais informativos, no qual se incluiu a criacéo de
um novo site institucional, criacdo de um canal de Youtube, criacdo de diversos videos
informativos sobre as doencas e sobre a associacdo e o lancamento de uma campanha
nacional de sensibilizacdo para a Fibromialgia. Para além disso, houve uma aposta da Myos
na organizacao de diversas atividades e sessfes de sensibilizacdo em vérios locais do pais e
na participagcdo em varios eventos e reuniées com entidades, o que se tornou possivel devido
também ao crescente numero de convites que a Myos recebeu durante o ano das mais
variadas entidades.

Este aumento do numero de atividades desenvolvidas e a aposta na comunica¢do durante o
ano de 2019 contribuiram para um aumento substancial do nimero de doentes a contactarem
pela primeira vez a Myos para pedir apoio ou aconselhamento e também levou a angariacao
de novos sécios para a associacéo. E importante um aumento de novos socios para ajudar a
Myos a ter mais meios econdmicos que permitam a continuidade da sua missdo em informar,
capacitar e apoiar os doentes e sensibilizar a comunidade em geral.

RECEITAS 2019 VALORES

e QuotizacGes de associados (inscricbes e renovagdes) 7 720,00 €
e Consignacéao de 0,5% IRS (Finangas) 347501 €
e Consignacao de 15% IVA (Finangas) 156,09 €
e Donativos de angariagdes de Facebook 192491 €
e Donativos de Particulares e Campanha de angariacdo de fundos 233,00 €

para construcdo de novo site
e Donativos de empresas (para apoio na realizagdo do congresso no Porto) 50,00 €

e Qutros Donativos 89,00 €

TOTAL 13 648,01 €
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Ao longo de 2019 foram realizadas as seguintes atividades:

Representacao junto de instituicbes e organismos oficiais

— Representacdo da Myos na LPCDR - Liga Portuguesa Contra as Doengas Reumaticas e
na Plataforma Saude em Dialogo, na qualidade de membro destas instituicdes;

— Associacdo Eupati Portugal: a Myos tornou-se associada da Eupati Portugal, uma
organizacdo sem fins lucrativos que tem como objetivo promover a capacitacdo e
envolvimento dos cidadaos e pacientes no processo de Investigacdo & Desenvolvimento (1&D)
de medicamentos;

— Associagdo Clip - Recursos e Desenvolvimento: a Myos tornou-se associada da
Associacao Clip, uma organizacdo sem fins lucrativos que tem como objetivo o trabalho
conjunto das varias associagfes potenciando assim recursos e disponibilizando servigcos de
capacitacao e formacdao técnica das associacoes;

— Plataforma SIP Portugal: a Myos integrou oficialmente, com a assinatura de um contrato, a
Plataforma SIP Portugal, a par com outras associacdes de doentes. A Plataforma sobre o
Impacto da Dor na Sociedade Portuguesa (SIP PT) consiste num grupo multidisciplinar e
informal constituido por representantes de organizacdes e associacdes nacionais com
interesse no tratamento da dor;

— Convencao Nacional de Saude: a Myos tornou-se membro do Conselho Superior da
Convencao Nacional de Saude, uma organizacdo que nasceu do consenso gerado no seio de
todos os parceiros envolvidos na Convencao Nacional da Saude e que, com esta iniciativa,
assumiram um compromisso com a Saude de todos os portugueses;

— Cimeira de Cascais: a Myos foi uma das signatarias da Cimeira de Cascais, cujo tema
central foi 0 “Compromisso Nacional por uma Agenda de Valor em Saude em Portugal”, sendo
gue a assinatura solene do compromisso, decorreu no dia 10 de maio, em Carcavelos, tendo
a Myos sido representada no evento por Maria Joao Freire, membro da Direcdo Nacional;

— HOOPE: a Myos aderiu a plataforma HOOPE, estando presente no seu lancamento oficial
subordinado ao tema “A Importancia das Associacdes de Doentes em Portugal”. A Hoope
resulta da vontade conjunta de 28 associa¢des de doentes, que se uniram na criagdo de um
portal que centralize e torne acessivel aos cidaddos toda a informacéo sobre as Associacfes
de Doentes que integram esta plataforma e a navegacao no sistema de saude;

— Tomada de Posse dos Orgdos Sociais da APIFARMA: a Myos esteve presenta na
tomada de posse dos novos Orgédos Sociais da Apifarma, cuja ceriménia decorreu em Lisboa.

— Participagcdo em duas reunides das associacbes de doentes, que estdo inseridas no
Projecto Incluir do Infarmed, com a Ministra da Saude, Dra. Marta Temido, onde foram
debatidos os problemas e dificuldades das associa¢cdes de doentes em Portugal e o apoio que
o Ministério da Saude podera dar as associacdes. Estas reunides ocorreram nos dias 14 de
maio e 15 de junho e a Myos foi representada pela vice-presidente Carolina Lopes;
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— Participagdo numa reunido das vérias associa¢gdes de doentes reumaticos com o Dr.
Luis Miranda, Presidente da Sociedade Portuguesa de Reumatologia, que decorreu no
dia 7 de outubro e onde foi debatido as possibilidades de apoio da SPR as diversas
associa¢des na sua missao de informacéo e apoio a doentes;

— Reunido SPMS e Plataforma Saude em Dialogo: a Myos participou nesta reunido sobre a
ENESIS 20-22, onde foi tracada uma estratégia futura e foi abordado como a tecnologia
existente para assegurar a comunicacdo e registo de informacdo nas relacbes
"utilizadores/servicos de saude" e relacbes "servicos de saude/servicos de saude" nos facilita
ou dificulta o acesso a cuidados saude de qualidade.

Representacdo em eventos de caracter técnico-cientifico

— Participacdo no XXI Congresso da Sociedade Portuguesa de Reumatologia, que
decorreu de 1 a 4 de maio, em Vilamoura. A Myos foi representada pelo presidente Ricardo
Fonseca e esteve presente com o seu stand institucional durante o congresso, estabelecendo
assim contactos e fazendo um trabalho de sensibilizacdo junto dos profissionais de saude
presentes no evento;

— Participacdo nas XXVII Jornadas Internacionais do Instituto Portugués de
Reumatologia, que decorreram na Faculdade de Medicina Dentaria da Universidade de
Lisboa, estando a Myos representada com o seu stand institucional com a presenca dos
membros da direcgéo Teresa Machado e Carolina Lopes;

— Participacdo no XXII Forum da LPCDR - Liga Portuguesa Contra as Doencas
Reumaticas, subordinado ao tema “Viver a (in)Capacidade”, que decorreu a 12 de outubro
em Lisboa e onde estiveram presentes representantes da Myos e diversos associados. Neste
férum, o Enfermeiro Ricardo Fonseca, presidente da Myos e a Prof. Dra. Rita Canaipa,
psicologa e membro do Conselho Técnico-Cientifico da Myos foram convidados a participar
na mesa redonda do Painel lll: “ Autoestima, emocdes e afetos: conversas soltas” onde se
abordou o tema da gestdo emocional na doenca crénica;

— Participacdo na conferéncia anual da Plataforma Saude em Diadlogo, com o tema “Viver
com Doenca Cronica” que decorreu no Auditério do Infarmed em Lisboa, no dia 31 de maio.
Nesta conferéncia, Inés Afonso Lopes, presidente da mesa da assembleia geral da Myos foi
convidada a participar na mesa redonda subordinada ao tema “A Doenca Cronica no
Trabalho”, onde representantes de 4 associacdes de doentes abordaram as dificuldades
sentidas na integracdo e manutencdo da vida profissional por parte dos doentes cronicos,
realcando a necessidade de reformular politicas e sensibilizar entidades patronais de forma a
promover uma adaptacdo cuidada do posto de trabalho e das condicbes de horarios ou
funcionamento, para facilitar uma maior permanéncia dos doentes cronicos na vida
profissional ativa sem agravamento do seu estado de saude;

