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PRONTI A RICOMINCIARE!

Dopo questi mesi difficili, il Network di IRENE e ora pronto a ripartire.
Vi vogliamo pertanto fornire un aggiornamento sui centri di IRENE e sui progetti che stiamo organizzando.

Ad oggi sono presenti 63 centri IRENE su territorio nazionale:

: » 58 centri attivi (in grado di arruolare pazienti nel registro)

» 2 centri con approvazione del Comitato Etico e in attesa di firmare il contratto
» 3 centri in attesa di ricevere I'approvazione del Comitato Etico

Diamo il benvenuto ai seguenti centri aperti nel 2020:

: - Dott.ssa Daniela Francisci, Clinica delle Malattie Infettive, Azienda Ospedaliera Universitaria Santa Maria della :
Misericordia, Universita di Perugia, Perugia

Dott. Niccoldo Riccardi, Dipartimento Malattie Infettive - Tropicali e Microbiologia, IRCCS Ospedale Sacro Cuore Don§

:  Calabria, Negrar di Valpolicella, Verona

- - Dott. Raffaele Scala, Azienda USL Toscana Sud Est, PO San Donato, UOC Pneumologia, Arezzo

- Dott.ssa Francesca Marchesani, U.O.C. Pneumologia, Ospedale Generale Provinciale Macerata, Macerata

: - Dott.ssa Ersilia Fiscarelli UOC Centro Fibrosi Cistica e UOS Microbiologia della Fibrosi Cistica, Ospedale Pediatrico§

:  Bambino Gest, Roma

Dott.ssa Mirella Collura, Ospedale dei Bambini G. Di Cristina, U.O.C.ll Pediatria ad indirizzo pneumologico, CRR Fibrosi :
Cistica e DCP/Sindrome di Kartagener, Palermo :

STATO DI ARRUOLAMENTO PAZIENTI

Ad oggi sono stati inseriti nel registro IRENE 519 pazienti. Nello specifico:

- 519 visite di baseline
- 221 visite di follow up a 1 anno

A partire dalla meta di Settembre sara disponibile sul sito di IRENE (www.registroirene.it) una tabella con lI'elenco di tutti i
centri di IRENE con il relativo numero di pazienti arruolati, che verra aggiornata automaticamente ogni volta che una nuova
visita di baseline verra validata dal Prof. Aliberti o dalla Dott.ssa Spotti. Pertanto tale tabella non verra piu riportata sulla
Newsletter.

VISITE DI FOLLOW UP

Ricordiamo a tutti i centri I'importanza di aggiornare la CRF di IRENE con le
visite di follow up annuali dei pazienti arruolati.

Le visite di follow up di IRENE devono essere inserite ogni 12 mesi dopo la visita di baseline (+/-3 mesi). Ad esempio, se un
paziente ha effettuato la visita di baseline il 27/04/2018, la prima visita di follow up potra essere eseguita tra il 27/01/2019 ed
il 27/07/2019, poi la seconda visita di follow up potra essere eseguita tra il 27/01/2020 ed il 27/07/2020, la terza visita di
follow up tra il 27/01/2021 ed il 27/07/2021 e cosi via. = Bisogna sempre far riferimento alla data della visita di baseline per
calcolare le date per l'inserimento delle successive visite di follow up.

IMPORTANZA DELLA NOTIFICA DI MALATTIA POLMONARE DA NTM

In considerazione del basso tasso di notifica di malattia polmonare da NTM rilevato in tutta Italia, stiamo cercando di
sensibilizzare il personale sanitario in merito all'importanza della notifica di malattia polmonare da NTM. Per questo, come
avrete visto, abbiamo inserito nella CRF di IRENE la variabile relativa all’invio della notifica di malattia polmonare da NTM
come malattia infettiva al Dipartimento di Prevenzione, che vi chiediamo di compilare per tutti i pazienti inseriti nel
registro.

PAZIENTI CON FIBROSI CISTICA

Per i pazienti con Fibrosi Cistica nella CRF di IRENE non e prevista una sezione per elencare le terapie effettuate da questi
pazienti. Vi chiediamo pertanto di riportare nella sezione della CRF «Informazioni aggiuntive» i trattamenti effettuati da
questi pazienti.

