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Expanding the global center network

Lista de verificacao para o estabelecimento
cdle centros de amiloidose

Esta lista de verificacdo disponibiliza um roteiro para os profissionais

de saude que tenham como objetivo estabelecer um novo centro

de amiloidose na Europa ou no Japao. Ao seguir estes passos e \
consideracgoes, pode aumentar as suas hipoteses de estabelecer com al
sucesso um centro de amiloidose para melhorar os cuidados prestados

aos pacientes e expandir a rede global de centros.

Esta lista de verificac&o € um ponto de partida e destina-se apenas a fornecer orientacées gerais.
Adapte-a ao seu contexto especifico e ao ambiente de cuidados de salde Unico da sua regiéo.

E essencial que cumpra todos os regulamentos em matéria de cuidados de saude e normas de
acreditacao relevantes especificos para o seu pais no estabelecimento de um centro de amiloidose.

|:| Definir a misséo e a visao do centro: |:| Desenvolver um plano financeiro — defina os custos de
O Defina claramente o objetivo do centro, a populac&o-alvo estabelecimento, incluindo:
de pacientes e a abordagem aos cuidados da amiloidose O Salérios e beneficios dos colaboradores.
(por exemplo, diagndstico, tratamento e investigacao). O Aquisigao e manutengéo de equipamentos.

O Custos de arrendamento ou propriedade das instalacoes.

Reunir uma equipa multidisciplinar (EMD):
I:l auip P : ) O Despesas operacionais (por exemplo, Tl e consumiveis).

O Recrute os principais especialistas de cardiologia,

neurologia, hematologia e patologia. |:| Estabelecer a conformidade legal e regulamentar:

O Encontre especialistas de outras areas relevantes (por O Pesquise e cumpra todos os regulamentos em matéria de
exemplo, reumatologia, gastroenterologia, oftalmologia, cuidados de saude e normas de acreditagéo relevantes
radiologia e ortopedia) para garantir cuidados abrangentes. no seu pafs (por exemplo, diretivas da UE ou diretrizes do

[] Garantirinstalagées adequadas — encontre instalagées com Ministério da Saude japones|.

espagco dedicado para: |:| Investir em tecnologia e infraestruturas — garanta a

O Consultérios para a avaliagéo e a gestdo de pacientes. tecnologia e os sistemas de Tl necessarios para:

O Areas de equipamentos de diagndstico (por exemplo, O Registos eletronicos de saude (que cumpram as normas
equipamento de ecocardiografia, equipamento de HIPAA, se aplicavel).
ressonancia magnética cardiovascular, cintigrafia 6ssea, O Plataformas de comunicagéo segura para consultas e
conjuntos de biopsia, etc.). colaboragéo.

O Laboratoérios de patologia. O Equipamentos laboratoriais para andlises iniciais (por

O Escritérios administrativos para colaboradores e exemplo, eletroforese das proteinas séricas, imuno-
armazenamento de registos. histoquimica, espetrometria de massa e coloragao pelo

O Ssalas de tratamento para terapéuticas intravenosas e vermelho do Congo).

injecdes subcutaneas.

Ao explorar estas possibilidades e delinear um plano de financiamento estratégico, pode aumentar a sua probabilidade de garantir os
recursos necessarios para estabelecer com sucesso um centro de amiloidose:

|:| Ministérios da Salde governamentais |:| Fundacoes e instituicdes de solidariedade social

O Subvengées de investigagéo: muitos paises proporcionam O Fundacdes dedicadas a amiloidose: as fundagoes de
subvencoes de investigacao através dos seus ministérios investigacdo dedicadas a investigacédo da amiloidose ou
da salde. Pesquise programas dedicados a doencas de tipos especificos de amiloidose poderédo proporcionar
raras ou condicGes especificas como a amiloidose. Estas subvencgdes para o estabelecimento de novos centros.
subvencoes apoiam frequentemente ensaios clinicos, O Instituicdes de solidariedade social dedicadas a salde
recolha de dados e salarios dos colaboradores dedicados a em geral: as instituicdes de solidariedade social dedicadas
investigacao. a saude de forma mais ampla poderéo apoiar iniciativas