— Participacdo na 12 Masterclass de Dor na Guarda, organizada pelo Instituto Politécnico
da Guarda, no dia 8 de Junho, onde esteve presente o presidente da Myos, Ricardo Fonseca,
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que apresentou a sessdo “Viver com dor cronica: experiéncias de um doente com
Fibromialgia”;

— Participacdo no 3° Coldéquio Multidiscliplinar sobre a Dor, subordinado ao tema
“(Con)vivéncias em dor, Diferentes olhares, mais perspectivas”, organizado pelo CIS-
IUL do ISCTE em parceria com diversas associagdes de doentes, que decorreu no dia 29
de Novembro e onde o presidente da Myos foi orador da sesséo “Viver com dor cronica:
perspetivas positivas e gestdao de emocdes”;

— Participacdo no “Lancamento da Plataforma SIP Portugal, promovido pela Plataforma
SIP Portugal, que decorreu no dia 18 de Outubro na Fundac&o Calouste Gulbenkian, em
Lisboa;

— Participacédo no lancamento da Plataforma HOOPE, que decorreu no dia 30 de Abril, na
Fundacédo Calouste Gulbenkian, em Lisboa, onde a plataforma foi apresentada a sociedade
em geral;

— Participacao nas XIX Jornadas da ANDAR (Associagao Nacional dos Doentes com Artrite
Reumatéide), representando a Myos com o seu stand institucional;

— Presenca nas Jornadas da ANDAI (Associacdo Nacional de Doentes com Artrites e
Reumatismos na Infancia), que decorreram nos dias 15 e 16 de Abril, no Museu Paula Rego,
em Cascais;

— Participacdo no debate “Doenca Crénica - Saude, Trabalho e Sociedade”, promovido
pela Sociedade Portuguesa de Reumatologia, Liga Portuguesa contra as Doencas
Reumaéticas, Associacao Nacional da Espondilite Anquilosante e pela Associacéao
Portuguesa de Medicina Geral e Familiar, que decorreu no dia 19 de Fevereiro, em Lisboa;

— Participacdo no Congresso da Ordem dos Nutricionistas, organizado pela Ordem dos
Nutricionistas e que decorreu no dia 22 de Margo, na Culturgest em Lisboa;

— Participacdo no Coloquio “Artes de Cura lll: Dor e Sofrimento”, organizado pela
Faculdade de Ciéncias Sociais e Humanas, que decorreu no dia 4 de Outubro em Lisboa,
onde esteve presente o presidente da Myos, Ricardo Fonseca, que apresentou a sessao
“Viver com dor cronica”;

— Participacdo no congresso “Portugal Medical Cannabis 2019”, organizado pela
Associacdo Cannativa, em Lisboa, sobre a utilizagdo da cannabis medicinal, onde a Myos foi
representada pelos membros da direcéo nacional Maria Jodo Freire e Brigitte Papi;

— Participacao no “Simposio sobre Cannabis Medicinal”, organizada pela Key Leaves, no
SICAD, no dia 21 de maio, tendo a Myos sido representada pela voluntaria Inés Afonso
Lopes;

— Participacao no evento “O yoga no desenvolvimento social e no bem-estar”, organizado
no dia 21 de junho pela Universidade Luso6fona para assinalar o Dia Mundial do Yoga, assim
como para apresentacdo do Projeto Yoga em Portugal. No painel “Yoga e Saude” foi
apresentada a comunicacdo “Sindrome de Fadiga Crdénica e Yoga: pratica baseada em
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evidéncia” da professora Ana Gema Hayes, que foi baseada no seu trabalho de investigacédo
desenvolvido em Londres, sobre a aplicagcdo do Yoga Terapéutico adaptado a doentes com
Sindrome de Fadiga Cronica/Encefalomielite Mialgica. A Myos foi representada neste evento
pela voluntaria Inés Afonso Lopes;

— Participagdo na sessdo comemorativa “ SNS 40 anos: Saude paratodos”, organizado pelo
Ministério da Saude, em Coimbra. Esta sessdo decorreu no auditério do Centro Hospitalar
Universitario de Coimbra, no dia 17 de Setembro e a Myos foi representada pela nossa
voluntaria Georgina Correia;

— Participacdo na sessdo comemorativa “ SNS 40 anos: Saude para todos”, organizado pela
Ordem dos Médicos, em Lisboa, no dia 20 de Setembro e onde a Myos foi representada pela
vice-presidente Carolina Lopes;

— Participacédo na conferéncia “A Saude e o Estado: O SNS aos 40 anos”, promovida pelo
Conselho Econémico e Social, que decorreu no dia 21 de Setembro, no Férum Lisboa, em
Lisboa;

— Participagcé@o no evento comemorativo “SNS 40 anos: Saude para todos”, organizado pela
Seccdo Regional do Norte da Ordem dos Farmacéuticos e que decorreu no dia 31 de
Outubro, no Porto. A Myos foi representada pela nossa coordenadora do nucleo do Porto
Isabel Cunha e pelo voluntario Hélder Leitao;

— Participacdo na “Sesséo de esclarecimento sobre Direitos e Deveres dos Utentes dos
Servicos de Saude”, organizada pela Entidade Reguladora de Saude, no dia 9 de Outubro,
em Lisboa;

— Participacdo no seminario “Participacdo em Saude — A Experiéncia dos Conselhos
Nacionais de Saude”, promovido pelo Conselho Nacional de Saude, que decorreu no dia 7
de Fevereiro em Lisboa na Fundacao Gulbenkian;

— Participacdo na conferéncia "Saude: A Prioridade da Legislatura”, organizado pela
Convencao Nacional de Saude, que decorreu al2 de Novembro, em Lisboa, tendo a Myos
sido representada pela voluntéria Paula Sobral,

— Participacdo na Conferéncia “A Agenda da Saude para o Cidadao”, promovida pela
Convencéo Nacional de Saude, em Lisboa;

— Participacédo no “lI Encontro Participacdo dos Cidaddos no SNS”, organizado pelo
Ministério da Saude, no dia 15 de Junho, em Lisboa,;

— Participacédo na conferéncia “Desafios Demograficos — O Envelhecimento”, organizado
pelo Conselho Econdémico Social, no dia 6 de junho, na Faculdade de Medicina, em
Coimbra, onde a Myos foi representada pela nossa voluntaria Georgina Correia;

— Participacdo na | Conferéncia Novamente com o tema "Capacitar para o Emprego”,
organizada pela Associacdo Novamente, no auditorio da Fundacdo Calouste Gulbenkian,
em Lisboa, onde a Myos foi representada pela nossa voluntaria Sénia Pereira;
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— Participacdo na cerimonia “Prémios de Boas Praticas Infarmed 25+”, organizada pelo
Infarmed, em Lisboa;

— Participacdo na conferéncia “Sistemas de Saude baseados no Valor e Medicdo de
Resultados”, promovida pela Apifarma, em Lisboa;

— Participacé@o no conferéncia “Health Literacy Interventions for Prevention and Control of
Noncommunicable Diseases International Conference”, organizada pela Escola Nacional
de Saude Publica, em Lisboa,;

— Participagdo no Encontro Internacional “ Transforming the Future of Ageing — Lessons
from the SAPEA report and its application to the Portuguese Context”, organizada pelo
Infarmed, que decorreu em Lisboa;

— Participacdo na sessdo publica de discussdo do "Questionario para recolha de
contributos no ambito da Avaliacdo de Tecnologias de Saude", organizado pelo
Infarmed.

