Ve

Expanding the global center network

Lista de recursos

Este documento lista recursos uteis, incluindo diretrizes, relatérios e ligacdes que
podem ser Uteis para as pessoas interessadas no estabelecimento de um centro

de amiloidose.
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Passos para o estabelecimento de centros de exceléncia
para a amiloidose cardiaca: uma declaracao da Sociedade
Internacional de Cardio-Oncologia

Declaracgao de posicionamento que define os elementos
necessarios para cuidados clinicos altamente eficazes e
desenvolve uma norma geral com a qual os consultérios ou

as instituicdes poderao ser reconhecidos como centros de
exceléncia para a amiloidose.

Diretrizes e novas orientagdes para a terapéuticae a
monitorizagao da amiloidose ATTRv

Orientacbes para o tratamento e a monitorizacéo da progresséo
da doenca e eficacia do tratamento do Grupo de Trabalho para a
Amiloidose por Transtirretina (ATTR) da Sociedade Internacional
de Amiloidose (ISA).

Diagnodstico e tratamento da amiloidose cardiaca: uma
declaracao de posicionamento do Grupo de Trabalho para
as Doencgas Miocardicas e Pericardicas da ESC
Orientacoes da Sociedade Europeia de Cardiologia (ESC) sobre o
diagndstico e a gestédo da amiloidose cardiaca, elaboradas pelo
Grupo de Trabalho para as Doencas Miocardicas e Pericardicas.

Consenso da Federacao Mundial de Cardiologia sobre
miocardiopatia amiloide por transtirretina (ATTR-CM)
Diretrizes e recomendac6es abrangentes para o diagndstico,
a gestdo e o tratamento da amiloidose cardiaca devido a
deposicao amiloide por transtirretina, com destaque para a
importancia de uma abordagem multidisciplinar e centros
especializados para a amiloidose.

Recomendagdes do consenso sobre os cuidados holisticos
na amiloidose ATTR hereditaria (ATTRh): um inquérito
Delphi internacional a representantes de pacientes e
profissionais de saude multidisciplinares

Recomendacbdes do consenso sobre os cuidados holisticos na
amiloidose ATTR hereditaria, elaboradas a partir de um inquérito
Delphiinternacional que envolveu representantes de pacientes e
profissionais de salide multidisciplinares.

Amiloidose de cadeia leve sistémica, versdo 2.2023,
Diretrizes de Pratica Clinica em Oncologia da NCCN
Diretrizes da National Comprehensive Cancer Network (NCCN) para
a andlise, o diagnostico e o tratamento da amiloidose de cadeia leve
sistémica primaria ou previamente tratada.

Recomendacgdes do consenso de peritos para melhorar o
diagnodstico da amiloidose ATTR com polineuropatia
Recomendacbes colaborativas de peritos para melhorar o
diagndstico da amiloidose por transtirretina hereditaria com
polineuropatia.

Diretriz de 2020 da JCS sobre o diagnéstico e o tratamento
da amiloidose cardiaca

Diretrizes da Japanese Circulation Society (JCS) que
disponibilizam recomendacdes para o diagndstico e o
tratamento da amiloidose cardiaca.

Diagndstico e gestao da polineuropatia amiloidética
familiar associada a transtirretina no Japéao: conjuntos de
sintomas de alerta e algoritmo de tratamento
Recomendacdes do Japao sobre o diagndstico e a gestéo da
polineuropatia amiloiddtica familiar associada a transtirretina,
incluindo conjuntos de sintomas e algoritmos de tratamento.

Consenso chinés sobre o diagndstico e o tratamento da
amiloidose cardiaca de cadeia leve de imunoglobulina
Recomendacdes do consenso da China sobre o diagndstico

e o tratamento da amiloidose cardiaca de cadeia leve de
imunoglobulina.

