
 

A.I.E.O.P. 
Gruppo Immunodeficienze primitive 

SCHEDA DI REGISTRAZIONE 
 

Questa scheda deve essere compilata ed inviata al più presto per ogni paziente affetto da XLA o CGD. 
 

 
Centro / Istituto ________________________________________ Cod. Centro I_I_I_I 
          se noto 
Cognome del paz.:___________________ Nome _____________  Sesso M   F 

Data di nascita  I_I_I_I_I_I_I 
    giorno mese anno 

Comune di nascita_______________________________ Prov.:_______ I_I_I_I_I_I 
             Cod ISTAT 
Comune di residenza_____________________________ Prov.:_______ I_I_I_I_I_I 
             Cod ISTAT 
Comune di domicilio _____________________________ Prov.:_______ I_I_I_I_I_I 
          se diverso dalla residenza       Cod ISTAT 
 

Luogo di diagnosi:   1  presso il Vs Centro 

   2  presso altro Centro _____________________________________ 
        specificare 
 
Data di arrivo al Vs Centro I_I_I_I_I_I_I   Data della diagnosi I_I_I_I_I_I_I 
          giorno mese anno            giorno mese anno 
 

Diagnosi: I_I_I_I_I      Nuova diagnosi  S I    NO 
       vedi codici 
 
Medico del Vs Centro responsabile del paz.:______________________________________ 

Tel.:_____________________________ e-mail: _________________________________ 
 

Il paziente entra in un protocollo AIEOP? 

 S I  indicare il protocollo terapeutico:_________________________________________ 

 NO indicare il motivo del mancato ingresso in un protocollo AIEOP: 

 1  trasferimento al Centro di ___________________________ in data I_I_I_I_I_I_I 
       specificare   giorno mese anno 

 2  solo consulto 

 3  rifiuto dei genitori 

 4  ingresso in un altro protocollo:____________________________________________ 
        specificare 
 5  decesso prima dell'ingresso in protocollo 

 6  altro:________________________________________________________________ 
      specificare 
 
Data di compilazione I_I_I_I_I_I_I Nome del compilatore______________________________ 
            giorno mese anno  
COMMENTI:__________________________________________________________________ 
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A.I.E.O.P. 
Gruppo Immunodeficienze primitive 

SCHEDA DI DIAGNOSI 
Questa scheda deve essere compilata ed inviata al più presto per ogni paziente affetto 

da CGD. 
 
Centro / Istituto __________________________________ Cod. Centro I_I_I_I 
         se noto 
Cognome del paz.:_________________________ Nome_________________________ 

Protocollo:______________________________________________________________ 
 

 
Età di esordio dei sintomi I_I_I anni  I_I_I mesi  
Patologie principali alla diagnosi:  (CODICI: 1=SI; 2=NO; 9=NN) 
 Numero Microorganismo (CODICI: 1=SI; 2=NO) 
 Episodi Funghi Batteri Altro 
I_I Polmonite I_I_I I_I I_I I_I  ____________________________ 
       specificare 
I_I Dermatite purulenta I_I_I I_I I_I I_I  ____________________________ 
       specificare 
I_I Adenite suppurativa I_I_I I_I I_I I_I  ____________________________ 
       specificare 
I_I Osteomielite I_I_I I_I I_I I_I  ____________________________ 
       specificare 
I_I Artrite settica I_I_I I_I I_I I_I  ____________________________ 
       specificare 
I_I Sepsi I_I_I I_I I_I I_I  ____________________________ 
       specificare 
I_I Ascesso polmonare I_I_I I_I I_I I_I  ____________________________ 
       specificare 
I_I Ascesso epatico I_I_I I_I I_I I_I  ____________________________ 
       specificare 
I_I Ascesso cerebrale I_I_I I_I I_I I_I  ____________________________ 
       specificare 
I_I Ascesso perirettale I_I_I I_I I_I I_I  ____________________________ 
       specificare 
I_I Ascesso sottocutaneo I_I_I I_I I_I I_I  ____________________________ 
       specificare 
I_I Meningite I_I_I I_I I_I I_I  ____________________________ 
       specificare 
I_I Colite/enterite I_I_I I_I I_I I_I  ____________________________ 
       specificare 
I_I Ostruzione gastrica I_I_I   
 
I_I Ostruzione urinaria I_I_I  
 
I_I Altro _____________________________________________________
      specificare 
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Cognome del paz.:__________________________ Nome _________________________ 
 

 
 
Altre malattie alla diagnosi:  (CODICI: 1=SI; 2=NO; 9=NN) 
 
I_I Tumore ________________________________________________ 
    specificare 
I_I Artrite 
 
I_I Lupus Eritematoso Discoide 
 
I_I Lupus Eritematoso Sistemico 
 
I_I Altro ________________________________________________ 
    specificare 
 

Prima manifestazione riferibile alla malattia: 
 
____________________________________________________________ 
 specificare 
 

Condizioni cliniche alla diagnosi: 

Peso: I_I_I Kg  I_I_I° centile   Altezza: I_I_I_I cm I_I_I° centile 
 
Problemi a carico di:   (CODICI: 1=SI; 2=NO) 
 
