50

Percorso diagnostico e rete
territoriale nella gestione
dell’ATTR: risultati preliminari

in Molise

Esperienza real-life e ruolo della rete

territoriale in Molise

) amiloidosi rappresenta una

L patologia sistemica complessa

e ancora oggi largamente
sottodiagnosticata, in particolare
nelle sue forme con coinvolgimento
cardiaco. Il deposito extracellulare
difibrille proteiche a livello
miocardico determina un progressivo
deterioramento della funzione
cardiaca, con importanti implicazioni
prognostiche. Nonostante i
significativi progressi degli ultimi anni
in ambito diagnostico e terapeutico,
il sospetto clinico rimane spesso
tardivo, soprattutto nei contesti non
specialistici, contribuendo a ritardi
diagnostici che possono influire
negativamente sulloutcome dei
pazienti.
Nascita dell’ambulatorio dedicato
In questo scenario si inserisce
l'esperienza del nostro centro
ospedaliero in Molise, dove circa 15
mesi fa & stato istituito un ambulatorio
dedicato all'amiloidosi e alle
cardiomiopatie rare. La creazione di
questo percorso nasce dall’esigenza di
strutturare un modello organizzativo
in grado non solo di centralizzare la
gestione dei pazienti, ma anche di
favorire lemersione di una patologia
verosimilmente sottorappresentata nel
territorio. A distanza di poco piu di un

anno dall’attivazione, lambulatorio ha
gia preso in carico quasi 50 pazienti,
tra cui 4 affetti da forme ereditarie.

Si tratta di un dato particolarmente
significativo, se rapportato alla
dimensione della popolazione di
riferimento e al limitato intervallo
temporale, e che suggerisce con forza
come l'amiloidosi cardiaca sia ancora
oggi una condizione frequentemente
non riconosciuta nella pratica clinica
quotidiana.

ILruolo della formazione e della
consapevolezza clinica

Il raggiungimento di questi risultati
in un arco temporale relativamente
breve ¢ stato possibile grazie a

un progressivo incremento della
consapevolezza della patologia

tra i professionisti sanitari. La
partecipazione a convegni, sessioni
scientifiche dedicate e momenti
diaggiornamento ha avuto un

ruolo determinante nel diffondere
conoscenze pit approfondite,
consentendo anche ai colleghi
operanti sul territorio di sviluppare
un maggiore sospetto diagnostico.
Questo cambiamento culturale ha
rappresentato uno degli elementi
chiave per l'attivazione di un

flusso costante di pazienti verso
'ambulatorio.
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Lintegrazione con il territorio

Un aspetto fondamentale ¢ stato

il coinvolgimento attivo della rete
territoriale. | medici di medicina
generale hanno progressivamente
assunto un ruolo centrale nel
percorso diagnostico, grazie alla loro
capacita di intercettare precocemente
pazienti con segni e sintomi
suggestivi e indirizzarli verso una
valutazione specialistica. La maggiore
sensibilizzazione su questa patologia
ha infatti permesso di trasformare

il medico di baseinunveroe

proprio “filtro diagnostico” iniziale.
Parallelamente, anche i neurologi
hanno fornito un contributo rilevante,
in particolare nello screening dei
pazienti ad alto rischio, soprattutto
nelle forme con interessamento
neuropatico. L'identificazione precoce
di questi soggetti el loro invio al
nostro ambulatorio ha ulteriormente
ampliato la capacita diagnostica

del centro. A cio si e aggiunta la
collaborazione con i colleghi degli
ospedali periferici, che ha consentito
di consolidare una rete assistenziale
integrata ed efficiente, superando

le tradizionali frammentazioni tra
territorio e ospedale.

Il percorso diagnostico

All’'interno dell’ambulatorio, il
percorso diagnostico é stato
organizzato con l'obiettivo di
garantire rapidita, completezza

e semplificazione per il paziente.

E infatti possibile eseguire una
valutazione cardiologica specialistica
e quando indicato il test genetico
direttamente presso la stressa
struttura. Questo consente di ridurre
significativamente i tempi necessari
per linquadramento diagnostico. |
pazienti vengono quindi indirizzati
intempi brevi agli esami di secondo
livello, in particolare alla scintigrafia
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ossea, che rappresenta oggi uno
strumento fondamentale per la
diagnosi non invasiva dellamiloidosi
cardiaca. Lorganizzazione del
percorso ha permesso di ridurre in
modo significativo la frammentazione
assistenziale, favorendo una presa in
carico piu lineare e coordinata.
Follow-up e gestione clinica

Il follow-up dei pazienti viene
generalmente programmato con
cadenza semestrale, ma puo essere
modulato in base alle condizioni
cliniche e alle esigenze individuali.

In alcuni casi, infatti, € necessario
anticipare i controlli per monitorare
pit da vicino l'evoluzione della
malattia o la risposta al trattamento.
Questo approccio flessibile consente
una gestione personalizzata e
dinamica del paziente.

Discussione

L'esperienza maturata in questi

primi mesi evidenzia in modo

chiaro come 'amiloidosi cardiaca
rappresenti una patologia ancora
ampiamente sottodiagnosticata e
come l’attivazione di percorsi dedicati
possa determinare un incremento
significativo delle diagnosi in tempi
relativamente brevi. Il numero

di pazienti intercettati nel nostro
centro in un periodo cosi limitato
suggerisce infatti che una quota non
trascurabile di casi rimanga non
riconosciuta in assenza di una rete
organizzata. Allo stesso tempo, questa
esperienza sottolinea 'importanza
della formazione continua e della
collaborazione multidisciplinare.
'aumento della consapevolezza tra i
professionisti sanitari e l'integrazione
tra ospedale e territorio si sono
dimostrati elementi fondamentali per

migliorare il riconoscimento precoce
della patologia.

Conclusioni

Il modello organizzativo sviluppato
nel nostro centro dimostra che, anche
in un contesto regionale come quello
del Molise, e possibile implementare
un percorso efficace per la

gestione dell'amiloidosi cardiaca.
Lintegrazione tra diversi livelli
assistenziali, la centralizzazione delle
competenze e la semplificazione del
percorso diagnostico rappresentano
strumenti fondamentali per ridurre
la sottodiagnosi e garantire una
presa in carico pill tempestiva e
appropriata dei pazienti. Questa
esperienza potrebbe costituire un
modello replicabile in altri contesti,
contribuendo a migliorare la gestione
di una patologia complessa e ancora
troppo spesso non riconosciuta.¥
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