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DATOS ASOCIADOS A LAS MUESTRAS

INTRODUCCION

La informacién asociada a las muestras del Biobanco es necesaria para el desarrollo de proyectos
de investigacion. Las solicitudes de muestras que se realizan al Biobanco incluyen también la
solicitud de la informacién necesaria. Esta informacion solicitada puede estar ya disponible y
asociada a las muestras en la aplicacion de gestidén del Biobanco Bio-e-Bank (VITRO SA) o ser
recogida de forma prospectiva. Se cuenta con la colaboracion de los depositarios implicados en
cada colecciéon tanto para la definicidn de los términos de interés en funcidn de la patologia
como para la recogida de la informacioén.

Ademas, el disponer de informacidn asociada permite la utilizacion de los datos como criterios
de seleccién de las muestras mds concretos, y que se pueden aplicar de forma inmediata.

El objetivo de publicar este Anexo al Catdlogo de muestras del Biobanco es compartir con la
comunidad cientifica que pudiera tener interés en la utilizacion de muestras, la informacion
sobre los datos asociados a las mismas que estan disponible registrada en la aplicacién de

gestion de muestras del Biobanco.

DATOS MINIMOS ASOCIADOS A LA DONACION

e Diagnéstico

e Datos de identificacidon de la donacién

e Nombrey apellidos del donante

e Numero de historia o DNI

e Fecha de nacimiento

e Sexo, raza, talla, peso

e Consentimiento informado

DATOS MiNIMOS ASOCIADOS A LA MUESTRA

e Fechay horas de extraccidn, recepcion, procesamiento y almacenamiento.

e Codificaciéon SPREC (Standard Pre-Analytical Code) identifica y registra los principales
factores pre-analiticos que pueden tener impacto en la integridad de los fluidos
muestreados clinicos y muestras bioldgicas sdlidas y sus derivados sencillos durante la
recoleccion, procesamiento y almacenamiento.

e Hemolizadas, coaguladas, lipémicas e ictericia.

e Plan de procesado.
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e Tipo, formato, temperatura de conservacién y volumen.
e Ubicacion de la misma en los almacenes del Biobanco.

e Datos de las cesiones realizadas

INFORMACION ADICIONAL

A parte de los datos minimos asociados a la donacidn y a la muestra, la mayoria de las
colecciones disponen de Informacion adicional, definida de forma especifica para cada una de
las patologias en colaboracién con el Depositario responsable del fondo de muestras. Estos
datos pueden ser de caracter clinico, de seguimiento, antropométricos, bioquimicos,
tratamiento farmacoldgico, habitos, antecedentes familiares, etc.
La cesion de la informacion asociada a las muestras estd condicionada a la aplicacién de la
Politica de autorias del Instituto Ramdn y Cajal de Investigacion Sanitaria (IRYCIS) en lo que aplica
al Biobanco como Unidad Central de Apoyo del mismo que incluye el papel de los depositarios
colaboradores con el mismo.

A continuacion se presentan los cuadernos de datos clinicos asociados a las colecciones
disponibles, con el detalle de la informacién adicional disponible en mas de un 80% de los casos

de la coleccién cumplimentados como criterio para su publicacion.
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Ctrl+clic en el titulo de cada coleccion para sequir el vinculo a la informacion adicional

disponible

VI.

VILI.

VIII.

ENFERMEDADES RENALES

e FRACASO RENAL EN CIRUGIA CARDIACA CON CIRCULACION
EXTRACORPOREA

e FRACASO RENAL AGUDO

e PATOLOGIA GLOMERULAR DE RINON

e FRACASO RENAL AGUDO ASOCIADO A LA CIRUGIA CARDIACA

ENFERMEDADES ONCOLOGICAS

e VALORACION DE CANCER FAMILIAR O HEREDITARIO (CASOS Y SANOS)

e PRE-COLONOSCOPIA (DETECCION PRECOZ DE CANCER COLORRECTAL)

o CANCER DE PANCREAS (FAMILIAR Y ESPORADICO) Y CASOS DE ALTO RIESGO
e PRETRASPLANTE DE PROGENITORES HEMATOPOYETICOS

e CANCER PULMON (1)

e CANCER DE PULMON (ll)

e CANCER DE PULMON (l11)

e CANCER CON INMUNOTERAPIA

e CANCER DE PULMON Y FAMILIARES CONVIVIENTES

ENFERMEDADES METABOLICAS

e ENFERMEDADES METABOLICAS OSEAS
e OBESIDAD (I)

e OBESIDAD (II)