I_I apparato respiratorio:  _______________________________________ 

       specificare 
I_I sistema nervoso:   _______________________________________ 

       specificare 
I_I apparato gastrointestinale: _______________________________________ 

       specificare 
I_I apparato urinario:   _______________________________________ 

       specificare 
I_I sistema osteoarticolare:  _______________________________________ 

       specificare 
I_I apparato linfoghiandolare: _______________________________________ 

       specificare 
I_I altro:    _______________________________________ 

       specificare 
 
Esami di laboratorio alla diagnosi: 
 
Emocromo: GB I_I_I_I_I_I_I /mmc  
 
 N I_I_I% E I_I_I% B I_I_I%  L I_I_I% M I_I_I%  
 
 Hb I_I_I.I_I g/dl Piastrine I_I_I_I_I_I_I /mmc 
 
Transaminasi:  SGOT I_I_I_I_I U/L  SGPT I_I_I_I_I U/L  
 
Azotemia I_I_I_I mg/dl Creatinina I_I_I_I mg/dl  
 
PCR I_I_I_I   Anticorpi anti nucleo I_I_I_I 
 
Anticorpi anti-Aspergillo I_I  (CODICI: 1=SI; 2=NO; 9=NN)  titolo I_I_I_I 
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Cognome del paz.:__________________________ Nome _____________________ 
 

 
 

Test diagnostici eseguiti:  (CODICI: 1=SI; 2=NO) 
 Esito  Data 
 Pos Neg NV  
I_I Test Nitroblue tetrazolio (NBT)  I_I I_I I_I I_I_I_I_I_I_I 

I_I Citofluorimetria con diidrorodamina 123 (DHR) I_I I_I I_I I_I_I_I_I_I_I 

I_I Test Citocromo C  I_I I_I I_I I_I_I_I_I_I_I 

I_I Chemiluminescenza  I_I I_I I_I I_I_I_I_I_I_I 

I_I Altro _________________________________ I_I I_I I_I I_I_I_I_I_I_I 

 
Modalità di trasmissione :  (CODICI: 1=SI; 2=NO) 
  I_I    Mutazione 
X-recessiva 
  I_I    Familiarità 
 
Autosomica recessiva : 
      
  I_I    Western-Blot I_I Difetto in p22-phox 
  I_I    Mutazione  I_I Difetto in p47-phox 
     I_I Difetto in p67-phox 

 
 I_I    Familiarità  
 

I_I Non nota 
 
 
Disponibilità di DNA:  I_I (CODICI: 1=SI; 2=NO) 
 
 
 
 
 
 

 

Terapia farmacologica (CODICI: 1=SI; 2=NO) 
 
Antibiotico: 

I_I Cotrimossazolo se SI, data di inizio I_I_I_I_I_I_I 

I_I Altro se Si, ________________________________ data di inizio I_I_I_I_I_I_I 
    specificare 
Antimicotico: 

I_I Itraconazolo se SI, data di inizio I_I_I_I_I_I_I 

I_I Altro se Si, ________________________________ data di inizio I_I_I_I_I_I_I 
    specificare 
Interferon-� : 

I_I se SI, data di inizio I_I_I_I_I_I_I 
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Cognome del paz.:__________________________ Nome _____________________ 
 

 
 

Albero genealogico 
 
 
 
 
 
 
-------------            ------------- ------------            ---- 
                 I_______I                                      I_______I 
 
 
 
 
 
-----------------        ----------   
        I__________________________________I 
  
                                 
        
 
 
 
 

             
 
 
 
 
 
 
 
 
  = femmina / maschio sano 
   = femmina / maschio malato 
    = femmina portatrice /maschio portatore 
∅   = femmina / maschio deceduto 
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     Mod.22.02 

A.I.E.O.P. 
Gruppo Immunodeficienze primitive 

 
SCHEDA DI FOLLOW UP 

Questa scheda deve essere compilata ed inviata per ogni paziente affetto da CGD, con  
scadenza annuale. 

 
 
Centro / Istituto __________________________________ Cod. Centro I_I_I_I 
         se noto 
Cognome del paz.:__________________________ Nome _____________________ 

Data ultimo follow-up   I_I_I_I_I_I_I 
 
 
Stato del paziente:   vivente 
     deceduto  data del decesso I_I_I_I_I_I_I 
       causa:   1_________________ 
          2_________________ 
          3_________________ 
Condizioni cliniche attuali: 
 
Peso: I_I_I Kg  I_I_I° centile   Altezza: I_I_I_I cm I_I_I° centile 
 
Problemi a carico di:   (CODICI: 1=SI; 2=NO) 
 
I_I apparato respiratorio:  _______________________________________ 

       specificare 
I_I sistema nervoso:   _______________________________________ 

       specificare 
I_I apparato gastrointestinale: _______________________________________ 

       specificare 
I_I apparato urinario:   _______________________________________ 

       specificare 
I_I sistema osteoarticolare:  _______________________________________ 

       specificare 
I_I apparato linfoghiandolare: _______________________________________ 

       specificare 
I_I altro:    _______________________________________ 

       specificare 
 
Esami di laboratorio: 
 