Representacao e colaborac&o com instituicdes estrangeiras e
participagcdo em eventos de caracter técnico-cientifico no estrangeiro

— A Myos foi reeleita como membro da Direcdo da ENFA - European Network of
Fibromyalgia Associations, para o biénio 2019-2020, assumindo dentro da direccdo a
funcdo de Tesoureira, na qual € representada pelo presidente de direccdo da Myos Ricardo
Fonseca. A ENFA é um organismo que engloba diversas associacbes europeias de
Fibromialgia;

— Participagédo a 18 de maio na Conferéncia da ENFA "A holistic approach to the
management of fibromyalgia across the life course", em Heraklion, na Grécia, onde
esteve presente Ricardo Fonseca;

— Foram encetados diversos contactos com associacdes estrangeiras de Fibromialgia e
de Sindrome de Fadiga Cronica/Encefalomielite Mialgica para desenvolvimento de
parcerias entre associacdes e para pedidos de autorizacdo para traducdes oficiais de textos e
artigos para publicagéo futura no novo site da Myos;

— Integracdo no grupo de trabalho promovido pelo European Patients Forum, para a
elaboracdo do “EPF Guide to Vaccination”, sendo a Myos representada neste grupo de
trabalho pelo Enfermeiro Ricardo Fonseca. Posteriormente também serd envolvida na
traducéo deste guia para Portugués;

— Participacao na traducgdo, pela voluntaria Ana Fonseca, do Manifest Europe for Patients,
criado pelo European Patients Forum. Aliado a esta traducao, através do presidente Ricardo
Fonseca, foram estabelecidos contatos com o0s deputados portugueses inscritos no
Parlamento Europeu, para se associarem e assinarem este manifesto;



Associacdo Nacional Contra a Fibromialgia
e Sindrome de Fadiga Crénica

— Visita a sede da Myos do fundador do projeto Low Battery Man, que estava a percorrer a
Peninsula Ibérica para sensibilizar sobre a Sindrome de Fadiga Cronica/Encefalomielite
Mialgica, sendo que na sua visita a Portugal, conversou com alguns socios da Myos em
Lisboa e no Porto.

Formacao (participacdo como formandos)

— EPF "Capacity Building Module on Empowering Leadership and Positive
Organizational Governence": o curso de lideranca positiva, organizado pelo European
Patients Forum (Férum Europeu de Pacientes), decorreu em Bruxelas e teve a duracdo de 6
meses, com sessdes presenciais e sessdes online. Este curso permitiu o encontro da Myos
com diversas associacoes de doentes congéneres, no ambito de saude, que partilharam entre
si 0s seus conhecimentos, a sua missao, 0s seus projetos de forma a promover a melhoria da
defesa dos doentes por parte das associacdes e a aperfeicoar a sua comunicagdo com as
entidades e instituicdes europeias que tém um papel importante na area da saude;

— Workshop Perfil Associativo de Lideranca: este workshop foi promovido pela Associagéo
CLIP- Recursos e Desenvolvimento, da qual a Myos € associada e tinha como objetivo
debater o perfil associativo de lideranca na vertente do autoconhecimento, criatividade e
relacoes;

— 22 Academia para a Capacitacao das Associacdes de Doentes: a Myos participou na 22
edicdo desta academia promovida pela Escola Nacional de Saude Publica e dirigida a
representantes de associacoes de doentes. Esta academia tem o objetivo de capacitar as
associacdes a apoiarem de forma mais eficaz e eficiente os seus doentes e a estarem mais
envolvidos nas decisdes em saude. A academia teve a duracdo de seis meses durante 0s
quais foram agendadas diversas palestras e formaces em Lisboa e no Porto sobre diversos
temas e contou com a participacdo de cerca de 20 associacdes. Trés representantes da
Myos, de Lisboa e do Porto, participaram nas sessfes desta academia;

— Curso de Facebook para Associacdes de doentes”: participacdo no curso organizado
pela Agéncia de Comunicagcdo Miligrama, no dia 6 de Setembro, para capacitacdo das
associacfes na gestdo das suas péginas institucionais de Facebook;

— Acao de formagdo “Consentimento Informado”: participacdo na acdo de formacéo
promovida pela EUPATI Portugal;

— AcOes de Capacitacdo no ambito do Projeto INCLUIR: participacdo em diversas acoes
de formacdo promovidas pelo Infarmed para capacitar as associacbes de doentes. Estas
accoes foram desenvolvidas no contexto do Projeto Incluir, do qual a Myos faz parte.

DESPESA DE QUOTIZAGOES EM FEDERAGOES E ASSOCIAGCOES VALORES

e Quotizacdes anuais de integracao da Myos na ENFA (referentes a 2018 281.00 €
e 2019), EUPATI PORTUGAL (ref. a 2019) e CLIP (ref. a 2019) '
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DESPESAS RELACIONADAS COM A PRESENCA EM EVENTOS, VALORES

REUNIOES E FORMACOES

e Representacdo em reunibes com organismos oficiais, participagéo e
representacdo em eventos de caracter técnico-cientifico e 477,47 €
participacdo em agcdes de formacéo

e Representacdo em eventos e reunides no estrangeiro (Estas
deslocacdes foram quase na totalidade suportadas pelas entidades
organizadoras que pagaram avides, estadias e parte da alimentacdo durante os
eventos, tendo a Myos apenas pago as despesas de alimentagéo e transporte
gque nado estavam contempladas nas bolsas de participacao)

86,75 €

Colaboragcéao com estudantes

— A associacdo apoiou durante o ano diversos estudantes de cursos ligados a satde em
estudos e trabalhos de final de curso (licenciatura, mestrado e doutoramento), nomeadamente
nas areas de Psicologia, Fisioterapia, Ciéncias do Desporto, Farméacia e Enfermagem de
Reabilitacéao;

— A semelhanca dos anos anteriores, a Myos continuou a receber estudantes de 1° ano de
Medicina, da Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa, no &mbito do Médulo 111.1
-“Medicina Clinica: O médico, a pessoa e o doente” da é&rea disciplinar de Introducéo a
Medicina. Nestas visitas os dois grupos de estudantes receberam nocdes sobre Fibromialgia e
Sindrome de Fadiga Cronica/Encefalomielite Mialgica, foi dado a conhecer o dia-a-dia dos
doentes e as dificuldades por eles sentidas e apresentada a Myos e suas atividades;

— A Myos apoiou durante o ano um estudo de investigacdo de Fisioterapia do Projecto
SHARE (Saude e Humanidades Actuando em Rede) denominado “Programa de
Fisioterapia na Fibromialgia”. A 12 edicdo deste programa decorreu nos meses de abril e
maio, com sessOes 2 vezes por semana ao longo de 8 semanas. As aulas de grupo foram
orientadas por estudantes de mestrado de fisioterapia e realizaram-se na sede da Myos em
Lisboa e na Escola Superior de Saude de Setubal, nas quais participaram varios sécios da
Myos. ApoOs a conclusdo da 12 edicdo do estudo, a Myos foi convidada a estar presente no
Ciclo de Debates que decorreu na Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de
Setubal. A Myos foi representada neste Ciclo de Debates por Ricardo Fonseca que foi juri na
avaliacdo dos trabalhos desenvolvidos na Myos. Em outubro foi divulgada a 22 edigcao do
programa com a abertura de novas turmas em Lisboa e em Setlubal, no entanto esta edicdo
acabou por ndo se realizar em Lisboa, na sede da Myos, uma vez que ndo houve numero
suficiente de inscritos para completar as turmas necessarias. Este estudo de investigagao ira
continuar em 2020, estando planeadas novas edi¢gdes durante o ano;

— A Myos recebeu na sua sede em Lisboa, entre setembro e dezembro, a aluna Catarina
Nunes, que frequenta a Licenciatura de Histéria na FCSH/UNL - Faculdade de Ciéncias
Sociais e Humanas da Universidade Nova de Lisboa, para execucdo do seu voluntariado
curricular. No ambito do seu plano de formacéo, a aluna pdde escolher uma instituicdo onde
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fazer o seu estagio de voluntariado curricular e escolheu a Myos devido ao seu interesse
pessoal em aprofundar mais o seu conhecimento sobre a Fibromialgia, uma vez que tem duas
familiares proximas diagnosticadas com esta doencga. Durante este estagio com a duracao de
64 horas, a aluna ndo s6 aprendeu bastante sobre a FM e sobre a SFC/EM, como também
colaborou na organizacédo, planeamento e realizacdo do 3° Encontro de Familiares e Amigos,
ajudou na divulgacao e rececao de inscricdes do 2° convivio do Nucleo do Porto, deu apoio na
planificagédo inicial de um futuro encontro de doentes com SFC/EM que nédo foi possivel
concretizar durante o ano de 2019 e ajudou a criar algumas listagens que servirdo de futuro,
para ajudar os voluntarios da Myos que fazem o servico de apoio de secretariado. Os
trabalhos deste estagio curricular foram orientados por Inés Afonso Lopes, presidente da
mesa da Assembleia Geral da Myos, por Maria Jodo Freire e por Maria Carolina Lopes,
membros da Direcdo Nacional da Myos.