ENFERMEDADES CARDIOVASCULARES
o SINDROME CORONARIO AGUDO EN MENORES DE 55 ANOS

ENFERMEDADES NEUROLOGICAS

e ENFERMEDAD DE HUNTINGTON

e ICTUS

¢ NEURODEGENERATIVAS

e ATAXIA/PARAPESIA ESPASTIA HEREDITARIA

ENFERMEDADES DERMATOLOGICAS
e PSORIASIS

e ALOPECIA AREATA TOTAL O UNIVERSAL

e DERMATITIS ATOPICA

FALLO MULTIORGANICO
e FALLO MULTIORGANICO

ENFERMEDADES INFECCIOSAS
e COVID-19

ENFERMEDADES RARAS

e FIBROSIS QUISTICA
e TELANGIECTASIA HEMORRAGICA HEREDITARIA
e ARTERITIS DE CELULAS GIGANTES
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X. CONTROLES
o DONANTES DEL BANCO DE SANGRE
o DONANTES NO TUMORALES
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ENFERMEDADES RENALES

FRACASO RENAL EN CIRUGIA CARDIACA CON CIRCULACION EXTRACORPOREA
FECHA Y HORA CIRUGIA

DIAGNOSTICO

TIPO CIRUGIA

DATOS QUE SE RECOGEN EN CADA SEGUIMIENTO
MUESTRA: OB oPl  obl ob2 ob3 oD7
TAS/TAD

FC

Ta

VM

Lac:___ mM/L

Anilisis Bioquimico

TRANSFUSION CCSS

DIURESIS

NEFROTOXICOS

FRA

AKIN

RIFLE

CK (WAIKAR-BONVENTRE)

ETIOLOGIA FRA-NTA

TECNICAS DE TRS

FRACASO RENAL AGUDO

Inicio FRA (Primera elevacién de la creatinina que cumple los criterios de FRA)
Inicio Terapia Renal Sustitutiva (TRS)

Ingreso Hospital

Alta Hospitalaria

Ingreso UCI

Alta UCI

Exitus

Motivo de ingreso hospitalario

Enfermedad de base (Diagndstico principal. CIE 10)

Segun clasificacién

Pagina 5 de 36



Datos asociados a las muestras
Biobanco del Hospital Universitario Ramén y Cajal-IRYCIS

Rev. 1
31-05-2022

FRA tratado en UCI:

Sepsis

Causa (origen) de sepsis

Germen implicado en sepsis

éSe utilizé Xigris?

Cirugia durante la hospitalizacion
Tipo de Cirugia

Previa al FRA

Previa ingreso UCI

indice de Comorbilidad de Charlson
Fumador

Exfumador

Bebedor

Funcién renal durante el ingreso
Tipo FRA

Etiologia FRA-NTA

Técnicas de TRS durante el ingreso en el hospital
Destino al alta

Exitus

Fallo Orgénico Aislado

Fallo Multiorganico

Estudio orina elemental (dia 0 o dia 1)

DATOS ASOCIADOS QUE SE RECOGEN EN CADA SEGUIMIENTO

Fecha de inicio del FRA

Funcién renal

Célculo del ISI al tomar la muestra
Aclaramiento de creatinina
Didlisis previa

Filtrado glomerular

PATOLOGIA GLOMERULAR DE RINON
Fecha de la biopsia
HTA

Cr sérica
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- CCR

- Proteinuria

- Sedimento

- Evolucion

- N2 Glomérulos

- Método

- N2de bidpsia

- Sindrome

- Diagnostico de la biopsia

- Tipoy nimero de muestras de Anatomia Patoldgica

e FRACASO RENAL AGUDO ASOCIADO A LA CIRUGIA CARDIACA
DATOS PREOPERATORIOS

- Creatinina

- Na

- K

- Cl

- Tasa de filtracién glomerular estimada

- Urea

- Acido drico

- Proteinas totales

- Albumina

- Ratio Albumina/ Creatinina

- Osmolaridad plasmatica

- Hematocrito

- Hemoglobina

- Leucocitos totales

- Hemoglobina glicosilada

- Presion sistdlica de la arteria pulmonar

- FLEVI
COMORBILIDADES PREOPERATORIAS

- ¢Hasufrido algun Infarto Agudo de Miocardio (IAM) recientemente?:

- (El paciente padece Diabetes Mellitus?
MEDICACION PREOPERATORIA
MEDICACION INOTROPICA PREOPERATORIA
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INTRAOPERATORIO
- Fecha Cirugia
- Caracter de la intervencion
- Pesode laintervencion
- Tipo de cirugia
MEDICACION INTRAOPERATORIA
- Farmacos Inotrdpicos/vasoactivos
- Diuréticos
- Antibioticos
- Antifibrinoliticos:
- Expansores de volumen
OTRAS VARIABLES INTRAOPERATORIAS
- Temperatura minima
- Hematocrito minimo
- Hemoglobina minima
- Lactico maximo
- ¢Hemofiltracion intraoperatoria?
- Volumen de HF
- Diuresis intraoperatoria (ml)
- ¢Desmopresina intraoperatoria?
- ¢éNecesidad de transfusion de hemoderivados durante el intraoperatorio?
- Duracién de la intervencion
MEDICACION POSTOPERATORIA
- Farmacos Inotrépicos/vasoactivos
- Diuréticos
- Expansores de volumen
- Contraste
- Antibidticos
- COMPLICACIONES CARDIOVASCULARES postoperatorio
- 1ABP postoperatorio
- Bajo gasto postoperatorio
- Ventilacién mecanica
- Troponinal 24 h
- Troponinal48h

