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Sede Nacional

Atividades de Carécter Representativo

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

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

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

interesse da associagéo ou dos seus doentes;

— Representar a Myos na qualidade de associada na Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas
(LPCDR), na Plataforma Saude em Diélogo, Federacdo Nacional das Associagbes de Doencas
Cronicas (FENDOC), Associacao CLIP — Recursos e Desenvolvimento e na Associagcdo EUPATI PT
(respresentacao da European Patients’ Academy on Therapeutic Innovation), participando em projetos

de interesse comum as associagfes parceiras;

— Representar a associacao e os doentes em reunides com a Sociedade Portuguesa de Reumatologia
(SPR) Instituto Portugués de Reumatologia (IPR), Plataforma SIP Portugal, Convencdo Nacional de
Saude, Incluir (Infarmed), Plataforma Somos Doentes (Apifarma) e outros organismos/instituicdes

estatais e privadas com vista a desenvolver acdes de interesse para os doentes;

— Colaborar no grupo de trabalho conjunto com restantes associa¢cfes portuguesas de Fibromialgia
(uma de ambito nacional e uma de ambito regional) com o objetivo de desenvolver a¢des conjuntas de
defesa e representacdo das pessoas com FM. No ambito deste trabalho colaborativo serd lancada em
setembro a peticdo “Politicas de saude e inclusédo social para pessoas com Fibromialgia” para levar
este assunto a debate na Assembleia da Republica;

— Promover a criagdo de um grupo de trabalho conjunto com a outra associacdo portuguesa de
Encefalomielite Miélgica/Sindrome de Fadiga Cronica (EM/SFC) com o objetivo de desenvolver acdes
conjuntas de defesa e representacdo das pessoas com EM/SFC junto das entidades estatais,

nomeadamente na area da saude. No ambito deste trabalho colaborativo, esta previsto o pedido de
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uma reunido conjunta das duas associacBes com o Ministério da Saulde, entre outras iniciativas

conjuntas.

Atividades de Caréater Internacional

— Representar a Myos na ENFA - Rede Europeia de Associagdes de Fibromialgia (European Network
of Fibromyalgia Associations) na qualidade de membro e participagdo em ac¢fes conjuntas na Unido

Europeia;

— Representar a Myos na World ME Alliance, rede mundial de Associacbes de Encefalomielite

Mialgica/Sindrome de Fadiga Croénica e participacdo em a¢des conjuntas;
— Representar a Myos nas atividades e projetos do European Patients Forum (EPF);

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

EM/SFC, em varios paises, bem como especialistas e outras organizacoes.

AcdOes de Carater Cientifico

— Co-organizagao da 12 Conferéncia Internacional sobre Avancgos Clinicos e Cientificos em EM/SFC e
COVID Longa, em conjunto com o coletivo Millions Missing Alianc¢a, o Instituto de Saude Baseada na

Evidéncia (ISBE) e a NOVA Medical School com especialistas internacionais nos dias 3 e 4 de Abril;

— Continuar a colaboracdo em projetos de estudantes universitarios (de licenciatura, mestrado e
doutoramento) e em projetos de investigacdo efetuados por profissionais de salde, fornecendo
informacdes sobre a associacdo e suas atividades, sobre as patologias e proporcionando a
possibilidade de contacto destes estudantes/profissionais de salde com 0s nossos s6cios que se
mostrem disponiveis para participar nos projetos académicos e de investigacdo (através de

distribuicdo de questionarios, marcacéo de entrevistas, realizacdo de terapias, etc.);

— Manter a colaboracdo com a Faculdade de Medicina de Lisboa, através da participacdo 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

associacao junto dos mesmos;

— Manter a colaboracdo com a Escola de Saude Publica do Instituto Politécnico de Setubal, na
aplicacdo de programas de fisioterapia adaptada aos doentes com Fibromialgia da regido, no ambito

de formacao académica e de projectos de investigagao;
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— Projeto de Suporte Integrado de Saude e Bem-Estar Multidisciplinar (SISBEM), apoio a estagio

clinico académico de avaliagdo médica de s6cios com apoio multidisciplinar.