Funcionamento Interno

— Novas fichas de inscricdo de socio: Foi reformulada em 2019 a ficha de inscricdo de
sécio da Myos, tendo esta sido impressa e enviada por correio para todos 0s sécios atuais da
Myos para o0 seu preenchimento e retorno em envelope ja pré-selado;

— Elei¢des para novos corpos sociais: Em Margo realizaram-se as eleigdes para 0s novos
corpos sociais da Myos para o mandato de 2019/2022.

DESPESAS DE FUNCIONAMENTO INTERNO VALORES

e Despesas com envio de novas fichas de inscricdo da Myos (inclui
custos com impressao de fichas novas para todos os sdcios, com a compra de
selos para colocar nos envelopes de retorno das fichas para a sede e custos de
correio de envio das fichas, instrucdes de preenchimento e envelopes pré-
selados para todos os sdcios efetivos)

414,94 €

e Despesas com convocatorias para Assembleia Geral Eleitoral e
Assembleia Geral Ordinaria de Mar¢o (inclui custos com impresséo das 2 257,01 €
convocatorias, boletins eleitorais para novo mandato, boletins de voto na
assembleia de aprovacdo de relatério de atividades e contas, custos com
preparagdo da expedi¢cdo do mailing e custos com o envio de correio)

e Despesas de comunicacdo com socios e doentes (inclui custos com
compra de material de escritério, impressdes diversas e envio de correio para 859,60 €
sécios ou doentes no ambito do funcionamento normal da associagao)

e Despesas com custos de funcionamento interno da associagéo
(inclui custos de compra de equipamento informatico para a sede, deslocacdes e 247555 €
trabalho de funcionamento interno da associagdo, custos com prestacdo de
servigos do Técnico Oficial de Contas e despesas bancéarias)
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Comunicacéao Social

— Programa “Ajudar quem ajuda”, do canal Saude +: o Presidente da direccdo da Myos
Ricardo Fonseca foi entrevistado, no dia 13 maio, para o programa “Ajudar quem ajuda”, no
canal por cabo Saude+, onde apresentou a Myos e o trabalho que é desenvolvido para apoiar
doentes com Fibromialgia e com Sindrome de Fadiga Crénica/Encefalomielite Mialgica. Nesta
entrevista também foi apresentada uma reportagem em video feita na sede da Myos onde
foram entrevistadas as voluntarias Carolina Lopes e Teresa Machado;

— Programa “Saude em dia”, do canal Saude +: Ricardo Fonseca e a psicologa da Myos
Prof.2 Dr.2 Rita Canaipa foram entrevistados para o programa “Saude em Dia”, no canal por
cabo Saude+, onde falaram sobre Fibromialgia e a Campanha de Sensibilizacdo de
Fibromialgia que a Myos langou em Junho;

— Programa “Manhas da TV”, do canal Kuriakos TV: Ricardo Fonseca foi entrevistado para
o programa “Manhéas da TV”, do canal por cabo Kuriakos TV, onde falou sobre a Fibromialgia,
sobre a Sindrome de Fadiga Cronica/Encefalomielite Midlgica, sobre a associacdo e o seu
trabalho de apoio aos doentes, entre outros assuntos;

— Anuario do Enfermeiro 2019: Publicacdo do artigo “O papel do Enfermeiro na doenca
Cronica”, escrito por Ricardo Fonseca sobre a forma como o enfermeiro pode cuidar de
pessoas com doenca cronica;

— Antena 1: participacdo da Myos em uma reportagem sobre dor crénica, no ambito do
langcamento da Plataforma SIP Portugal, onde Ricardo Fonseca abordou as dificuldades
sentidas pelos doentes para gerir uma atividade profissional e a necessidade de fazer
adaptacOes aos postos de trabalho;

— Grupo Impala: participacdo numa entrevista sobre Fibromialgia e dor cronica, que foi
partilhada online no site do grupo Impala;

— Revista Visado: participacdo numa entrevista sobre Fibromialgia e dor cronica, que foi
publicada na revista Visdo Saude e no site da revista Viséo;

— Revista Ativa: participagdo numa entrevista sobre Fibromialgia e dor crénica, que foi
publicada na revista Ativa Saude e no site da revista Ativa;

— MAAG: participacdo numa entrevista sobre Fibromialgia e dor crénica, que foi publicada no
site Maag;

— Noticias sobre o Dia Mundial de FM e de SFC/EM, as iniciativas planeadas e sobre o
Lancamento do novo site institucional: a Myos, com o apoio da Agéncia de Comunicagao
Miligrama, enviou um Press Release para diversos meios de comunicacdo onde abordava as
iniciativas para o 12 de Maio e o lancamento do novo site. A noticia foi publicada em diversos
sites informativos e redes sociais de entidades oficiais. Sairam noticias sobre a Myos em sites
e paginas como: Atlas da Saude, Liga Portuguesa contra as Doencas Reuméticas, Mais
participagcdo melhor Saude, A Voz do Algarve, Jornal O Despertar (Coimbra), Noticias de
Coimbra, Site indice — Toda a Saude, TV Europa, Forever Young, Satde Online, entre outros;
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— Noticias sobre o Langamento da Campanha Nacional de Sensibilizagdo sobre
Fibromialgia: a Myos conjuntamente com o apoio da Agéncia de Comunicacdo Miligrama,
enviou um Press Release para diversos meios de comunicacéo e para diversas entidades e
instituicoes oficiais da area da saude que partilharam a noticia desta campanha. Para além do
convite para uma entrevista no canal de televisdo por cabo Saude+, também sairam noticias
sobre a Campanha em sites informativos como: Jornal Médico, Netfarma, entre outros.
Diversas entidades e organizacbes da area da saude também quiseram contribuir na
divulgacéo desta iniciativa, tendo a noticia da campanha saido nos sites e redes sociais de
entidades como: Direcdo Geral de Saude, Sociedade Portuguesa de Reumatologia, Apifarma,
ANF - Associacdo Nacional de Farmacias, Associacdo dos Fisioterapeutas, Ordem dos
Enfermeiros, LPCDR - Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas, Centro de Saude de
Mira, entre outras;

— Noticias sobre o | Congresso Myos organizado pelo Nucleo do Porto: sairam noticias
sobre este congresso em diversos sites de comunicacao social regional e entidades do Norte
gue ajudaram na divulgacdo do evento. A noticia saiu em sites como: Jornal de Paredes,
Junta de Freguesia de Campanha, CESPU, Associacao de alunos da Faculdade de Medicina
de Lisboa, Verdadeiro Olhar, entre outros;

— Noticias sobre o Il Convivio do Nucleo do Porto: sairam noticias sobre este evento em
sites de comunicagcao social regional e entidades do Norte que ajudaram na divulgacado do
evento. A noticia saiu nos sites do Jornal de Paredes e da Junta Freguesia de Campanha;

— Noticias sobre a Sessao Informativa de Faro: sairam noticias sobre este evento em sites
de comunicacéo social regional do Algarve que ajudaram na divulgacdo do evento. A noticia
saiu nos sites: Regido Sul e Mais Algarve;

— Noticias sobre as Sessdes Informativas de Caldas da Rainha: sairam noticias sobre
estes eventos em sites de comunicacdo social regional da regido. A noticia saiu nos sites de
jornais: Gazeta das Caldas e Jornal do Oeste.

