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Quem somos?

Somos a Associacao Fibromialgicas do Brasil e

@ oferecemos psicoterapia individual, grupos terapéuticos,
Fibromialgicas entre outros servicos relacionados a saude mental

GRATUITAMENTE.

EDUCACAO, EMPREGO

PROMO(;AO DA SAUDE SOCIOPOLITICOS E
E RENDA

E QUALIDADE DE VIDA AMBIENTAIS

— Curso de Espanhol basico

— Grupos Terapéuticos — Apoio na articulacao de Politicas Publicas
— Educacao em Fibromialgia

— Arteterapia — Capacitagao para Lideres Fibromialgicas

— Atendimento Psicolégico de todo o Brasil — Oficinas de Artesanato

individual — Campanha Maio Roxo - Conscientizacao




As Fibromialgicas, o time, os parceiros e apoiadores

ORGANOGRAMA DA ASSOCIAGAO FIBROMIALGICAS(OS) DO BRASIL:

e \oluntarias(os) Conselho Deliberativo*(assinam pela associagdo, contribuem para mantermos foco na nossa
causa e interesses, fazem a associagéo acontecer)

o Diretoria Executiva*
m Presidente - Daya Silva - Florianépolis - SC
m Vice-Presidente - Katryn - Sdo Paulo - SC
m Secretarias - Tania - Florianépolis - SC / Ive - lIhéus - BA
m Tesoureira - Milena - Salvador - BA

o  Conselho Fiscal* (fiscalizam se os recursos estdo sendo bem utilizados, sdo testemunhas)
m Catarina - Florianopolis - SC (Presidente AFGF)
m  Giselli - Criciuma - SC - (Presidente As Girassois Fibromialgicas)
m  Sonia - ltabuna - BA - (Presidente AFIR)

*necessariamente fibromialgicas(os) @

Fibromialgicas



As Fibromialgicas, o time, os parceiros e apoiadores

ESTRUTURA DA ASSOCIAGAO FIBROMIALGICAS(0OS) DO BRASIL

FIBROMIALGICAS(OS) ASSOCIADAS*: neste grupo s6 entram pessoas com fibromialgia comprovada, a fim de assegurar
nossos interesses e valores.

e Fibromialgicas voluntarias(os) Conselho Deliberativo (assinam pela associacéo, contribuem para mantermos foco na
nossa causa e interesses), conforme slide anterior,

e Fibromialgicas associadas Voluntarias(os) Conselho Diretor (membros no conselho para gestdo das diversas areas nao
contempladas e/ou de ndo dominio do conselho deliberativo),

e Fibromialgicas associadas Voluntarias(os) Comités (criar, lideram projetos embrionarios e/ou pilotos com outros
voluntarios),

e Fibromialgicas associadas Voluntarias(os) Lideres Regionais (nos representam institucionalmente em sua regiao),

e Fibromialgicas associadas beneficiarias (participam de algum projeto como Adote uma Fibromialgica, Oficinas de
Artesanato...),

e Fibromialgicas associadas: sdo membros mas, tém pouco ou nenhuma participagao.

necessariamente fibromialgicas(os) @

Fibromialgicas



As Fibromialgicas, o time, os parceiros e apoiadores

VOLUNTARIAS(OS) PROFISSIONAIS, ESPECIALISTA E/OU DE GESTAO: FIBROMIALGICAS(OS) OU NAO -
fazem a associacao acontecer.

e \oluntarias(os) na Gestao de projetos sociais e/ou administrativa (gerenciam, coordenam os projetos...
executam tarefas, trabalham de alguma forma para associacéo)
Voluntarias(os) Conselho Consultivo e Assessorias (nos orientam e/ou fazem por nos...)
Voluntarias(os) Comités* (criar, lideram projetos embrionarios e/ou pilotos)
Voluntarias(os) Lideres Regionais™ (nos representam em sua regiao)
Voluntarias(os) Profissionais e Especialistas (nos acolhem, tratam, oferecem opc¢des, lideram projetos)
o  Adote uma fibromialgica(o)
o Assistentes sociais
Voluntarias(os) Parceiros (doadores, apoiadores, suporte, divulgadores, fornecedores)
Voluntarias(os) Embaixadores (que levam nosso nome além)
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QUEM SOU

