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IRENE E” INCONTINUA CRESCITA!

60 centri IRENE su territorio nazionale:

» 38 centri attivati

» 9 centri con approvazione del Comitato Etico e in attesa di firmare il contratto
» 13 centri in attesa di ricevere I'approvazione del Comitato Etico.

GRAZIE ai 29 centri che stanno arruolando in IRENE

CONGRATULAZIONI al Dott. Calcagno, Dott.ssa Faverio, Dott. Canino, Prof. Braido, Dott.
Solidoro, Prof. Vancheri, Prof.ssa Foschino, Dott.ssa Volpi e Dott.ssa Giacobbe per aver
arruolato i loro primi pazienti in IRENE!

Diamo il benvenuto agli ultimi 5 nuovi centri attivati:
- Dott. Andrea Calcagno, C/o Ospedale Amedeo di Savoia, SC Malattie Infettive a Direzione U, Torino;
- Dott. Tiziano De Blasi, ASL Citta di Torino, Ospedale Amedeo di Savoia, Divisione "A" di Malattie Infettive, Torino;
- Dott.ssa Paola Faverio, ASST Monza, Ospedale San Gerardo, Monza;
- Prof.ssa Antonella d'Arminio Monforte, ASST Santi Paolo e Carlo, Polo Universitario, Clinica Malattie Infettive e
Tropicali, Milano;
- Dott. Marco Marchioni, ASST di Mantova, Struttura Complessa di Pneumologia e UTIR Ospedale Carlo Poma,

Mantova.
Sono stati validati ad oggi 252 casi (visita di baseline) da 29 centri attivi
CENTRO IRENE NUMERO DI PAZIENTI
ARRUOLATI
ASST Grande Ospedale Metropolitano Niguarda, Centro regionale di riferimento per TB, Istituto Villa Marelli, Milano 75
IRCCS Fondazione Ca’ Granda, Ospedale Maggiore Policlinico, UO Broncopneumologia, Milano 35
Azienda Ospedaliero-Universitaria di Bologna, Policlinico S. Orsola-Malpighi, U.O. Malattie Infettive, Bologna 29
Azienda Ospedaliero Universitaria Careggi, Dipartimento Medicina Sperimentale e Clinica, SOD Malattie Infettive e Tropicali, Firenze 20
Istituto Nazionale per le Malattie Infettive "L. Spallanzani" — IRCCS, UOC Malattie Infettive dell’Apparato Respiratorio, Roma 18
Azienda Ospedaliero Universitaria Policlinico di Modena, Clinica Malattie Apparato Respiratorio, Modena 13
Fondazione Policlinico Universitario “Agostino Gemelli”, Struttura Complessa Pneumologia, Roma 12
Azienda Ospedaliero Universitaria - Policlinico "G. Martino", U.0.S.D. Di Gastroenterologia Pediatrica e Fibrosi Cistica, Centro 12
Regionale HUB Per La Malattia Celiaca e Per La Fibrosi Cistica, Messina
Azienda USL Toscana-Centro, S.0.C. Malattie Infettive 2, Pistoia — Prato, Ospedale San Jacopo, Pistoia 8
Fondazione I.R.C.C.S. Policlinico "San Matteo", S.C. Pneumologia, Pavia 7
Ospedale San Gerardo, UO di Malattie Infettive dell’ASST Monza 7
ASST Fatebenefratelli-Sacco, Ospedale L. Sacco Polo Universitario, UOC Pneumologia, Milano 5
Ospedale Garibaldi-NESIMA, UOC Malattie Infettive, Catania 5
AOU di Sassari, UOC di Pneumologia Clinica e Interventistica, Sassari 5
IRCCS-AOU San Martino, Malattie Infettive, Genova 5
ASST Fatebenefratelli-Sacco, Ospedale L. Sacco Polo Universitario, UOC Malattie Infettive Ill, Milano 4
Azienda Ospedaliera Universitaria Integrata di Verona, Centro Fibrosi Cistica, Verona 4
ASST degli Spedali Civili di Brescia, U.O.C. Malattie Infettive 2, Brescia 2
Azienda Ospedaliero - Universitaria "Policlinico - Vittorio Emanuele", Dipartimento di Medicina Clinica e Sperimentale Sezione 2
Malattie Respiratorie, Catania
Azienda Ospedaliero-Universitaria di Parma, Dipartimento di Medicina e Chirurgia dell'Universita di Parma, U.O.C. Clinica 1
Pneumologica, Parma
Azienda Ospedaliero-Universitaria Policlinico di Modena, Malattie Infettive, Modena 1
IRCCS-AOU San Martino, Clinica Malattie Respiratorie e Allergologia, Genova 1
Ospedale Amedeo di Savoia, ASL Citta di Torino, Divisione "A" di Malattie Infettive, Torino 1
Azienda Ospedaliero Universitaria Policlinico Paolo Giaccone, U.0.C. di Medicina Clinica, Respiratoria e delle Urgenze, Palermo 1
ASST di Monza, Ospedale San Gerardo, Pneumologia, Monza 1
Presidio Ospedaliero “Colonnello D’Avanzo”, Azienda Ospedaliero-Universitaria Ospedali Riuniti di Foggia, Struttura di Malattie 1
dell’Apparato Respiratorio 4, Foggia
Azienda Ospedaliera di Rilievo Nazionale A. Cardarelli, Servizio di Pneumologia Interventistica, Napoli 1
AOU Citta della Salute e della Scienza di Torino (Molinette), Divisione di Pneumologia, Torino 1
Azienda Ospedaliero Universitaria “Ospedali Riuniti” di Ancona, UOC di Malattie Infettive, Torrette di Ancona 1