Comunicacéo institucional

— Novo Site Institucional da Myos (www.myos.pt): foi lancado no inicio de Junho o novo
site da Myos que sera um importante veiculo informativo sobre as doencas e sobre o
funcionamento da associacdo. Foram produzidos diversos conteudos originais para todas as
areas do site e a nova estrutura contempla uma area de artigos informativos “Viver com a
doenca” onde foram publicados artigos que foram sendo escritos para a Myos por
profissionais de saude ao longo dos anos, assim como foram publicados artigos novos criados
de propésito para este novo site. Foram contratados os servicos de um programador para
desenvolver o site usando ferramentas de edicao que facilitem a gestdo de conteidos. Com
esta ferramenta passou a ser possivel a Myos editar textos em todas as paginas do site e
introduzir novos contetdos nas péaginas de forma autbnoma sem necessitar de recorrer ao
apoio de programadores para a gestédo continua do site (ao contrario do que acontecia com 0s
sites anteriores da Myos feitos em 2004 e em 2011).
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— Canal de Facebook da Myos: manteve-se a dinamizacéo diaria da pagina institucional de
Facebook da Myos, tendo chegado no fim do ano aos 13.791 seguidores, com a publicacéo
de artigos sobre varias tematicas sobre as doencas e estratégias de gestdo das mesmas;

— Canal de Youtube da Myos: Em Junho foi langado o novo canal de Youtube da Myos e até
ao fim do ano obtivemos 125 subscritores do canal;

— Rubrica de entrevistas “A conversa com”: esta rabrica foi composta por 23 videos de
entrevistas a medicos, terapeutas, doentes, familiares e voluntarios da Myos. Estes videos
foram publicados nos canais de Facebook e Youtube da Myos entre Junho e Dezembro tendo
sido publicado 1 video por semana. Este projecto foi implementado com o apoio da Agéncia
Miligrama que realizou as filmagens e a producdo dos videos desta rabrica em regime de
responsabilidade social no ambito da Campanha “Tempo de Partilhar” da qual a Myos foi uma
das associacdes contempladas;

— Videos sobre a Myos: criagcdo de 4 pequenos videos informativos sobre: a associacéo
Myos, como se fazer sdcio, como ser voluntario e como apoiar a Myos com a consignacao de
IRS. Estes videos foram realizados com o apoio da Agéncia Miligrama no ambito da
Campanha “Tempo de Partilhar”;

— Campanha Nacional de Sensibilizacdo sobre Fibromialgia: a Myos em junho langou uma
campanha de sensibilizacdo sobre FM, pretendendo dar mais visibilidade a esta doenga
sensibilizando doentes, familiares, profissionais de salde e comunidade em geral. Com esta
campanha pretendeu-se chamar a atencdo para a necessidade de prevenir o isolamento e
fomentar a educacédo dos doentes de forma a melhorar a sua qualidade de vida e também
ajudar a diminuir o estigma relacionado com a Fibromialgia, uma doencga invisivel, mas real
para todos os que vivem com a mesma. Esta campanha contou com o apoio cientifico do
Ministério da Saude, do Servico Nacional de Saude e da Sociedade Portuguesa de
Reumatologia e teve como apoios institucionais a ANF - Associacdao Nacional de
Farmacias e a agéncia de comunicacdo Circulo Médico. O design do cartaz para esta
campanha foi desenvolvido com o apoio da Agéncia Circulo Médico em regime de
responsabilidade social no ambito da Campanha “Tempo de Partilhar”. Foram impressos em
gréfica cartazes em formato A2 e A3 (num total de 6000 exemplares). Estes cartazes foram
enviados para cerca de 2700 farmacias de todo o pais com o apoio da rede de distribuicdo da
ANF. Também foram enviados cartazes para diversas ARS, centros de saude, hospitais,
clinicas, Juntas de Freguesia e outras instituicées que contactaram a Myos a solicitar cartazes
para afixarem nas suas instalacfes. Para além disso tivemos o apoio de alguns sécios e
doentes que solicitaram exemplares de cartazes para afixar em algumas cidades do pais;

— Videos informativos sobre as doencas: foram criados 2 videos informativos com nocoes
basicas de Fibromialgia e de Sindrome de Fadiga Cronica/Encefalomielite Miélgica
encomendados a Agéncia Miligrama para serem lancados em maio de 2020. Tivemos 0 apoio
voluntario da realizadora e locutora de radio lolanda Ferreira que gravou a voz-off para ser
incluida nestes dois videos informativos;

— Candidaturas a projetos de financiamento: a Myos durante o ano apresentou a
candidatura a diversas bolsas de financiamento para organizacéo de atividades para doentes
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e para criacdo e producdo de projetos de comunicacdo que incluiam a criacdo de novos
materiais informativos para doentes, familiares, profissionais de salde e comunidade em
geral, ndo tendo os projetos sido seleccionados para rececao do financiamento.

DESPESAS COM PROJETOS DE COMUNICACAO VALORES

e Novo Site Institucional (inclui custos com planeamento e desenvolvimento
do projecto, estruturagdo, montagem e colocagao do site online e custos anuais 7062,22 €
com renovacédo de dominios, certificado SSL e alojamento em servidor)

e Campanha de Cartazes de Sensibilizacdo para a Fibromialgia (inclui
custos de organizacdo da campanha, impressdo dos cartazes numa gréfica,
preparagdo e etiguetagem dos cartazes para expedicdo para farmécias

nacionais e entrega dos mesmos nos distribuidores da ANF e custos de 1126,20€
embalagem e expedi¢cdo por correio de exemplares de cartazes para diversas
entidades e voluntarios para distribuicéo e afixagdo em locais publicos)

o Videos informativos de FM e de SFC/EM (inclui custos de execugéo dos 2 492.00 €

videos de animacao)

e Qutros custos com projetos de comunicacdo institucional (inclui
custos de planeamento e desenvolvimento dos diversos projetos de
comunicagdo, custos com diversas deslocagbes para reunifes e filmagens de 1167,49€
entrevistas de video e custos com servicos de apoio e de desenvolvimento de
projetos de candidatura a bolsas de financiamento)

Atividades para apoio a doentes

Atendimento e atividades para socios e doentes

— A Myos manteve o apoio presencial e telefénico a doentes e seus familiares trés tardes
por semana (22s, 42s e 62s-feiras, das 14h as 18h) na sua sede em Lisboa, atendimento esse
assegurado pelas voluntarias Maria Carolina Lopes e Edite Mateus. O apoio e comunicacdes
diretas com socios, gestéo de secretariado, quotiza¢cdes e tesouraria foram assegurados com
0 apoio das voluntarias Maria Carolina Lopes, Teresa Machado e Sénia Pereira;

— Mantiveram-se na sede, em Lisboa, as consultas de Psicologia Cognitivo-
Comportamental com a Prof. Dra. Rita Canaipa, a Massagem Terapéutica com a terapeuta
Carla Fernandes e as consultas de Acupunctura com Dr. Vitor Costa;

— O Nucleo do Porto da Myos manteve o apoio telefénico a doentes 1 manha por semana
(sdbados das 9h30 as 11h), assegurado pela sua coordenadora Isabel Cunha;

— A Myos teve disponivel para socios o Servigo de Apoio Social orientado pela Assistente
Social Dra. Isabel Vilela da Cunha. Neste servico, os sécios com alguma necessidade que se
enquadrasse no ambito do servico social puderam solicitar apoio e ser colocados em contacto
telefénico ou por e-mail com a assistente social para pedir informacdes, apresentar problemas
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ou fazer um pedido concreto (por ex. acesso ao rendimento social de insercédo). Consoante o
pedido de apoio socioeconomico apresentado e apds analise da situacdo para avaliar a
viabilidade ou inviabilidade do pedido, as pessoas foram aconselhadas e reencaminhadas
para 0S recursos e apoios sociais disponiveis para o seu caso na comunidade. Este servico
funcionou em regime de voluntariado;