DAYANE SILVA
Founder e Presidente das Fibromialgicas

e  Gestora Comercial (PUCPR) com MBA em Marketing (FGV). "'
e Consultora de Marketing na Casa de Marketing, para marcas :
corporativas (industria e servicos) e marcas pessoais (personal .

brand),
e Fibromialgica desde crianga, diagnosticada aos 24 anos.

casa

/. T\
DAYA SILV.



https://www.linkedin.com/company/fibromialgicas/?viewAsMember=true

Linha do tempo

_—
dcr s
e QJ) Formalizagdo
Evento, Conselho e Grupo de /-

Blog, Orkut, Grupo no FB Estudos como participante Grupo de Apoio i e 2023

2015 2021 2022 ‘

2009/201 2019 e 2020 2021

Facebook Fan Page e Grupo Instagram e Linkedir Diversos Projetos

no WhatsApp @ m g,;lerrﬁiras
n ibromialgicas

e 2021 Iniciamos o atendimento psicolégico e seis meses depois e decidimos
ser uma ONG.
e 2022
e Identificada a necessidade de formalizagao do projeto,
e Definida a mesa diretora e demais membros do conselho deliberativo
para a primeira gestdo como associagao..

e 2023 Assembleia Geral Ordinaria e formalizagao
como associagao, (ONG). ‘ )

Fibromialgicas




NOSSA VISAO DE IMPACTO

Proporcionar as pessoas
com fibromialgia saude,
dignidade e qualidade
de vida.




SAUDE E
BEM-ESTAR

4

TRABALHO DECENTE
E CRESCIMENTO
ECONOMICO

1

EDUCAGAO DE
QUALIDADE

Al

REDUGAO DAS
DESIGUALDADES

A
(=)

v

Investir na nossa comunidade online nao € apenas uma
chance de apoiar pessoas com fibromialgia, mas também
a uma causa majoritariamente feminina e que precisa de
atencao. Estamos falando de todos os problemas sociais
que acometem mulheres no Brasil, especialmente as de
baixa renda, baixa escolaridade, pouca informacao e que
dependem do SUS para atendimento com especialistas e
para o tratamento, inclusive acesso a remedios.



DOR, VOCE JA PENSOU SOBRE ?

Quando vocé sente dor de cabeca
ou de dente, vocé consegue:

A Ne tal
77> Névoa menta

Enxaqll;ca\\
X

Dores de longa
duragdo
Nauseas

Ser efetiva e proativa?
Problemas
emoconais  Trgbalhar?

Dor aguda

Se motivar?
Dor abdominal EStUd a r?

Dores difusas

Gases Cuidar dos filhos?
Diarreia .
Dar amor e carinho?

Dor nas costas

Intestino preso

Caibras &\

; Rigidez

Sadlen &= e Jornada dupla?
‘ Dor nas Ser produtiva em sua profissao?
\ articulagoes

Dor nos pés

E SE VOCE SENTISSE DORES POR TODO O CORPO, O
TEMPO TODO, COMO SERIA SUA VIDA?



“ A dor cansa. O desanimo € cruel. A
inseguranca no amanha desgasta a
gente num nivel absurdo. Todo dia
quando conseguimos sair da cama,
conseguimos tomar um banho, ja é

uma vitoria".

VOCE SABE O QUE E
FIBROMIALGIA?