RICORDIAMO | CRITERI DI INCLUSIONE DI IRENE:

1) Eta > 18 anni al momento della firma del consenso informato;

2) Pazienti con almeno un isolamento su qualsiasi campione respiratorio di NTM

3) Almeno un isolato da campioni respiratori di NTM e/o pazienti che hanno ricevuto un trattamento per un’infezione polmonare da NTM nell’ultimo
anno.

ATTENZIONE
Se un paziente ha un isolato positivo per NTM nell'ultimo anno, anche se non é stato trattato per NTM nell’ultimo
anno e non ha dei riscontri per NTM piu vecchi di un anno, puo essere arruolato in IRENE.
Mentre, se un paziente ha un isolato positivo per NTM piu vecchio di anno e non é stato in terapia negli ultimi 12
mesi per NTM non puo essere arruolato.

SGRQ

Ricordiamo a tutti i centri I'importanza (anche se non variabile obbligatoria da inserire) di far compilare ai pazienti sia durante la visita di baseline che
durante le visite di follow up il SGRQ. | dati sulla qualita di vita sono estremamente importanti, specie durante il follow-up.

CRITERI DI INIZIO/FINE TRATTAMENTO

Ricordiamo I'importanza di definire nella maniera piu accurata possibile i criteri di inizio e fine trattamento da selezionare nella tabella presente nella
sezione «Trattamento I» sia nella visita di baseline che in quella di follow-up. Si possono scegliere piu di uno dei criteri presentati sia per l'inizio che
per la fine di trattamento. Dalla scelta di questi criteri dipendono variabili composte di outcome molto importanti

INVITIAMO TUTTI | CENTRI CHE HANNO CASI APERTI A
SOTTOMETTERLI APPENA POSSIBILE PER VALIDAZIONE

Ecco i casi (codice di IRENE) da inviare per validazione (scheda di baseline o scheda di follow-up) divisi per centro:

CENTRO IRENE Paziente con visita di Paziente con visita di
baseline aperta da Follow-up aperta da
mandare in validazione | mandare in validazione
ASST Grande Ospedale Metropolitano Niguarda, Centro regionale di riferimento per TB, Istituto Villa Marelli, 200 2,3,4,5,6,7,8, 34, 36,
Milano 41, 50, 51, 61, 101

IRCCS Fondazione Ca’ Granda, Ospedale Maggiore Policlinico, UO Broncopneumologia, Milano 9,79

Azienda Ospedaliero-Universitaria di Bologna, Policlinico S. Orsola-Malpighi, U.O. Malattie Infettive, Bologna 238, 239

Azienda Ospedaliero Universitaria Policlinico di Modena, Clinica Malattie Apparato Respiratorio, Modena 30