— Realizaram-se as reunides do Grupo de Apoio de Carcavelos nos meses de Fevereiro,
Junho e Novembro, na Junta de Freguesia de Carcavelos;

— Realizaram-se as reunides bimensais do Grupo de Apoio de Lisboa na sede da
associacao;

— Realizaram-se as reunides bimensais do Grupo de Apoio de Almada na Associacéo
Geracbes Sorriso;

— Programa de Yoga Terapéutico adaptado a doentes com SFC/EM e com FM: apos
contacto com a Yogaterapeuta Ana Gema Hayes e de ter assistido a sua palestra para
apresentacao dos resultados do trabalho de investigagao realizado em Londres, que envolveu
a aplicacdo de um programa desenvolvido por ela de yoga terapéutico adaptado a doentes
com SFC/EM, a Myos disponibilizou o espaco da sede para a aplicacdo deste programa em
Portugal. Este programa de oito semanas foi construido com base em evidéncias cientificas e
as praticas terapéuticas de yoga que inclui foram especificamente construidas e desenhadas
para os doentes com Sindrome de Fadiga Crénica/Encefalomielite Mialgica (SFC/EM) e com
Fibromialgia (FM). A aplicacdo do programa em turmas de apenas 6 pessoas permitiu ainda
uma posterior adaptacdo especifica dos exercicios a cada participante, tendo em conta o seu
nivel de saude e intensidade dos seus sintomas. O programa realizou-se entre Setembro e
Novembro, com 1 aula presencial por semana e a aplicacao de alguns exercicios simples em
casa ao longo do resto da semana. Houve bastante interesse pelos sécios da Myos da regido
pelo que foram organizadas 2 turmas;

— Convivio Natalicio dos sé6cios da Regido de Lisboa e Vale do Tejo: promoveu-se um
convivio de natal para sécios e seus familiares com uma ida ao teatro Politeama para assistir
ao musical “Rainha da Neve” no dia 14 de dezembro. Participaram neste convivio 95
pessoas.

AcoOes de Caracter Informativo

— | Congresso Myos do Nucleo do Porto: o nucleo do Porto da Myos organizou este
congresso no dia 18 de maio, subordinado ao tema “Os desafios atuais na Fibromialgia e
Sindrome de Fadiga Cronica” no Auditorio do CESPU - Cooperativa de Ensino Superior
Politécnico e Universitario, no Campus Universitario de Gandra (Paredes). O evento
contou com as seguintes palestras: “O contributo atual da Reumatologia” pelo Dr. Tiago
Meirinhos (Reumatologista), “Programa de auto gestdo da saude e dor” pela Enfermeira
Carina Raposo, “O contributo atual da Nutricdo” pela Dra. Elisabete Sousa (Nutricionista) e
“Atuais desafios no tratamento da Fibromialgia e da Sindrome de Fadiga Cronica” pelo Dr. Rui
Leal (Fisiatra). Durante este congresso, Inés Afonso Lopes apresentou em publico pela
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primeira vez 0 novo site institucional da Myos que estava a ser concluido e que foi depois
colocado online no inicio de junho assim como apresentou o0 cartaz da nova campanha de
sensibilizagao sobre Fibromialgia que iria ser langada. O evento foi organizado na semana em
que se assinalou o Dia Mundial da Fibromialgia e o Dia Mundial da Sindrome de Fadiga
Cronica/Encefalomielite Mialgica, dia 12 de maio, data essa em que também se comemorou
0 16° aniversario da Myos. ApoOs as palestras teve lugar um lanche convivio com todos os
participantes. O congresso foi organizado por Isabel Cunha, Coordenadora do Nucleo do
Porto e suplente da Direcdo Nacional da Myos, tendo o apoio do voluntario Hélder Leitdo e
contou ainda no dia do evento com o apoio de diversas voluntarias;

— 1l Encontro de Familiares e Amigos de doentes com FM e SFC/EM: a Myos organizou o
seu 3° Encontro de Familiares e Amigos de doentes com Fibromialgia e Sindrome de Fadiga
Croénica/Encefalomielite Mialgica no dia 16 de novembro, no Auditério da Faculdade de
Ciéncias Sociais e Humanas da Universidade Nova de Lisboa. O encontro, destinado
tanto a Doentes como as pessoas que com eles convivem (quer sejam Familiares ou Amigos),
abordou a tematica do impacto que estas doencas tém nas relacdes. Estas patologias afetam
ndo soO o doente, mas também toda a estrutura familiar e social a sua volta, tornando-se
necessario realizar alguns ajustes nas relacdes e criarem-se estratégias conjuntas de
adaptacao. Este encontro foi moderado por Maria Jo&o Freire e contou com comunicacdes da
Prof. Dra. Rita Canaipa, psicéloga responsavel pelas consultas de psicologia na sede da Myos
e membro do nosso Conselho Técnico-cientifico, de Inés Afonso Lopes, doente e voluntaria
da Myos e de Catarina Nunes, familiar de uma doente que realizou o seu voluntariado
curricular na Myos. Durante o encontro foram partilhadas algumas sugestdes de estratégias
ou dicas para estimular a comunicagdo entre os doentes e seus familiares/amigos e
realizaram-se alguns exercicios praticos que promoveram o debate entre todos os
participantes, incentivando a troca de experiéncias e a partilha de estratégias adotadas;

— Il Convivio do Nucleo do Porto: o nucleo do Porto da Myos organizou o seu 2° convivio no
dia 16 de novembro, no Auditdrio da Junta de Freguesia de Campanha, no Porto. O
evento contou com as seguintes palestras: “Respostas sociais na Fibromialgia e na Sindrome
de Fadiga Crénica/ Encefalomielite Mialgica” ministrada por Isabel Cunha (Assistente Social e
Coordenadora do Nucleo), “Partilha de experiéncia(s)” ministrada pelo Investigador Luis Costa
(Nutricionista) e “Capacitacdo de Doentes com Fibromialgia e/ou Sindrome de Fadiga
Cronica/ Encefalomielite Mialgica” ministrada por Ricardo Fonseca (Enfermeiro e Presidente
da Direcao Nacional da Myos). Apés as palestras teve lugar um lanche convivio com todos 0s
participantes;

— Sesséo Informativa sobre Fibromialgia e Sindrome de Fadiga Cronica/Encefalomielite
Mialgica: realizada no dia 3 de maio na Biblioteca Municipal de Faro, para sensibilizacéo
da comunidade naquela regido. Esta sesséo foi realizada por Ricardo Fonseca e contou com
0 apoio na organizacdo e divulgacdo da Delegacdo de Faro da Plataforma Saude em
Didlogo;

— Sessdo Informativa sobre Fibromialgia e Sindrome de Fadiga Cronica/Encefalomielite
Mialgica: realizada no dia 25 de maio, por Ricardo Fonseca, na Biblioteca Municipal de
Caldas da Rainha, para sensibilizacdo da comunidade naquela regiao;
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— Sessdao informativa sobre Fibromialgia e Sindrome de Fadiga Crénica/Encefalomielite
Mialgica: realizada no dia 6 de Junho, por Ricardo Fonseca, na Escola Técnico
Profissional de Caldas da Rainha, para sensibilizacdo da comunidade escolar daquela
escola e regiao;

— Sensibilizacdo sobre Fibromialgia e Sindrome de Fadiga Crénica/Encefalomielite
Mialgica: no dia 15 de Junho a Myos esteve presente na Festa das Flores nas Caldas da
Rainha, com o seu stand institucional, para sensibilizacdo da comunidade daquela regiao.