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

Ecco i 37 casi (codice di IRENE) da inviare per validazione (scheda di baseline o scheda di follow-up) divisi per centro:

CENTRO di IRENE Paziente con Baseline aperto | Paziente con FUP aperto
da mandarci in validazione da mandarci per
validazione

IRCCS-AOU San Martino, Malattie Infettive, Genova 556
IRCCS Fondazione Ca’ Granda, Ospedale Maggiore Policlinico, UO Pneumologia, Milano 9, 14, 300, 58, 73, 76, 84

Azienda Ospedaliero-Universitaria di Bologna, Policlinico S. Orsola-Malpighi, UO 551
Pneumologia, Bologna
Istituto Nazionale per le Malattie Infettive "L. Spallanzani” — IRCCS 499, 500

UOC Malattie Infettive dell’Apparato Respiratorio, Roma

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

Ospedale Garibaldi-NESIMA, UOC Malattie Infettive, Catania 141
AOU di Sassari, UOC di Pneumologia Clinica e Interventistica, Sassari 180, 183, 252

ASST Fatebenefratelli-Sacco, Ospedale L. Sacco Polo Universitario, UOC Pneumologia, 168, 305
Milano
ASST degli Spedali Civili di Brescia, U.O0.C. Malattie Infettive 2, Brescia 421

Azienda Ospedaliero Universitaria Policlinico di Modena, Clinica Malattie Apparato 30, 32
Respiratorio, Modena
ASL Torino 2, Struttura semplice Pneumologia Territoriale, Torino 517, 526, 497

Azienda Ospedaliero Universitaria Policlinico di Modena, Clinica Malattie Apparato 175
Respiratorio, Modena
Ospedale Universitario di Cattinara, S.C. Pneumologia, Trieste 510 288, 298,
Ospedale Torrette, Centro Fibrosi Cistica, Ancona 553
Universita degli Studi di Padova, Azienda Ospedaliera di Padova, Pneumologia, Padova 567

Presidio Ospedaliero "Giovanni Paolo II", Centro Medicina del Viaggiatore e delle
Migrazioni ASP Catanzaro, Lamezia Terme

AOU Citta della Salute e della Scienza di Torino (Molinette), Divisione di Pneumologia,
Torino

Fondazione I.R.C.C.S. Policlinico "San Matteo", S.C. Pneumologia, Pavia

Ospedale "S. Andrea", Struttura complessa di Pneumologia, Vercelli

Azienda Ospedaliera di Rilievo Nazionale A. Cardarelli, Servizio di Pneumologia
Interventistica, Napoli

Ospedale Amedeo di Savoia, ASL Citta di Torino, Clinica Universitaria di Malattie 326, 327
Infettive, Torino

PRESENTAZIONE ORALE SU IRENE AL CONGRESSO DELLA
EUROPEAN RESPIRATORY SOCIETY 2020

Verranno presentati i dati relativi ai primi 500 pazienti inseriti nell’osservatorio IRENE
durante il congresso virtuale della European Respiratory Society. Ecco I’'abstract accettato:

A First Look at the Italian Registry on Pulmonary Non- Tuberculous Mycobacteria (NTM) -IRENE

S. Aliberti (Milano, Italy), M. Spotti (Milano, Italy), G. Sotgiu (Sassari, Italy), M. Ferrarese (Milano, Italy), P. Castellotti (Milano, ltaly), A.
Gramegna (Milano, Italy), M. Tadolini (Bologna, Italy), J. Mencarini (Firenze, Italy), G. Gualano (Roma, Italy), S. Cerri (Modena, Italy), G.
Montemurro (Roma, Italy), G. Gardini (Brescia, Italy), A. Calcagno (Torino, Italy), F. Dente (Pisa, Italy), M. Trezzi (Pistoia, Italy), P. Faverio
(Monza, Italy), M. Malerba (Vercelli, Italy), G. Cucchetto (Verona, ltaly), E. Tortoli (Milano, Italy), M. Mirsaeidi (Miami, United States of
America), A. Previdi (Milano, Italy), A. Gori (Milano, Italy), L. Codecasa (Milano, Italy), F. Blasi (Milano, Italy). On Behalf Of The Irene Network
(Milano, Italy)