Istituto Nazionale per le Malattie Infettive "L. Spallanzani" — IRCCS UOC Malattie Infettive dell’Apparato 272 117, 118
Respiratorio, Roma
Fondazione Policlinico Universitario “Agostino Gemelli”, Struttura Complessa Pneumologia, Roma 274

Azienda Ospedaliero Universitaria - Policlinico "G. Martino", U.0.S.D. Di Gastroenterologia Pediatrica e 216, 217
Fibrosi Cistica, Centro Regionale HUB Per La Malattia Celiaca e Per La Fibrosi Cistica, Messina

Ospedale Garibaldi-NESIMA, UOC Malattie Infettive, Catania 141
Ospedale San Gerardo, UO di Malattie Infettive dell’ASST Monza 269, 270

AOU di Sassari, UOC di Pneumologia Clinica e Interventistica, Sassari 180, 183, 252

Azienda USL Toscana-Centro, S.0.C. Malattie Infettive 2, Pistoia — Prato, Ospedale San Jacopo, Pistoia 263,264, 265, 266
ASST degli Spedali Civili di Brescia, U.O.C. Malattie Infettive 2, Brescia 185

IRCCS-AOU San Martino, Malattie Infettive, Genova 243, 244
Ospedale Amedeo di Savoia, ASL Citta di Torino, Divisione "A" di Malattie Infettive, Torino 256

Azienda Ospedaliero Universitaria Policlinico Paolo Giaccone, U.O.C. di Medicina Clinica, Respiratoria e delle 187
Urgenze, Palermo
Presidio Ospedaliero “Colonnello D’Avanzo”, Azienda Ospedaliero-Universitaria Ospedali Riuniti di Foggia, 271
Struttura di Malattie dell’Apparato Respiratorio 4, Foggia

Azienda Ospedaliero - Universitaria "Policlinico - Vittorio Emanuele", Dipartimento di Medicina Clinica e 260, 262
Sperimentale Sezione Malattie Respiratorie, Catania

IRENE LANCIA UNTM CONSILIUM!

infezione/malattia polmonare da micobatteri non tubercolari (NTM) & una patologia importante che
spesso necessita un approccio muldisciplinare sia in termini di diagnosi che di trattamento. In
collaborazione con il network IRENE, |a Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale Maggiore Policlinico di
Milano, ha sviluppato uno strumento elettronico online denominato NTM Consilium che ha |'obiettivo di
migliorare la gestione clinica dei pazienti affetti da infezione/malattia polmonare da NTM attraverso la
condivisione dei casi con esperti nel settore.

Dal 1 Aprile 2019 sara attivo 'NTM Consilium, piattaforma online disponibile accedendo al sito
https://www.registroirene.it, grazie alla quale utenti terzi possono presentare ad esperti casi clinici
anonimizzati di pazienti con NTM per chiedere loro un parere clinico sulla base di precedenti esperienze.

L'accesso alla consultazione online sara concesso ai medici che si registreranno per ’'NTM Consilium con la
creazione di un account utente.

LA PECORA IRENE

Grazie al Dr Besozzi e ai colleghi di STOP TB Italia
Onlus, non solo per il lavoro quotidiano che stanno
portando avanti da anni con progetti scientifici,
educazionali e di advocacy sulla Tubercolosi, ma
anche per aver dato il nome di IRENE (in onore del
nostro Osservatorio NTM) alla pecora rappresentata
in foto che si trova in Senegal, presso la fattoria
Fleurs de la Vie, Diofior!

Vi invitiamo a visitare: http://stoptb.it

r—__________________________

| CONGRESSI |

I [
IIRENE ha dato il patrocinio per I'“European NTM & Bronchiesctasis!
IWorkshop”, che si terra a Vienna dal 6 al'8 Luglio 2019
I (hiip://www.ntmbronchiectasis.org) e per il “lst Adult Cystic Fibrosis!
lInternational Workshop” organizzato presso I’Universita di Milano, dal 5 all
16 Settembre 2019 (www.adultcysticfibrosis.org). :

___________________________J

www.registroirene.it


http://www.adultcysticfibrosis.org/