O Iniciativas de satde publica: os ministérios poderao ter que melhorem o acesso a cuidados especializados ou
programas centrados na melhoria do acesso a cuidados conhecimentos medicos avancados. Destaque o potencial
especializados para populagdes carenciadas. Enquadre impacto que o seu centro de amiloidose podera ter nas
0 seu centro de amiloidose como uma forma de abordar vidas dos pacientes e opgdes de tratamento futuras.

uma lacuna dos cuidados de satde publicos e melhorar os

! |:| Outras estratégias
resultados dos pacientes.

O Parcerias: colabore com hospitais ou instituicdes de

[C] Redes de doencas e organizacées de pacientes investigacao existentes. Estes poderao ser capazes de

O Grupos de representantes de pacientes: estabeleca proporcionar recursos ou oportunidades de participacéo
ligacbes com grupos de representantes de pacientes com nas despesas para reduzir os seus encargos financeiros
amiloidose nacionais ou internacionais. Estes podem ter iniciais.
recursos ou programas de subvencgéo para apoiar novos O Modelo de taxa por servigo: desenvolva um plano de
centros de doengas como a amiloidose. negocios sustentavel que inclua a prestacao de alguns

O Redes ou aliangas nacionais: muitos paises tém servicos huma base de taxa por servico, enquanto garante
organizag6es-mée para doengas raras. Explore as a acessibilidade dos precos e a facilidade de acesso para
respetivas oportunidades de financiamento ou solicite 0s pacientes com amiloidose. Estabeleca um sistema
informacdes sobre propostas de subvencéo que possam de orientacdo em matéria de cobertura de seguro dos
eventualmente apoiar. pacientes.
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Cuidados clinicos e servigcos aos pacientes

O

Desenvolver um processo de encaminhamento para que

os pacientes cheguem ao seu centro de forma eficaz (por
exemplo, através de médicos de cuidados primarios ou outros
especialistas). Isto devera incluir um sistema de admisséo
centralizado e a capacidade de cuidar dos pacientes através de
telemedicina, se possivel.

Desenvolver protocolos de diagnéstico normalizados —

estabeleca uma abordagem sistémica para o diagnostico da

amiloidose, incluindo:

O Modalidades de imagiologia (por exemplo, ecocardiografia,

cintigrafia, medicina nuclear e ressonancia magnética

cardiaca) com base nos sintomas apresentados.

Analises ao sangue e a urina.

Exames da funcéo pulmonar.

Biopsias necessarias (por exemplo, medula éssea, camada

adiposa, biopsia da glandula salivar menor, biopsia do

coracao, biopsia renal, biopsia cutanea para detetar

neuropatia de pequenas fibras).

O Avaliagéo geral e neurolégica.

O Procedimentos de teste genético e aconselhamento
genético (se aplicavel para a amiloidose hereditaria).

00O

Nota: verifique se existem quaisquer protocolos de diagnostico
e cuidados normalizados por escrito no seu pais.

Criar planos de tratamento — desenvolva protocolos de
tratamento baseados em evidéncias personalizados para os
tipos e as gravidades especificos de amiloidose, considerando
0 seguinte:

[ Medicacao (por exemplo, quimioterapia para a amiloidose
AL e terapéuticas modificadoras da doenga para a
amiloidose ATTR).

[ Medidas de apoio a 6rgaos especificos (por exemplo,
gestao da insuficiéncia cardiaca na amiloidose cardiaca).

[] Encaminhamento para transplante hepatico ou cardiaco,
guando necessario.

Trabalho em rede e capacitacao

O

O

Colaborar com centros de amiloidose existentes: procure
mentoria e partilha de melhores praticas junto de centros
de amiloidose estabelecidos na Europa ou no Japéo,
respetivamente.

Participar em atividades de investigacao: estabeleca
parcerias com instituicdes de investigacao para participar em
ensaios clinicos e contribuir para os avangos do tratamento da
amiloidose.

