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e Sindrome de Fadiga Crénica

Plano de Atividades 2023

Sede Nacional

Acdes de Caracter Representativo

— Participar, sempre que possivel, em eventos e iniciativas das instituicbes as quais a Myos esta

ligada, ou de outras entidades de interesse desde que inserido no A&mbito dos objetivos da Myos;

— Participar e representar a Myos em eventos de caracter técnico-cientifico sempre que sejam do

interesse da associa¢éo ou dos seus doentes;

— Representar a Myos na qualidade de associada na Liga Portuguesa Contra as Doencas Reuméticas
(LPCDR), na Plataforma Saude em Dialogo, FENDOC, CLIP e na Eupati PT, participando em projetos
de interesse comum as associagfes parceiras;

— Representar a associagéo e os doentes em reunides com a Sociedade Portuguesa de Reumatologia
(SPR) Instituto Portugués de Reumatologia (IPR), Plataforma SIP Portugal, Convencdo Nacional de
Saude, Infarmed (Projeto Incluir), MAIS PARTICIPACAO melhor satde, MOVA e outros
organismos/instituicbes estatais e privadas com vista a desenvolver acbes de interesse para 0s

doentes.

AcOes de Caracter Cientifico

— Continuar a colaboragédo em projetos de estudantes universitarios (teses de licenciatura, mestrado e
doutoramento) e em projetos de investigacdo efetuados por profissionais de saude, fornecendo
informacBes sobre a associacdo e suas atividades, sobre as patologias e proporcionando a
possibilidade de contacto destes estudantes/profissionais de salde com 0s nossos sécios que se
mostrem disponiveis para participar nos projetos académicos e de investigacdo (através de

distribuicdo de questionarios, marcacao de entrevistas, realizagdo de terapias, etc.);

— Manter o projeto de colaboragdo com a Faculdade de Medicina de Lisboa, através da participagéo
anual da Myos no apoio a um projeto académico de estudantes do 1° ano, com vista a sensibiliza-los
para as dificuldades sentidas pelos doentes (do ponto de vista fisico, emocional e social) e sobre o

trabalho da associacdo junto dos mesmos;
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— Manter a colaboracdo com a Escola de Saude Publica do Instituto Politécnico de Setubal, na
aplicacao de programas de fisioterapia adaptada aos doentes com Fibromialgia da regido, no ambito

de formacgéo académica e de projectos de investigacao.

Acdes de Caracter Internacional

— Representar Portugal na ENFA - Rede Europeia de Associa¢des de Fibromialgia (European Network
of Fibromyalgia Associations) na qualidade de vice-presidente da dire¢do desta rede e participacdo em

acdes conjuntas na unido europeia;

— Estabelecer o dialogo e parcerias com associacfes estrangeiras de apoio ao doente com FM e com

EM/SFC, em varios paises;

— Representar a Myos nas atividades e projetos do European Patients Forum (EPF).

Acdes de Caracter Informativo

— Assinalar o dia 12 de Maio, Dia Mundial da Fibromialgia e da Encefalomielite Miélgica/Sindrome de

Fadiga Cronica com o langcamento de uma campanha de sensibilizacdo para estas duas doencas;

— Assinalar durante o0 ano o 20° Aniversario da Myos e o trabalho desenvolvido ao longo de 2 décadas

em prol dos doentes;

— Dinamizar o site institucional da Myos;

— Dinamizar a pagina institucional da Myos no Facebook;
— Dinamizar o canal de Youtube da Myos;

— Criar uma pégina institucional da Myos no Instagram;

— Criar uma pagina institucional da Myos no Linkedin.

AcOes de Caracter Administrativo

— Angariar voluntarios para varias areas de interesse para a Myos (atendimento na sede nacional,

secretariado, organizacdo de atividades, coordenacéo de grupos de apoio, etc.);
— Contratar uma administrativa em regime de part-time para apoio no secretariado da Myos;
— Angariar voluntarios em diversas zonas do pais para apoio na organizacao de atividades regionais e

para criacdo de novos nucleos ou delegacdes regionais;

— Gerir candidaturas a projetos/bolsas de financiamento de diversas entidades estatais, associagdes,

entre outras entidades;
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— Angariar voluntarios entre doentes e socios com Encefalomielite Mialgica/Sindrome de Fadiga
Crénica para criar um grupo de trabalho com o intuito de promover a informacao sobre esta doenca em
Portugal, aumentar o conhecimento de profissionais de salde e sensibilizar para a necessidade de

promover investigagao cientifica sobre esta patologia em Portugal;

— Angariar voluntarios na area da comunicacdo para elaboracdo de conteddos para materiais de
divulgacdo da Myos, nomeadamente traducdo autorizada de artigos informativos de associacdes
congéneres estrangeiras, reedicdo do Boletim Informativo da Myos, criagdo de um Guia de apoio ao

doente, criacdo de rubricas informativas para as redes sociais e site, entre outros projectos;

— Manter e alargar a rede de acordos de protocolos da Myos com descontos para associados em

médicos, clinicas, ginasios, termas, farmécias, centros de terapias complementares.