Emocromo: GB I_I_I_I_I_I_I /mmc  
 
 N I_I_I% E I_I_I% B I_I_I%  L I_I_I% M I_I_I%  
 
 Hb I_I_I.I_I g/dl Piastrine I_I_I_I_I_I_I /mmc 
 
Transaminasi:  SGOT I_I_I_I_I U/L  SGPT I_I_I_I_I U/L  
 
Azotemia I_I_I_I mg/dl Creatinina I_I_I_I mg/dl  
 
PCR I_I_I_I   Anticorpi anti nucleo I_I_I_I 
 
Anticorpi anti-Aspergillo I_I  (CODICI: 1=SI; 2=NO; 9=NN)  titolo I_I_I_I 
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Cognome del paz.:__________________________ Nome _________________________ 
 
 
 
Patologie principali non seguite da ricovero:  (CODICI: 1=SI; 2=NO; 9=NN) 

 Numero Microorganismo (CODICI: 1=SI; 2=NO) 
 totale di  Funghi Batteri Altro 
 episodi 

I_I Otite media I_I_I I_I I_I I_I  _______________________ 
       specificare 
I_I Dermatite purulenta I_I_I I_I I_I I_I  _______________________ 
       specificare 
I_I Sinusite I_I_I I_I I_I I_I  _______________________ 
       specificare 
I_I Congiuntivite I_I_I I_I I_I I_I  _______________________ 
       specificare 
I_I Stomatite I_I_I I_I I_I I_I  _______________________ 
       specificare 
I_I Infezione vie urinarie I_I_I I_I I_I I_I  _______________________ 
       specificare 
I_I Corioretinite I_I_I I_I I_I I_I  _______________________ 
       specificare 
I_I Gengivite I_I_I I_I I_I I_I  _______________________ 
       specificare 
I_I Enterite I_I_I I_I I_I I_I  _______________________ 
       specificare 
I_I Colite I_I_I I_I I_I I_I  _______________________ 
       specificare 
 
I_I Altro ______________________________________________________ 
    Specificare 
 
Indicare il tipo, il numero degli episodi infettivi e l’anno in cui si sono verificati : 
 
______________________________________________________________________________ 
 
______________________________________________________________________________ 
 
______________________________________________________________________________ 
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Cognome del paz. :__________________________ Nome _____________________ 
 
 
 
 
Ricovero ospedaliero: 
 
Diagnosi di dimissione       Anno  Giorni di ricovero (n.)  
____________________________________   I_I_I_I_I      I_I_I_I  

specificare           
 
____________________________________   I_I_I_I_I      I_I_I_I  

specificare           
 
____________________________________   I_I_I_I_I      I_I_I_I  

specificare           
 
____________________________________   I_I_I_I_I      I_I_I_I  

specificare           
 
____________________________________   I_I_I_I_I      I_I_I_I  

specificare           
 
____________________________________   I_I_I_I_I      I_I_I_I  

specificare           
 
____________________________________   I_I_I_I_I      I_I_I_I  

specificare           
 
____________________________________   I_I_I_I_I      I_I_I_I  

specificare           
 
____________________________________   I_I_I_I_I      I_I_I_I  

specificare           
 
____________________________________   I_I_I_I_I      I_I_I_I  

specificare           
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Cognome del paz.:__________________________ Nome _____________________ 
 
 

 
Terapia farmacologica in corso (CODICI: 1=SI; 2=NO) 
 
Antibiotico: 

I_I Cotrimossazolo  se SI, data di inizio I_I_I_I_I_I_I  
 se NO, motivo della sospensione ___________________________ 
 specificare 
 e data sospensione I_I_I_I_I_I_I 
I_I Altro se Si, ________________________________ data di inizio I_I_I_I_I_I_I 
    specificare 
 

Antimicotico: 

I_I Itraconazolo  se SI, data di inizio I_I_I_I_I_I_I  
 se NO, motivo della sospensione ___________________________ 
 specificare 
 e data sospensione I_I_I_I_I_I_I 
I_I Altro se Si, ________________________________ data di inizio I_I_I_I_I_I_I 
    specificare 
 

Interferon-� : I_I se SI, data di inizio I_I_I_I_I_I_I 

 se NO, motivo della sospensione ___________________________ 
  specificare 
 e data sospensione I_I_I_I_I_I_I 
 
Altre terapie:  I_I se Si, _________________________________________ 

      specificare 
 
Trapianto di cellule staminali emopietiche: I_I se SI, in data I_I_I_I_I_I_I 

tipo donatore ________________ fonte di cellule staminali _________________ 
 specificare specificare 
presso il Centro di ____________________________________________________ 

     specificare 
 
 

 
Indicatori qualità di vita: 
Scuola: frequenza regolare I_I   (CODICI: 1=SI; 2=NO) 

 numero giorni /anno di assenza I_I_I_I  
 

Lavoro: frequenza regolare I_I   (CODICI: 1=SI; 2=NO) 

 numero giorni /anno di assenza I_I_I_I 
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