Recomendacgdes clinicas para o diagndsticoe a
monitorizacdo de pacientes com miocardiopatia amiloide
por transtirretina na Asia

Recomendacdes personalizadas para a Asia para o diagndstico
e a monitorizacéo de pacientes com miocardiopatia amiloide por
transtirretina.

Consenso de peritos de 2023 da Sociedade de Cardiologia
de Taiwan sobre o diagndstico e o tratamento da
amiloidose cardiaca

Consenso de peritos do Comité de Insuficiéncia Cardiaca da
Sociedade de Cardiologia de Taiwan sobre o diagndstico e o
tratamento da amiloidose cardiaca.

Diretrizes e novas orientagdes para a terapéuticae a
monitorizagao da amiloidose ATTRv

Abrange diretrizes e novas orientacdes terapéuticas para a
amiloidose por transtirretina hereditaria.

Diretrizes para a quimioterapia de dose elevada e o
transplante de células estaminais para a amiloidose AL
sistémica: diretrizes do Grupo de Trabalho da EHA-ISA
Diretrizes desenvolvidas pelo Grupo de Trabalho para o
Transplante de Células Estaminais da Sociedade Internacional
de Amiloidose (ISA) e da Associacao Europeia de Hematologia
(EHA).

® National Amyloidosis Centre do Reino Unido: o National

Amyloidosis Centre do Reino Unido no Royal Free
Hospital e na University College London é o maior centro
cde amiloidose do mundo com quase 1500 pacientes
encaminhados anualmente

Este artigo descreve o National Amyloidosis Centre do Reino
Unido localizado no Royal Free Hospital e na University College
London, destacando o seu estatuto como o maior centro de
amiloidose do mundo.

Estabelecimento de um centro de diagndstico de
amiloidose no Japao pela Universidade de Kumamoto
Esta publicacéo debate sucintamente as operagbes atuais de
um centro nacional de amiloidose no Japé&o e as caracteristicas
dos pacientes que se apresentam neste centro de diagndstico.

Amiloidose por transtirretina: estratégias de ensaio e
modelo para apoio do centro de exceléncia

A publicacéo descreve a experiéncia de estabelecer um
centro de exceléncia em Sdfia, na Bulgaria, e define os passos
fundamentais necessarios para lancar um programa com
sucesso.

A AstraZeneca concedeu uma subvencgao educacional a este programa independente. 1/2
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® Expandir o alcance dos cuidados especializados da
amiloidose: um estudo de viabilidade que explora a
implementacéao gradual de uma rede para a amiloidose no
Reino Unido
Este artigo investiga a viabilidade de expandir os cuidados
especializados da amiloidose através da implementacéo gradual
de uma rede para a amiloidose no Reino Unido, destacando
estratégias para melhorar a colaboracéo, a acessibilidade e a
qualidade dos cuidados em diferentes contextos de prestacao de
cuidados de saude.

B Cuidados multidisciplinares da amiloidose na era da
medicina personalizada
Esta publicac&o debate a importancia de uma clinica
multidisciplinar abrangente para a amiloidose, utilizando a
experiéncia na Ohio State University, nos EUA, como exemplo.

B Praticas ideais para a gestado da amiloidose por

transtirretina hereditaria: experiéncia real do Japao, Brasil e
Portugal

Resumo das melhores praticas nos centros de amiloidose nos
trés principais paises endémicos para a amiloidose ATTRy,
incluindo o Japéao, Brasil e Portugal.

Melhores praticas em centros especializados para

a amiloidose nos Estados Unidos: um inquérito a
cardiologistas, enfermeiros, pacientes e representantes de
pacientes

Artigo que investiga as melhores praticas em centros
especializados para a amiloidose nos Estados Unidos através de
um inquérito que envolveu cardiologistas, enfermeiros, pacientes
e representantes de pacientes.

Publicacdes sobre o inicio de um programa para a amiloidose

Abordagem abrangente aos cuidados da amiloidose
cardiaca: consideragdes sobre o inicio de um programa
para a amiloidose

Consideragdes e passos sugeridos sobre o inicio e a expanséo de
um programa para a amiloidose.