DESPESAS PARA ATIVIDADE DE APOIO A SOCIOS E DOENTES

E ATIVIDADES DE CARACTER INFORMATIVO VALQIRES

o Atendimento na Sede Nacional em Lisboa a so6cios e doentes,
disponibilidade do espaco da sede para consultas e tratamentos
para socios e realizacdo de workshops, programas de terapias e
outras actividades e atendimento telefonico no Nucleo do Porto
(inclui custos com renda do espaco da sede em Lisboa, custos com 4 393,46 €
electricidade, agua, servico de limpeza do espago e consumiveis de higiene
para o seu funcionamento, custos com 0s passes de transporte das voluntarias,
custos com o contrato de servigo de telefone fixo, telemdével e internet a uso na
sede em Lisboa e custos com o carregamento pontual do telemével em servigo
para atendimento no Nucleo do Porto)

e Programa de Yoga Terapéutico na Sede em Lisboa para sécios
(inclui custos de aquisicdo de material necessario para a realizacdo das aulas de
yoga como almofadas e mantas para utilizagdo dos alunos no programa e que 63,62 €
poderao ser utilizados em futuros programas de exercicio na sede e custos com
o lanche convivio dos participantes no final do programa)

e | Congresso da Myos organizado pelo Nucleo do Porto (inclui custos
com impressdes de cartazes de divulgagéo, programas do congresso e outras
documentacdes a entregar aos participantes, custos de envio de Lisboa para o
Porto de material como pastas, canetas e blocos de oferta assim como
documentacdo para entrega aos participantes, custos com deslocagbes para 1059.32 €
preparacdo e montagem do evento assim como reunides com entidades para ’
pedido de apoio para o congresso e para distribuicdo de cartazes de divulgacdo
do evento, custos com deslocacdo de dois representantes da sede em Lisboa
para apoio no dia do congresso e custos com lanche convivio para os
participantes e bolo do 16° aniversario da Myos)

e |ll Encontro de Familiares e Amigos de doentes com FM e SFC/EM
(inclui custos de impressao de documentacao e exercicios para entrega aos
participantes, custos de impressdo e envio por correio de cartas a divulgar o 653,99 €
evento para todos os sécios da regiao de Lisboa e VT, custos de deslocacéo
para reunidoes de planeamento, organizacdo e montagem do encontro e custos
com lanche de coffee break oferecido aos participantes no encontro)

e |l Convivio do Nucleo do Porto da Myos (inclui custos de impressdo de
cartazes para divulgacéo do evento e impressdo de documentacado para entrega
aos participantes, custos de deslocacdo para organizacdo e montagem do 327,05 €
convivio, custos com deslocagdo de representante da sede em Lisboa para
apoio e palestra no evento e custos com lanche convivio para os participantes)

e Sessdes informativas sobre FM e SFC/EM em Faro e Caldas da
Rainha (inclui custos de deslocacdo do palestrante para a sessdo de Faro e
para um dos eventos em Caldas da Rainha)

103,14 €
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Consideracdes Finais

Em 2019, tal como é demonstrado neste relatorio de atividades, a Myos apostou ha
transformacdo da sua comunicacdo com os doentes, profissionais de salde e parceiros
institucionais, tendo como objetivo uma maior proximidade com aqueles que apoia e com
quem colabora, mantendo-se como uma fonte credivel de informacéo para todos aqueles que
procuram a Myos. A Direcdo Nacional da Myos considerou esta aposta na comunicacdo como
a sua principal estratégia para 2019, dada a necessidade de apostar em outras formas de
comunicar, tendo em conta a necessidade de haver uma maior disponibilidade e credibilidade
da informacdao veiculada quer no meio digital quer na forma tradicional.

Tendo em conta esta grande aposta da Myos para 2019, procurou-se obter financiamento que
permitisse viabilizar os diversos projetos que estavam incluidos no plano de comunicagao
desenvolvido. Tentou-se obter esse financiamento através de candidaturas a diversas bolsas
de subsidios de financiamento para desenvolvimento de projetos e através de reunibées com
empresas e entidades, de forma a solicitar donativos em forma de patrocinio de alguns
projetos especificos ou como apoio técnico no ambito de responsabilidade social dessas
mesmas empresas e entidades. A possivel obtencdo destes financiamentos e apoios seriam
uma forma de suportar os custos associados a execucao de todos os projetos, que estavam
planeados para serem desenvolvidos e que ja se encontravam contemplados no plano de
atividades e orcamento aprovados em Assembleia Geral para o ano de 2019.

A Myos conseguiu 0 apoio técnico de duas empresas de design e comunicagcdo que
colaboraram na filmagem e producdo dos varios videos de entrevistas e na elaboracao do
design do cartaz da campanha de sensibilizacdo, de acordo com o0 seu modelo de
responsabilidade social, o que permitiu a implementacéo de dois projetos que foram lancados
durante o ano, tendo a Myos apenas suportado parte dos custos de execucao e distribuicdo
de cartazes da campanha. Em relacdo aos restantes projetos, a Myos nao obteve o
necessario financiamento para implementacdo dos mesmos, tornando assim dificil a execucao
de todo o plano de comunicac&do da Myos apesar da sua importancia para o desenvolvimento
da associacao. Tendo em conta que alguns dos projectos planeados eram fundamentais para
o funcionamento da associagcdo assim como para a sua divulgacdo nacional, uma vez que
promoveriam uma comunicacao mais versatil e credivel com todos aqueles que se relacionam
com a associacdo, a Direcdo Nacional da Myos decidiu avancar em 2019 com os projetos
mais importantes mesmo sem a atribuicdo dos subsidios de apoio financeiro, tendo em conta
gque a Myos tinha alguns fundos resultantes de anos anteriores (em que a Myos nao
dinamizou tantas actividades e projetos), para poder avangar com 0S mesmaos.

Assim, a direcdo da Myos optou por dar primazia a construcdo de um novo Site Institucional,
ao lancamento da Campanha Nacional de Sensibilizacdo para a Fibromialgia e a encomenda
de dois videos informativos sobre a Fibromialgia e sobre a Sindrome de Fadiga
Cronica/Encefalomielite Miélgica destinados as redes sociais, mas cuja divulgagdo nao foi
possivel em 2019, tendo a mesma sido feita apenas em Maio de 2020. Ao mesmo tempo a
Myos apostou na criacdo e na participagdo em mais atividades, como por exemplo com a
dinamizacao de diversas sessdes informativas, congresso e eventos no Porto, Lisboa, Caldas
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da Rainha e Faro, que permitiram um contacto mais direto e proximo com o0s doentes,
profissionais de saude e sociedade em geral.

A Direcdo Nacional da Myos considera muito importante destacar que o investimento na area
da comunicacéo tem sido fundamental para divulgar a Myos, as suas atividades e apoios e
para informar e apoiar os doentes e familiares, sobre as duas doencas que a associacéo
representa, tal como tem sido fundamental para o aumento de relagdes institucionais com
varias entidades nacionais e internacionais, através da participacdo da Myos em diversas
plataformas, redes e federagcdes, tendo como objetivo proporcionar o melhor apoio aos
doentes.

Realgamos que com a criagéo, desenvolvimento e dinamizagéo destes projetos e atividades,
foi evidente o aumento no numero de contactos de novos doentes a partir de Junho de 2019,
gue contactaram pela primeira vez a associacdo devido a maior visibilidade da Myos,
alcancada através do novo site institucional, da campanha de sensibilizacdo e da partilha nas
redes sociais dos videos de entrevistas publicados durante o ultimo semestre. Também é
importante referir que o site tem sido uma fonte credivel de informacao sobre a FM e SFC/EM,
tal como o nosso canal de Youtube e de Facebook, que permitem aos doentes terem
informacdo fidedigna em qualquer momento que julguem necessario mesmo que hao
estabelecam um contato direto com a associacao. Até a data, temos sentido a importancia do
novo site da Myos, como um importante veiculo de divulgacdo da associa¢éo, de informacéo
sobre as doencas e a sua gestdo no dia-a-dia, na angariacdo de novos associados e na
partilha de informacéo credivel e fidedigna.