Data on characteristics of patients with pulmonary NTM in Italy are lacking. The Italian Registry on pulmonary NTM (IRENE) has been set up in
April 2017 as a multicenter, prospective, observational, cohort study enrolling consecutive adults with active NTM pulmonary infection or
NTM pulmonary disease (NTM-PD) from 48 centers across Italy. Data are collected at baseline with yearly follow-up visits. 500 patients have
been enrolled in the registry so far. Median (IQR) age is 67 (55-75) years, 66% are females, median (IQR) BMI is 20 (18-22), and 45% are
current/former smokers. 90% have pre-existing lung diseases, including bronchiectasis (66%), COPD (21%), cystic fibrosis (10%) and asthma
(8%), 36% have GERD, and 25% at least one risk factor for immunosuppression. 355 (71%) patients met the 2007 ATS/IDSA criteria for NTM-
PD. Among them, the most common NTM are M. avium complex (72%) -including M. intracellulare (28%) and M. avium (27%)-, M. abscessus
complex (MABc) (13%) -including M. a.abscessus (10%)-, M. xenopi (4%) and M. kansasii (3%). 77% of the patients have cough, 55% sputum
production, 51% fatigue, 47% shortness of breath, 37% weight loss, 27% intermittent fever, 26% haemoptysis, and 22% night sweats. In terms
of radiology, 21% of the patients have cavitating nodules, 13% large cavities and 58% consolidations. Median (IQR) FEV1%pred. is 77% (59-
94). A total of 77% of patients with NTM-PD underwent treatment, including azithromycin/clarithromycin, ethambutol, rifampicin/rifabutin.
IRENE has the important role to inform the clinical and scientific communities on the current management of adults with pulmonary NTM in
Italy and acts as a national network to increase disease awareness.

(Presentation #4344)

La presentazione orale avverra sul Channel 5 in data 8 settembre 2020 alle ore 9.30.
Vi invitiamo tutti a partecipare!

“IND ITALIAN WORKSHOP ON NTM-LD”

Tutti i centri di IRENE sono invitati a partecipare al «2nd Italian Workshop on NTM-LD», che si terra a Milano il 12
Novembre 2020. Verrete contattati tra settembre ed ottobre per confermare la vostra presenza ed eventualmente
organizzare il vostro viaggio. Noi provvederemo al viaggio di un solo partecipante per centro. Qualora vogliate coinvolgere
altri colleghi del vostro centro dovrete provvedere autonomamente al loro viaggio. Qualora vogliate proporre argomenti di
discussione durante il workshop scrivete a: irene@policlinico.mi.it

CALL CON TUTTI | CENTRI IRENE

Tutti i centri di IRENE sono inviati a partecipare alla call conference organizzata il 15 settembre 2020 dalle

17.00 a"e 18.00 via gotomeeting. Riceverete nei prossimi giorni le istruzioni per collegarvi. Durante la call

conference vi aggiorneremo sull'landamento del Network IRENE e tutti i centri verranno invitati a parlare per discutere di
eventuali problematiche riscontrate in questi ultimi mesi.

EMENDAMENTO DA SOTTOMETTERE AD OGNI COMITATO ETICO

Stiamo preparando la documentazione per un emendamento di IRENE che verra inviato a tutti i centri nelle
prossime settimane al fine di:
Aggiornare il Comitato Scientifico di IRENE
Aggiornare la lista dei centri di IRENE
Aggiornare il modulo «INFORMATIVA E MANIFESTAZIONE DEL CONSENSO AL TRATTAMENTO DEI DATI
PERSONALI PER SPERIMENTAZIONI SCIENTIFICHE» ai sensi dell’art. 13 del Regolamento n. 2016/679/UE
(GDPR) e della normativa privacy nazionale vigente.
Ogni centro dovra inviare tale documentazione al proprio Comitato Etico con il supporto della Dott.ssa Spotti.

Seguici su Twitter
@Registro_lIrene
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