AcOes de Carater Informativo

— Assinalar o dia 12 de Maio, Dia Mundial da Fibromialgia (FM) e da Encefalomielite Miélgica/Sindrome
de Fadiga Crénica (EM/SFC) com a gravacgéao e publicacdo online (nos canais de Youtube, Facebook e
Linkedin da Myos) de uma entrevista em video com o Professor Dr. Jaime Branco, Presidente do

Conselho Técnico-Cientifico da Myos, sobre o tema “Evolucéo da investigacdo na EM/SFC e na FM”;

— Colaborar com a comunicacédo social através de entrevistas sobre a associacdo e as doencas que

representa;

— Dinamizar o Grupo de Trabalho de Encefalomielite Mialgica/Sindrome de Fadiga Crénica da Myos
com o intuito de promover a informacéo sobre esta doenca em Portugal, aumentar o conhecimento de
profissionais de salde e sensibilizar para a necessidade de promover investigacdo cientifica sobre

esta patologia em Portugal;
— Atualizar os contetdos do site institucional da Myos;

— Dinamizar as paginas institucionais da Myos nas redes sociais Facebook, Instagram e Linkedin,

assim como dinamizar o canal de Youtube da Myos;

Acdes de Caracter Administrativo

— Otimizacdo da gestdo administrativa e financeira da associacdo, incluindo comunicacdo para o

exterior

— Recrutar voluntarios para varias areas de interesse para a Myos (atendimento na sede nacional,
secretariado, organizacdo de atividades, coordenacdo de grupos de apoio, presenc¢a nas redes sociais,

criac@o de contetdos informativos, etc.);
— Contratar uma pessoa administrativa em regime de part-time para apoio no secretariado da Myos;

— Procurar alternativas de apoios financeiros, tais como candidaturas a projetos/bolsas de

financiamento de diversas entidades estatais, associagfes, entre outras entidades;

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

médicos, clinicas, ginasios, termas, farmacias, centros de terapias complementares.
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Apoio aos socios e doentes

— Manter o atendimento telefonico, em Lisboa, trés tardes por semana e o atendimento presencial na

sede nacional mediante marcac¢ao prévia,

— Manter o atendimento telefénico no Nucleo de Setubal, durante o horario de atendimento (22s-feiras
e 43s-feiras das 14h as 16h e sdbados das 10h as 12h) e o atendimento por e-mail e presencial

sempre que Necessario;

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

(Psicologia Cognitivo-Comportamental e Massagem Terapéutica);

— Inicio de aulas de Yoga Funcional na sede nacional em Lisboa para os associados (aulas com

pequenaos grupos) a iniciar no fim do ano;

— Promover a criacdo de um novo grupo de apoio a funcionar online.

Organizacao de Atividades Informativas e de Convivio

— Assinalar a 12 de Maio o 21° aniverséario da Myos, assim como o Dia Mundial da FM e da EM/SFC,
através de uma Tertulia online (conversa informal entre sécios/doentes) sobre o tema “Estratégias para

gerir o dia a dia com Fibromialgia e/ou Encefalomielite Mialgica /Sindrome de Fadiga Cronica”;

— Promover uma atividade de convivio no Natal, com sécios e familiares, na zona de Lisboa.



RECEITAS

ORCAMENTO PARA 2024

QUOTIZACAO DE SOCIOS

DONATIVOS

DONATIVOS PARA 12 CONFERENCIA EM/SFC e COVID LONGA

TOTAL RECEITAS

DESPESAS

RENDAS E ALUGUERES
ELECTRICIDADE / AGUA

LIMPEZA E HIGIENE

MATERIAL DE ESCRITORIO

COMUNICAGAO

DESLOCACOES, ESTADAS E TRANSPORTE
DESPESAS DE REPRESENTACAO

OUTROS FORNECIMENTOS / SERVICOS
TRABALHOS ESPECIALIZADOS

QUOTIZACOES (FEDERAGOES/ENTIDADES)

DESP. CO-ORGANIZ 12 CONFERENCIA EM/SFC e CL

TOTAIS DESPESAS

SALDO ORCAMENTAL

4 600,00 €

5800,00 €

22 000,00 €

32 400,00 €

2 200,00 €
800,00 €
150,00 €

1 000,00 €

1 400,00 €

1 200,00 €
250,00 €
600,00 €

2500,00 €
300,00 €
22000 €

32 400,00 €

0,00 €
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