Como consequéncia do investimento realizado nestes projectos de comunicacdo e no
aumento dos gastos realizados para a dinamizacdo de todos os projetos e actividades
desenvolvidas, a Myos gastou em 2019 mais dinheiro do que aquele que recebeu em quotas
e donativos, tendo assim terminado o ano com um resultado liquido de menos 6.675,96€ no
exercicio de 2019. No entanto, € importante uma vez mais referir que a aposta da Myos na
dinamizacao e transformacdo da sua comunicacdo é e continua a ser uma mais-valia para
todos aqueles que procuram o apoio da Myos.
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MYOS

DEMONSTRACAO DOS RESULTADOS POR NATUREZAS (Modelo para ME)

De Janeiro até Dezembro

Montantes expressos em EURO

RUBRICAS NOTAS PERIODOS
2019 2018
RENDIMENTOS E GASTOS
Vendas e servigos prestados 13 648,01 14 626,80
Fornecimentos e servigos externos (21 050,12) (11 138,40)
Outros rendimentos 1007,87
Outros gastos (281,72)
Resultados antes de depreciacdes, gastos de financiamento e impostos (6 675,96) 3488,40
Gastos/reversdes de depreciagado e de amortizagao
Resultado operacional (antes de gastos de financiamento e impostos) (6 675,96) 348840
Gasto de financiamento (liquidos)
Resultado antes de impostos (6 675,96) 3 488,40
Imposto sobre o rendimento do periodo
Resultado liquido do periodo (6 675,96) 3488,40
(,00)

——

A Direcgdo :__

O Contabilista certificado: % W

(L 56.8688




MYOS

BALANGO (ME)
DEZEMBRO 2019
Montantes expressos em EURO
EXERCICIOS
RUBRICAS NOTAS
2019 2018
ATIVO
Ativo ndo corrente:
Ativo corrente:
Caixa e depositos bancarios 33 895,46 41 894,24
33 895,46 41 894,24
Total do Ativo 3389546 4189424
CAPITAL PROPRIO E PASSIVO
Capital préprio:
Resuitados transitados 40 557,04 37 068,64
Resultado liquido do periodo (6 675,96) 348840
Total do capital préprio 33 881,08 40 557,04
Passivo
Passivo nao corrente:
Passivo corrente:
Estado e outros entes plblicos 14,38
QOutros passivos correntes 1337,20
14,38 1337,20
Total do passivo 14,38 1337,20

Total do Capital Préprio e do Passivo 3389546 4189424/
A Direcgéo:;_zz—ﬁ é3/\9 : wﬁé’; S &
O Contabilista certificado: L ZZ; ,/‘/; éwé\

V7 4388
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MYOS — Associagcao Nacional Contra a Fibromialgia e Sindrome de Fadiga Crénica
Anexo as Demonstragdes Financeiras
para o exercicio findo em 31 de dezembro de 2019

(Valores expressos em euros)

1. Notaintrodutéria

MYOS — Associagcdo Nacional Contra a Fibromialgia e Sindrome de Fadiga Cronica, de ora em diante designada de
Associacdo ou simplesmente pela designagdo MYOS, com o NIF 508 931 878 com sede sita em Avenida Santos
Dumont, n.°67, 1° em Lisboa, tendo como principal actividade a defesa do doente e 0 desenvolvimento do conhecimento
dos doentes, técnicos de saude e do publico em geral acerca da fiboromialgia e da Sindrome de fadiga crénica.

2. Referencial contabilistico de preparacdo das demonstrag@es financeiras

a) Referencial Contabilistico

Em 2019 as demonstracdes financeiras, foram preparadas de acordo com o referencial do Sistema de Normalizagao
Contabilistica — Setor Nao Lucrativo (SNC - SNL), que integra as Normas Contabilisticas de Relato Financeiro (NCRF),
adaptadas pela Comissé@o de Normalizacdo Contabilistica (CNC) a partir das Normas Internacionais de Relato Financeiro
(IFRS — anteriormente designadas por normas internacionais de contabilidade) emitidas pelo Internacional Accounting
Standards Board (IASB) e adotadas pela Unido Europeia (EU).

b) Pressuposto da continuidade

As demonstrag@es financeiras anexas foram preparadas no pressuposto da continuidade das operagdes, a partir dos
livros e registos contabilisticos da Associacdo, mantidos de acordo com os principios contabilisticos geralmente aceites
em Portugal.

c) Regime do acréscimo

A Associacao regista os seus rendimentos e gastos de acordo com o regime do acréscimo, pelo qual os rendimentos e
ganhos sao reconhecidos a medida que séo gerados, independentemente do momento em que sao recebidos ou pagos.
As diferencas entre os montantes recebidos e pagos e os correspondentes rendimentos e gastos sdo registados nas
rubricas de “Devedores e credores por acréscimos e diferimentos”.

d) Eventos subsequentes

Os eventos apos a data do balanco que proporcionem informagao adicional sobre condi¢cdes que existiam nessa data séo
refletidos nas demonstracdes financeiras.

Caso existam eventos materialmente relevantes apds a data do balanco, sdo divulgados no anexo as demonstracdes
financeiras.

e) Derrogacédo das disposicdes do SNC

Nao existiram, no decorrer do exercicio a que respeitam estas demonstragfes financeiras, quaisquer casos excecionais
que implicassem a derrogacgédo de qualquer disposigdo prevista pelo SNC.
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3. Principais politicas contabilisticas

As principais politicas de contabilidade aplicadas na elaboracdo das demonstracdes financeiras sdo as que abaixo se
descrevem. Estas politicas foram consistentemente aplicadas a todos os exercicios apresentados, salvo indicagdo em
contrario.

3.1 Moeda funcional e de apresentacao

As demonstracdes financeiras séo apresentadas em euros. O euro € a moeda funcional e de apresentagéo.

3.2 Caixa e equivalentes de caixa

Esta rubrica inclui caixa, depdsitos a ordem em bancos e outros investimentos de curto prazo de alta liquidez com
maturidades até trés meses.
4. Fluxos de caixa

Em 31 de Dezembro de 2019 e 2018, os saldos de Caixa, Depésitos Bancarios e Equivalentes de Caixa, apresentavam-
se como se segue:

Todos os saldos de caixa e os seus equivalentes estdo disponiveis para uso, sendo portanto passiveis de realizar no
curto prazo, ndo existindo quaisquer penhoras ou garantias prestadas sobre estes activos.

31/dez/19 31/dez/18
Caixa 446,99 1157,47
Deposito a Ordem 33 443,47 40 736,77
Caixa e Depositos a Ordem 33 890,46 41 894,24
Caixa e seus Equivalentes 33 890,46 41 894,24

O saldo de caixa e Banco decompdem-se como se segue:

Caixa Bancos

Lisboa - -
Sede 446,99 33 443,47
Porto - -
Funchal - -
Angra do Heroismo - -
Coimbra - -

446,99 33 443,47

5. Estado e Outros Entes Publicos

Nao existem dividas a Administracédo Tributaria, nem a Seguranca Social.
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6. Prestagao de Servigos

As prestagdes de servigos, nos exercicios de 2019 e 2018, dividem-se em quotizagdes recebidas e donativos recebidos:

31/dez/19 31/dez/18
Quotizacoes /Inscrigdes 7720 7 862
Donativos Recebidos 372 990
Donativos Facebook 1925 2116
Consignagio de IRS 3475 3413
Consignagio de IVA 156 245
13 648 14 627

7. Custos com o Pessoal
A Myos néo tem trabalhadores dependente, sendo que a sua actividade é desenvolvida com o trabalho de voluntérios e
associados que nao auferem qualquer tipo de remuneragao:

8. Fornecimentos e Servigos Externos

A rubrica de Fornecimentos Externos, nos exercicios de 2019 e 2018 apresenta a seguinte repartigao:

31/dez/19 31/dez/18
Servigos Especializados 10 829 2953
Materiais 520 351
Electricidade 489 509
Agua 283 275
Desloc. Estadas e Transportes 3952 3513
Rendas 1396 1380
Comumicagdo 1 686 1251
Limpeza, Higiene e Conforto 799 418
Outros Servigos 1 097 490

21050 11138

Lisboa, 20 de Junho de 2020
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