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CARDIAC AMYLOIDOSIS –  
A PICARESQUE STORY 



Rare disease 

Poor prognosis 

Orphan idsease

CARDIAC AMYLOIDOSIS: 
 TRADITIONAL STATEMENTS 



IT IS NOT A RARE DISEASE



Girard, A.A., Sperry, B.W. Heart Fail Rev 30, 69–73 (2025). 

IT HAS NOT AN (INVARIABLY) OMINOUS 
PROGNOSIS



JACC Heart Fail 2025 May;13(5):685-694. doi: 10.1016/j.jchf.2025.03.017

IT IS NOT AN ORPHAN DISEASE



IT IS NOT AN ORPHAN DISEASE



AMYLOIDOSIs



DIAGNOSI E IMPLICAZIONI
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Schulman A et al., Patient outcomes in light chain (AL) amyloidosis: The clock is ticking from symptoms to diagnosis,  
Eur J Haematol, 2020

EVITIAMO IL RITARDO DIAGNOSTICO!!



STRATIFICAZIONE PROGNOSTICA







JACC: Cardiovascular Imaging,Volume 17, Issue 2,2024,Pages 195-211, https://doi.org/10.1016/j.jcmg.2023.10.010



LE SFIDE



RIUSCIAMO A TRATTARE TUTTI? 
 

DOBBIAMO TRATTARE TUTTI?

Economic 
Sustainabilit

y

Clinical 
Benefit



 
QUANDO INIZIARE LA TERAPIA?  

 
CON CHE FARMACO PARTIRE? 

 



APPROCCIO MULTI-INTER-DISCIPLINARE



EFFETTI COLLATERALI



PATOLOGIA MEDIATICA



CAPITOLO 5.

LE BASI DELLA RETE



National Amyloidosis Center (NAC) Rete Italiana Amiloidosi Cardiaca (RIAC)
MODELLO CONVERGENTE MODELLO CAPILLARE

Centri ANMCO a direzione Ospedaliera 
Centri SIC a Direzione Universitaria



• Structure: A regional network of satellite centers connected to national reference 
centers. 

• Strengths: 
• Strong territorial presence allows earlier diagnosis close to the patient's home 
• Development of highly efficient local networks (Campania, Tuscany, Lombardy) 
• Multidisciplinary collaboration: hematologists, cardiologists, neurologists,.... 

• Challenges: 
• Considerable variability in expertise and resources across regions. 
• Lack of centralized data collection and coordinated national strategy. 
• Potential issues in consistency of diagnosis and patient management



Merlo M, et alEur J Heart Fail. 2022 Aug;24(8):1377-1386. 



CAPITOLO 6.

LA RETE



FINALITA’ DELLA RETE ITALIANA DELL’AMILOIDOSI CARDIACA

• Favorire contatti  tra centri disegnando e supportando PDTA che,  a) colmino disomogeneità di 
autonomia diagnostica,  b) favoriscano condivisione di casistica e c) assicurino a tutti i pazienti 
equità per  una diagnosi e cura allo stato dell’arte;

• Garantire  un accesso dedicato e governato alla diagnostica   con RM cardiaca, Cardiologia  
nucleare, BEM e dei tessuti  (esecuzione e interpretazione), tipizzazione dei depositi di amiloide 
(immuno-microscopia elettronica e spettrometria di massa);

• Promuovere la ricerca multicentrica ;
• Supportare  i processi di rimborsabilità dei nuovi farmaci da parte degli enti regolatori (AIFA), 

consentendo alle Società Scientifiche di divenire interlocutrici;
•  Redigere documenti nazionali finalizzati alla standardizzazione ed appropriatezza dei processi di 

cura e alla descrizione dei modelli organizzativi  (PDTA).