Desordem debilitante do processamento da dor
Dor no corpo todo, musculos e articulagoes

Dificil diagnostico e tratamento

INVISIVEL e ainda ndo tem CURA




PROBLEMA

Uma pesquisa com 390.000 pessoas com a Sindrome da Os determinantes da tendéncia suicida sao:
Fibromialgia identificou uma media de 30% de pacientes e situacao profissional, especialmente dificuldades

com ideagao suicida e a prevaléncia c/ tentativas de 6%. financeiras;
e gravidade da doenca;
Muitos pacientes sofrem com o descrédito, a e oObesidade;
negligéncia e marginalizagao da sua condigao nao so e dependéncia de drogas (opidides como morfina);
pela sociedade, amigos e colegas, mas tambem pela e dorcronica;
familia, parceiro(a), profissionais da saude, incluindo (e ate e comorbidades como depressao,
especialmente) os medicos. ansiedade, sono deficiente e
E é por isso que nds estamos aqui estamos aqui! e saude mental global.

O

ﬂcce‘)\ing my conJi‘ion,which
will permanently offect me,
wasnt easy.

L2y And it shllis
=N &:ZM haed 4o grasp.
Buk deep down 1'm g\qé +o

now hat my struggles are

rea\, thal | can Seei ovk

help, that they arent imagined.
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Fonte: Comportamento suicida em pacientes com fibromialgia



https://www.frontiersin.org/journals/psychiatry/articles/10.3389/fpsyt.2021.629417/full

Pessoas
Fibromialgicas
no Brasil

Fibromialgicas brasileiras

e 70% apresentam depressao

e 30% ideacao suicida

® 6% historico de tentativa

e 9 em cada 10 pacientes - sao mulheres

e No Brasil somos mais de 8,5 milhoes

Profissionais da Saude
(comecando pelos medicos e psicologos)

Nao possuem conhecimentos ou

preparo para tratar a sindrome.



HISTORICO: DEPRESSAO E IDEAGCAO SUICIDA

ALERTA!
TENTATIVAS E SUICIDIO

DEPRESSAO PROFUNDA

e

DOR, FADIGA, INSONIA E
PROBLEMAS COGNITIVOS

DESCREDITO, NEGLIGENCIA
DOS PROFISSIONAIS DA
SAUDE

ISOLAMENTO SOCIAL,



CLIENTES E FOCO DO IMPACTO

Fibromialgicas, especialmente as atendidas pelo SUS ou

em situagao de vulnerabilidade

Lideres Fibromialgicas ativistas em grupos e/ou outras
associagoes de fibromialgia

Voluntarios profissionais da saude e gestao




Comentarios Nos Nossos 20 grupos
de Whatsapp (atualmente com 1480
pessoas), telefone e em nossas redes
sociais frequentemente demonstram
desespero, desamparo e
desesperancga, especialmente
quando chegam no acolhimento, por
exemplo:




“Ha duas semanas tive crise de
fibromialgia muito forte, dores no
corpo todo e de la pra ca tudo
desandou, desanimo, ansiedade a
mil, intestino preso, me auto
sabotando, cabeca ruim,, preciso
de ajuda, sinto muita vontade de
ficar no escuro e chorando!”

Joana (identidade preservada)

Vida estagnada, tristeza,
melancolia, solidao, dores,
incapacidade, necessidade,
necessidade financeira, sem
evolucao de vida.

Maria das Dores (identidade preservada)

Muitas dores que nao sei onde
comeca ou termina junto com
hérnia de disco na cervical e
lombar e mais ciatico.A dor
trava bracos e pernas junto
vem a nausea das dores.Doi
muito a nuca e lado esquerdo
do rosto com mandibula e olho.

Filomena (identidade preservada)

Depoimentos de associadas

Fibromialgicas




PROPOSTA DE VALOR

Promover a saude mental as pessoas com fibromialgia, educar sobre a doenca e
aspectos relacionados a carreira e qualidade de vida, alem de capacitar as
liderancas fibromialgicas das associacdes estaduais e municipais que precisam de

apoio.