A nivel regional:

Para o ano de 2023, pretendemos sensibilizar os sécios e seus familiares para a necessidade de
envolvimento e intervencdo dos so6cios de todo o pais de forma a possibilitar a organizacdo de

atividades e convivios a nivel regional.

A Sede Nacional, a Delegacao de Lisboa e Vale do Tejo e os Nucleos Regionais do Porto e de Setubal

pretendem promover as seguintes atividades durante o ano:

Apoio aos socios e doentes
— Manter o atendimento telefonico, em Lisboa, trés tardes por semana;

— Manter o atendimento telefénico e por mail no Nucleo do Porto no seu periodo de funcionamento

(sabados de manha);

— Manter o atendimento telefénico no Nucleo de Setlbal, durante o horario de atendimento (23s-feiras
e 43s-feiras das 14h as 16h e sabados das 10h as 12h) e o atendimento por e-mail e presencial

sempre que necessario;
— Criar e dinamizar um Nucleo Regional em Caldas da Rainha;

— Manter periodicamente as consultas e tratamentos na sede nacional em Lisboa para os associados

(Psicologia Cognitivo-Comportamental e Massagem Terapéutica);
— Retomar o funcionamento do Grupo de apoio de Carcavelos (3 vezes por ano);

— Dinamizar em Julho a segunda sessao de Grupo de Apoio de Setubal, promovida pelo Nucleo de
Setlbal;

— Promover a criacdo de novos grupos de apoio em outras regides do pais.
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Organizacao de Atividades Informativas e de Convivio

— Organizar o XV Férum da Myos, promovido pela Delegacao de Lisboa e Vale do Tejo, para assinalar

o dia 12 de maio e 0 20.° aniversério da Myos;

— Promover em maio em Setubal um Lanche Convivio ao ar livre para assinalar o 12 de maio e o 20°

aniversario da Myos, evento promovido pelo Nucleo de Setubal;

— Realizar em margo uma palestra sobre o tema “A importancia do exercicio fisico na auto-gestdo da

fibromialgia”, organizada pelo Nucleo de Setubal;

— Organizar um semindrio alusivo ao tema da dor crénica, para assinalar o Dia Mundial da Dor e o dia

Mundial das Doengas Reumaéticas, que se assinala em outubro;

— Organizar em outubro uma palestra sobre o tema “Psicologia da dor” com a Dra. Maria José, da
Unidade Multidisciplinar de Terapéutica da Dor do Centro Hospitalar de Setubal, promovida pelo

Nucleo de Setubal da Myos;

— Organizar ao longo do ano webinares onde serdo debatidos temas relacionados com a FM e a
EM/SFC;

— Promover o IV Encontro de Familiares e Amigos de Doentes com FM e com EM/SFC, organizado

pela Delegacao de Lisboa e Vale do Tejo;

— Colaborar com associacfes congéneres de EM/SFC e especialistas internacionais nesta patologia
com vista a trazer para Portugal informac¢do mais atualizada (devido a falta de especialistas que se
dediquem & EM/SFC em Portugal);

— Organizar Workshops tematicos na sede em Lisboa (Escrita Terapéutica, Técnicas de
Automassagem, Arteterapia, Estratégias para lidar com a dor crénica, Capacitacdo de doentes com

FM e EM/SFC, Estratégias de comunicacéo e assertividade para doentes, entre outros);

— Assinalar o 2° Aniversario do Nucleo de Setdbal da Myos, em Setembro, com uma atividade com os

sécios da regido;

— Organizar um almogo de convivio no Natal, com sécios e familiares, promovido pela Delegacao de

Lisboa e Vale do Tejo.
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PREVISAO ORCAMENTAL PARA 2023

RECEITAS
QUOTIZAGCAO DE SOCIOS 8 000,00 €
DONATIVOS 8 000,00 €
TOTAL RECEITAS 16 000,00 €
DESPESAS
RENDAS E ALUGUERES 1 500,00 €
ELECTRICIDADE / AGUA 600,00 €
LIMPEZA E HIGIENE 300,00 €
MATERIAL DE ESCRITORIO 400,00 €
COMUNICAGAO 1 500,00 €
DESLOCACOES 2 000,00 €
DESPESAS DE REPRESENTACAOQ 250,00 €
OUTROS FORNECIMENTOS / SERVICOS 200,00 €
TRABALHOS ESPECIALIZADOS 6 000,00 €
QUOTIZACOES (FEDERACOES/ENTIDADES) 250,00 €
ORGANIZ. FORUM, PALESTRAS, WEBINARES E WORKSHOPS 3000,00 €
TOTAIS DESPESAS 16 000,00 €
SALDO ORCAMENTAL 0,00 €
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