G Ital Cardiol Feb 2023





Porcari A., Chimenti C., Merlo M., et al. Percorsi diagnostico-terapeutici assistenziali 
per i pazienti con amiloidosi cardiaca – Documento di consenso SIC/ANMCO. A cura della 
Rete Italiana dell’Amiloidosi Cardiaca (RIAC) 
https://www.giornaledicardiologia.it/anticipazioni/articoli/43536/

VARIANTS MAPS

INTER-DISCIPLINARY TEAMS

ALGORITMS



RIAC-NEWSLETTER



EDUCATION



REAL WORLD DATA



REAL WORLD DATA

82%





OBIETTIVI FUTURI

DOCUMENTI: 
REFERRAL DEL PAZ ANZIANO – COMORBIDO – FRAGILE (in redazione) 

IMAGING MULTIMODALE (in redazione) 

INTERSOCIETARI



Vergaro G, Giordano C, Pucci A, Ferrari Chen YF, Aimo A, Castiglione V, 
Orlando G, Bosco F, Greco F, Porcari A, Cipriani A, Longhi S, Cappelli F, 

Perfetto F, Canepa M, Di Lenarda A, Oliva F, Filardi PP, Iacoviello M, 
Limongelli G, Musca F, Merlo M, Colivicchi F, Indolfi C, Ascione A, Baldovini 
C, Basso C, D'Amati G, Marzullo A, Riefolo M, Rizzo S, Salzillo C, Chimenti 

C, Sinagra G, Emdin M, De Gaspari M.  

Tissue characterization in cardiac amyloidosis: a joint consensus 
document by the gruppo di studio di cardiopatologia (SIAPEC) and the 
SIC/ANMCO Italian cardiac amyloidosis network (RIAC). 

J Cardiovasc Med (Hagerstown). 2026 Feb 1;27(2):98-108. 



REGISTRO UNICO PERMANENTE

RETE INTERDISCIPLINARE

OBIETTIVI FUTURI



INTERNISTA 
EMATOLOGO 
NEFROLOGO 
NEUROLOGO

GERIATRA

MMG

ANATOMO PATOLOGO

SPETTROMETRIA DI MASSA

GENETISTA

MEDICO NUCLEARE

SPECIALISTA IN NERVO PERIFERICO

CARDIOMIOPATOLOGO

IMAGER EMODINAMISTA

ORTOPEDICO

«MULTIDISCIPLINARIETA’ DINAMICA»Time

FRONTIERE



REGISTRO UNICO PERMANENTE

RETE INTERDISCIPLINARE

DIALOGO CON LE ISTITUZIONI

OBIETTIVI FUTURI



2026-2027 
PDTA AMILOIDOSI IN FVG!

NECESSARIAMENTE MULTIDISCIPLINARE  RETE

CHALLENGES
2025 

PDTA CMP IN FVG



REGISTRO UNICO PERMANENTE

OBIETTIVI FUTURI



Merlo M, Pagura L, Porcari et alEur J Heart Fail. 2022 Aug;24(8):1377-1386. 



WHICH IS THE REAL EPIDEMIOLOGY OF CARDIAC AMYLOIDOSIS IN ITALY?



REGISTRO RIAC
ISS  
	 - Motivo Istituzionale 
	 - Motivo economico 
	 - Competenza



REGISTRO RIAC
PUNTI CHIAVE  
	 - Comitato Etico Centrale 
	 - Proprietà dei dati DEL PAZIENTE 
	 - Indipendenza dei centri 
	 - Dinamicità nel tempo  
	 (si parte da 37 CENTRI – 18 SIC + 19 ANMCO) 



MASCHERA (IPOTESI) 
	 - Circa 50 variabili clinico strumentali 
	 - Follow-up (BASALE – 6-12 MESI - ….) 
	 - Eventi  (morte, causa della morte,  
                          ospedalizzazioni, ….)

REGISTRO RIAC

GIUSTO COMPROMESSO

STRUTTURA 
	 - Comitato Coordinatore (SIC-ANMCO) 
	 - Comitato Scientifico 
	 - Comitato Tecnico (Largo ai giovani)



REGISTRO RIAC

PRIMO TRIMESTRE 2026: FIRME CONVENZIONI 
ENTRO OTTOBRE 2026: MASCHERA PRONTA 

SIC 2026: LANCIO DEL REGISTRO

TIMELINE (IPOTESI)



FRONTIERE

STRUMENTO EPIDEMIOLOGICO  
E DI SANITA’ PUBBLICA

Economic 
Sustainabili

ty

Clinical 
Benefit



GRAZIE 