SOLUCAO

Nossa solucao € uma plataforma exclusiva
para ampliar o alcance dos Nossos servigos
atraves de uma comunidade online com
lancamento no inicio de 2025,

Vamos oferecer as pessoas com fibromialgia

acolhimento, convivio social ¢ acesso a SG PORQUE VOCE NAO PODE VER.
servicos de saude mental, proporcionando b
assim a diminuicao do isolamento social, &\‘

aumento da autoestima, autonomia e senso
de pertencimento, o que aumenta a qualidade
de vida das pessoas que sofrem com
sindrome.

NAO SIGNIFICA QUE NAO EXISTE.

12 de maio

Fibromialgicas




PLATAFORMA:
BENEFICIOS POR PUBLICO

POR QUE AGORA?

Nao existe um canal ou plataforma especifica para pacientes e profissionais da saude para
adquirem conhecimentos € informagoées sobre a sindrome.

FIBROMIALGICAS
ASSOCIADAS
Gratuito

Acolhimento por voluntarias;
Avaliagao social e
PSICOLOGICA

Oficinas EDUCATIVAS;
Grupos TERAPEUTICOS;
PSICOTERAPIA individual;
Reducao de ISOLAMENTO
social.

LIiDERES
FIBROMIALGICAS
Gratuito

Fibromialgicas desenvolvidas
emocionalmente gratuitamente;

Acesso a diversos conteudos, atuando
em projetos que impactam suas
regioes;

Atuando em projetos de politicas

publicas impactando seus estados.

PSICOLOGOS
VOLUNTARIOS
Gratuito Inicialmente

Acesso a assinatura
recorrente com diversas
capacitagoes para se
especializarem;

Nao estao bem preparados;

Atendimento aos pacientes
com qualidade.




SPOILER DE COMO SERA NOSSA PLATAFORMA:

Fibromialgic
® Fibromialgicas @ v Buscar por usudrio... Q @ .. A + A =
Boa noite, Fibromidlgicas Admin! Como vocé estd se sentindo hoje? @ 0 Comunicados

— - Promocédo da Satde e

Qualidade de Vida . ‘ - ‘

& Arteterapia

ﬂ' Fala Fibromialgica # e .
Destaques Publico Grupos Emalta  Seguindo PROGRAMA DE SELOS!

©0000

Y 28
?2 Grupo terapéutico

Q Yoga e meditagéo i ©) Dicas (@ Comunicados Documen Eventos

e
—Jp ¥ Educacdo, Emprego e Renda + ¥ inspeasic

- E dir t. Editar t
& Aulas de Espanhol Basico Epancirtaps = # Editar tags

& Aulas de Inglés Basico
(3 Educagdo em Fibromialgia

. Mindfulness

& Oficinas de Artesanato

¥ Sociopoliticos & Ambientais +

Esse “Termémetro do humor” possibilita
monitorarmos as associadas e interferir se

=| Beaba de Politicas Publicas

Clube de Lideres
Fibromialgicas

necessario atraves de um psicologo
plantonista.

Ainda nao foram criadas publicagdes.

¥ Associa¢des +

Associagdo Fibromidlgicas do
Brasil

?

@ Regido Sul

@ Regido Sudeste & Conversas ~



O PROGRAMA LEGADO DE EMPREENDEDORISMO SOCIAL

O Instituto Legado de Empreendedorismo Social € uma organizacao que possui um
programa de aceleracao gratuito focado em contribuir para a expansao de impacto
de iniciativas de impacto socioambiental positivo. Ele tem acontecido anualmente,

nos ultimos 12 anos, apos o lancamento de um edital e processo seletivo.
https:/institutolegado.org/conexao/organizacoes/

2024 . .
de Empreendedorismo Social
iagao Fibromialgicas(os) do Brasil



https://institutolegado.org/conexao/organizacoes/

Acabamos o Programa Legado em outubro/24
como uma das 5 empresas finalistas no Prémio
Legado de Empreendedorismo Social em 2024 e
recebemos um primeiro investimento financeiro tipo

anjo que usamos como parte do desenvolvimento

dessa plataforma que quer juntar, aléem das At : »
eu visto
pacientes, lideres e voluntarios espalhados por todo 3 I'ORO

o pais, todo o ecossistema de fibromialgia nessa

por minha
plataforma e comunidade online. (cligue para ler a ‘ irmd.

