Apéndice 1

HISTORIA

— Padroes semelhantes a post acute
infectious syndromes
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DESAFIOS

— Origem desconhecida

— Patogénese complexa e multifatorial

— Heterogeneidade de sintomas com
impacto na reprodutibilidade dos estudos
de investigacao

— Dificuldade em encontrar clinicos
interessados e cuidados de salde
especializados

— Atracao de jovens investigadores para a
area de investigacao

FINANCIAMENTO

— Agéncias governamentais em diversos
paises

- US: www.cdc.gov/me-cfs
— Open Medicine Foundation (OMF)
— European Network on Myalgic

Encephalomyelitis/Chronic Fatigue
Syndrome (EUROMENE)

DIAGNOSTICO E TRATAMENTO

— Foco no paciente

— Terapias personalizadas

— Alivio de sintomas e nao das causas

— Teste de esforco cardiopulmunar invasivo

— Amostragem ou estudo 'TreatME'

ADVOCACIA E ATIVISMO

— Grupos de suporte e comunidades de apoio
ao paciente

— Millions Missing Alianca

— MYOS - Associagcao Nacional Contra a
Fibromialgia e Sindrome de Fadiga Cronica

— Long COVID and Fatiguing Illness Recovery
Program (ECHO)

POLITICASE INTERVENCAO

Propostas de:

— 2—-4 médicos especialistas em EM/SFC por
cada 1M de pessoas

— Pelo menos 1 centro especializado em
EM/SFC e doencas relacionadas por cada
10M de pessoas

APENDICE

Figura 1 - Principais temas discutidos na primeira conferéncia internacional sobre os avangos
clinicos e cientificos em EM/CFS e COVID Longa, realizada no passado 3 e 4 de Abril de 2024
na Fundacdo Luso-Americana para o Desenvolvimento, em Lisboa.