Avaliar o sucesso e a qualidade dos cuidados

O
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Implementar medidas de garantia da qualidade: desenvolva
um sistema de monitorizacao da qualidade dos cuidados
prestados no seu centro. Tal pode incluir:
O Auditorias regulares dos registos médicos para garantir o
cumprimento dos protocolos de diagndstico e tratamento.
O Acompanhamento dos indicadores de desempenho para
monitorizar os resultados dos pacientes, tais como taxas
de sobrevivéncia, resposta ao tratamento e taxas de
complicagdes. Estes dados podem também ser utilizados
para contribuir para a investigacao da amiloidose. Os
exemplos de potenciais métricas incluem:
— Tempo desde o pedido até a conclusao da consulta.
— Tempo desde o aparecimento dos sintomas até ao
diagndstico definitivo.
— Tempo desde o pedido original até ao inicio do
tratamento especifico para a amiloidose.
O Inquéritos de satisfagéo dos pacientes para recolher
feedback sobre a qualidade dos cuidados e a experiéncia
dos pacientes.

|:| Considere proporcionar servigos de aconselhamento

genético para identificar pacientes com amiloidose hereditaria
e aconselha-los e as suas familias sobre os testes genéticos.

Proporcionar acesso a servigos de cuidados paliativos

Desenvolver um modelo para um trabalho multidisciplinar

eficaz:

O Reunides regulares da EMD: agende reunides frequentes
(por exemplo, semanal ou quinzenalmente) com
especialistas de diferentes areas para debater casos
complexos.

O Tomada de decisées consensuais da EMD: durante as
reunides, promova o debate colaborativo e a tomada de
decisbes partilhadas sobre o diagnostico, os planos de
tratamento e a gestéo de pacientes.

O Monitorizacédo da EMD e coordenacéo de cuidados:
estabeleca protocolos para comunicagéo e partilha de
informacdes continuas entre os membros da equipa, de
modo a garantir cuidados coordenados e a acompanhar
o progresso dos pacientes ao longo do tempo. Utilize as
reunides da EMD para analisar a resposta ao tratamento,
abordar quaisquer complicacdes e ajustar o plano de
tratamento, conforme necessario. A coordenacéo de
cuidados pode ser proporcionada por prestadores de
cuidados avangados (por exemplo, enfermeiros e médicos
assistentes).

Integrar a educacéo e o apoio aos pacientes — estabeleca

programas para:

O Educar os pacientes sobre a amiloidose, as opcoes de
tratamento e as estratégias de autogestéo.

O Promover grupos de apoio para pacientes e as suas
familias para que estabelecam ligagdes e partilhem
experiéncias.

O Proporcionar ou estabelecer parcerias com assistentes
sociais para ajudar na orientacdo em matéria de auxilio
financeiro, seguro e outros desafios.

Desenvolver programas educativos comunitarios: organize
workshops ou eventos comunitarios para médicos de cuidados
primarios e outros especialistas com o objetivo de aumentar a
consciencializacédo e melhorar o encaminhamento precoce.

Defender a consciencializacao da amiloidose: estabeleca
parcerias com grupos de representantes de pacientes para
aumentar a consciencializacéo publica da amiloidose através
de campanhas educativas.

Normalizar a recolha e a comunicacgéao de dados: estabeleca
um sistema para a recolha e o armazenamento seguros dos
dados dos pacientes. Utilize ferramentas de recolha de dados
normalizadas para garantir a consisténcia e facilitar a andlise
dos resultados.

Avaliacdo comparativa: compare regularmente as métricas
de desempenho do seu centro com referéncias nacionais ou
internacionais dos cuidados da amiloidose. Isto permite-lhe
identificar areas de melhoria e manter-se atualizado sobre as
melhores praticas.

Melhoria continua da qualidade: promova uma cultura

de melhoria continua da qualidade no seu centro. Analise
regularmente os dados de controlo da qualidade e utilize-os
paraidentificar as areas de melhoria.
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