N Ot |C | a) @fibromidlgicas

Fibromialgicas



https://institutolegado.org/blog/premio-legado-de-empreendedorismo-social-acontece-no-hotmilk-no-proximo-dia-25-de-outubro/
https://institutolegado.org/blog/premio-legado-de-empreendedorismo-social-acontece-no-hotmilk-no-proximo-dia-25-de-outubro/
https://institutolegado.org/blog/premio-legado-de-empreendedorismo-social-acontece-no-hotmilk-no-proximo-dia-25-de-outubro/

POR QUE ACREDITAR?

FIBROMIALGICAS
Gestao 2023-2024

[ | |

‘ Conselho Deliberativo ‘ Conselho Diretor Conselho Consultivo

® ®

FIBROMIALGICAS
ASSOCIADAS
Dados atuais 2024:

Grupos no WhatsApp:
+1,5k fibromialgicas

do Brasil todo

+800 associadas

espalhadas pelo Brasil

30 voluntarios

por todo o Brasil

1
Comités Lideres Regionais

® o

|

Voluntarios Profissionais

|

Parceiros

®

]

Suporte




Psicoterapia gratuita

Quantas atendemos atualmente?
v Grupo Terapéutico » x )B ;
82 mulheres e 3 homens. S i ol . w
- ’.,.-

ams:

\
i "
b " |
. 5] / j
A 3 .
@ Marcia Danylko ibromialgicas

Temas pautados para dar suporte:

Como a ansiedade afeta a fibromialgia?

Fibromialgicas : Giselli
A fibromialgia e o mercado de trabalho ’ X F o
o ’
Qual foi 0 processo que passou até chegar ao tratamento? ) . i '
| 5 L
Abeckl - gi l ” A

Educacao em Fibromialgia ' 2
I 2
>

20a 30
PSICOTERAPIA ONLINE EM GRUPO. participantes e i Mais 18 participantes

pOr Sessao..



CURSOS, EVENTOS E APOIO AS POLITICAS PUBLICAS

PL's APROVADAS
COM NOSSO apoio
na elaboracao
7 | dos projetos e
- y articulacdo para
; f regulamentacao.

mm“‘ MILHOES de brasiieirastos).
8 nossa DOR é real, nés EXISTINOS!

Consgentiho  Errrtamesto G FOOTER

12 de maio Daca

APOI0O NO CURSO DE EXTENSAO EM g gy B2
ENDOCANABINOLOGIA PARA PESSOAS 1 —— e
FIBROMIALGICAS NA UFSC. — ,




Mural da 32 CAMPANHA MAIO ROXO

Sl etV =D S, s [

Voluntarias de Florianoépolis

A
ASS oa _
Linda Fatima, 54 anos Catarina Silva, 49 anos

o

Arteterapia Voluntarias de Florianoépolis




Trazemos uma comunicacao util e com carinho para a comunidade

pré-langamento

BAG

A bolsa térmica mdgica das Fibromidlgicas!

=

O

Fibromialgicas

A FibroBag é uma almofada térmica que aquece
em segundos, sozinha.

Ela é indicada para o alivio de dores musculo-
articulares, célicas, torcicolos, contusées e outras
dores, como as da fibromialgia.

Fibromiélgicas

Em MAI0,
eu visto

por minha
esposa.

sclentiz ‘12 g ma]o o da Fibromialge

§ §6mx




Mensagem Final

“Nossa alma nao vai encontrar calma em nossa aparéncia,
nem no trabalho arduo, nem se ganhassemos todo dinheiro
do mundo. Nossa alma busca comunidade. Precisamos viver
em contato para nos sentirmos vivos.”

Rupi Kaur



Fale conosco:

* https://linktree/fibromialgicas
g +55 41 9 9235-8369

falecom@fibromialgicas.com.br

@ www.fibromialgicas.com.br

Fibromialgicas
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