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Abstract
Nato nel 2017, il programma AIDA (Autolnflammatory Disease Alliance) si propone l'obiettivo di superare

I'isolamento dei centri di riferimento per le malattie autoinfiammatorie sistemiche e per le malattie
autoimmuni oculari, facilitando la raccolta e la condivisione dei dati clinici ai fini degli studi multicentrici e la
diffusione della cultura scientifica a livello nazionale e internazionale (ClinicalTrials.gov Identifier:
NCT05200715). Nell'ambito di tale progetto, nel quinquennio 2017-2021 sono stati raggiunti i seguenti
obiettivi:

- Sono stati costruiti nella cornice della piattaforma REDCap 9 registri dedicati alla raccolta di dati
demografici, clinici, laboratoristici, clinimetrici, terapeutici e socio-economici dei pazienti affetti da
sindrome di Behcet, malattie autoinfammatorie monogeniche, malattia di Still, sindrome di Schnitzler,
sindrome PFAPA (febbre periodica, aftosi orale, faringite, linfoadenite laterocervicale), malattia
autoinfiammatoria indifferenziata, sindrome VEXAS (Sindrome autoinfiammatoria somatica legata all'X con
vacuoli e interessamento dell'enzima E1), uveite non infettiva e sclerite non infettiva.

- Sono stati coinvolti nell’arruolamento dei pazienti nei registri 109 centri reumatologici e reumatologici
pediatrici che operano in 22 Paesi europei ed extra-europei, per un totale di oltre 300 utenti.

- Sono stati arruolati nei registri AIDA 1829 pazienti, di cui 645 affetti da sindrome di Behget, 379 affetti da
malattie autoinfiammatorie monogeniche, 140 affetti da sindrome PFAPA, 177 affetti da malattia di Still, 52
affetti da malattia autoinfiammatoria indifferenziata, 23 affetti da sindrome di Schnitzler, 350 con uveite
non infettiva, 63 con sclerite non infettiva e 5 con sindrome VEXAS.

- Sono stati disseminati i metodi e i risultati del progetto attraverso la pubblicazione di articoli scientifici su
riviste internazionali indicizzate, in forma di poster e comunicazioni orali ai principali congressi scientifici di
settore e attraverso il sito internet del network (https://aidanetwork.org/en/).

- Sono stati organizzati nell'ambito dell'AIDA Academy 15 eventi formativi in modalita virtuale, che hanno
visto la partecipazione di oltre 50 relatori di chiara fama internazionale, per un totale di 26:58:00 ore di
formazione, le cui registrazioni sono disponibili nella sezione riservata del sito internet del network.

| registri AIDA aderiscono allo schema ERDRI dell'European Commission Department for Health & Food
Safety, finalizzato a rendere i dati raccolti FAIR (Findable, Accessible, Interoperable, Reusable) in ambito
europeo. Questo approccio massimizzera l'integrazione dei dati con gli altri registri per le malattie
autoinfiammatorie gia esistenti a livello europeo che adottano il medesimo schema, in accordo con la
visione strategica dell'ERN RITA.
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