Redes

Redes Europeias de Referéncia (RER)

As RER séo redes virtuais que envolvem prestadores de
cuidados de saude em toda a Europa. O seu objetivo € promover
o debate sobre doencas e condic6es complexas ou raras que
necessitam de tratamento altamente especializado, bem como
conhecimentos e recursos concentrados.

ERN-EuroBloodNet

A ERN-EuroBloodNet é uma rede colaborativa que tem como

objetivo melhorar os servigos de cuidados de salde de doencas e
condicdes hematoldgicas complexas ou raras que necessitam de

tratamento altamente especializado na Europa.

Sociedades

B Sociedade Internacional de Amiloidose (ISA)
A ISA é uma organizacéo sem fins lucrativos de cientistas
e medicos envolvidos na pesquisa, no ensino ou na pratica
relacionados com a amiloide e a amiloidose.

B Sociedade Alema de Doengas Amiloides
Apoia médicos e cientistas que investigam as causas e as
consequéncias da amiloidose e promove esforcos para melhorar
a compreensao e o tratamento da amiloidose.

Estabelecimento de uma clinica para a amiloidose cardiaca:
um manual pratico para cardiologistas

Pontos de debate e principais recomendacgdes para o
desenvolvimento de uma clinica para a amiloidose cardiaca a
partir de uma reunidao de especialistas no Canada.

ERN EURO-NMD

Rede de centros de cuidados de salde que trabalham

para acelerar o diagnostico e a investigacao de doencas
neuromusculares raras e melhorar os padrées de cuidados para
estas patologias.

ERN GUARD-Heart

A missdo da ERN GUARD-Heart ¢ facilitar o acesso a diagndstico
e tratamento altamente especializados de doencas cardiacas
raras e complexas, em pacientes adultos e pediatricos na Uni&o
Europeia.

ORPHANET

A Orphanet € um recurso Unico que reline e melhora os

conhecimentos sobre doencas raras para melhorar o diagnostico,
os cuidados e o tratamento de pessoas com doencas raras.

Sociedade Italiana de Amiloidose (SIA)

A SIA tem como objetivo apoiar iniciativas destinadas a
disseminacéo dos conhecimentos sobre a amiloidose entre
meédicos para facilitar o diagndstico precoce e promover a
investigacao cientifica no dominio da amiloidose de cadeia leve
(AL) ou primaéria.

Sociedade Japonesa de Amiloidose (JSA)

A JSA é uma organizacéo profissional dedicada a investigacéao
avancada, a educacéo e aos cuidados clinicos relacionados com
a amiloidose no Japéao.

Grupos de defesa e organizacées de pacientes

FaMY Norbotten ABEA
Localizagdo: Suécia Localizac&o: Espanha—llhas
Baleares

ASVEA
Localizacao: Espanha

Amyloidosis Foundation
Localizac&o: Internacional

Association Frangaise Contre
’Amylose

Amyloidosis Alliance Localizagao: Franca

Localizac&o: Internacional

Amyloidosis Ireland
Associagao Portuguesa de Localizagéo: Irlanda
Paramiloidose

Amyloidosis Research e
Localizagao: Portugal

Consortium
Localizagao: Internacional

Leben mit Amyloidose
Localizag&o: Austria Amyloidosis Support Groups

Amyloidose Nederland Localizagéo: EUA

o ) i Hereditary Amyloidose
Localizac&o: Paises Baixos

Hwanwoohoe
Localizag&o: Coreia do Sul

Amyloidosis Speakers Bureau
Localizac&o: EUA

Amyloidosis UK
Localizag&o: Reino Unido The Associazione Italiana
EAP eV Amiloidosi Familiare Onlus

Localizac&o: Alemanha (FAMY)
Localizagéo: Itdlia

Asociacion Espanola de
Amiloidosis
Localizagdo: Espanha
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