- Hematocrito minimo 48h
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- Hemoglobina minima 48h

- ¢éNecesidad de transfusion de hemoderivados durante el postoperatorio?
EVALUACION RENAL POSTOPERATORIA

- Diuresis horaria media durante la estancia en UCI

- Diuresis < 0,5 mL/Kg durante = 6 horas consecutivas

- Diuresis < a 0,5 mL/Kg durante > 12 horas consecutivas

- Diuresis < a 0,3 ml/Kg durante > 24 horas consecutivas

- Anuria durante > 12 horas consecutivas

- Creatininas postoperatorias
Dafo Renal Agudo (DRA) segin KDIGO

- Encaso de DRA, especifique el estadio KDIGO

- Depuracion extrarrenal

- Fechay horadeingreso en UCI

- Fechay horade Alta de UCI

- Estancia en UCI

- Reingreso en UCI

- Fechareingreso

- Fecha Alta hospitalaria

- Estancia en el hospital

- Endepuracién renal al alta hospitalaria

e GLOMERULONEFRITIS MEMBRANOSA

- Comorbilidad

- Tratamiento actual (IECA y/o ARAII, Esteroides o Inmunosupresores)

- Tratamiento previo (Esteroides o Inmunosupresores)

- Biopsia Renal

- Tipo de membranosa: Idiopatica O Secundaria (Por farmacos, neoplasia, infeccion o
enfermedad autoinmune)

- Analitica Bioquimica (Creatinina (mg/dl), Filtrado Glomerular (ml/min), Aloimina (g/dl),
Proteinuria (mg/g), Anticuerpo antinucleares (ANA), Anticuerpos anti tiroideos), DNA
(IU/ml), €3 (mg/dl) y C4 (mg/dl))

- Remisién

- Proteinuria maxima
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ENFERMEDADES ONCOLOGICAS

Todas las colecciones procedentes de banco de tumores comparten el mismo cuaderno de

datos minimo que incluye los siguientes datos:

Organo SNOMED

Diagndstico anatomopatolégico completo
Tratamiento farmacoldgico actual

Otras enfermedades

Fumador/a

Grado histoldgico

TNM

Fecha Cirugia

Tratamiento pre cirugia

Ademas de esta informacidn se presenta a continuacidon la informacién adicional disponible

de forma concreta para las distintas enfermedades oncoldgicas

VALORACION DE CANCER FAMILIAR O HEREDITARIO (CASOS Y SANOS)
Cancer o familiar

Tipo de Cancer (clasificacion CIE-10)

Organo afectado

Diagndstico Anatomopatoldgico

Metastasis

PRE-COLONOSCOPIA (DETECCION PRECOZ DE CANCER COLORRECTAL)

Antecedentes de adenoma

Antecedentes de enfermedad inflamatoria intestinal (IBD), incluyendo colitis ulcerosa
cronica (CUC), enfermedad de Crohn, o sindrome de intestino irritable (IBS)
Antecedentes de sindrome de céncer colorrectal hereditario sin pdlipos (HNPCC o
Sindrome de Lynch)

Antecedentes de otros sindromes de cancer hereditario

Test de sangre oculta en heces positivo o FIT en los ultimos 6 meses

Reseccidn colorrectal previa por cualquier razén diferente a enfermedad diverticular

sigmoide

Pagina 10 de 36



Datos asociados a las muestras Rev. 1
Biobanco del Hospital Universitario Ramén y Cajal-IRYCIS 31-05-2022

- Sangre rectal manifiesta, por ejemplo, hematoquecia o melena, en los ultimos 30 dias
(sangre en el papel higiénico después de limpiar no se considera sangrado rectal)

- Ha participado en algun ensayo clinico intervencionista en los ultimos 60 dias, en el cual
se le haya administrado algun tratamiento experimental, o pudiera ser administrado a
través de una asignacién aleatoria a uno o mas de los sujetos del grupo

- Antecedentes familiares de FAP - Sindrome de poliposis adenomatosa familiar

- Antecedentes familiares de HNPCC - Sindrome de cancer colorrectal hereditario sin
poliposis

- Familiar de primer grado (por ejemplo: padres, hermanos e hijos) diagnosticado de
cancer colorrectal antes de los 60 afios

- 2 6 mas familiares de primer grado (por ejemplo: padre, hermanos e hijos) que hayan
sido diagnosticados de cancer de colon

- (Tiene el paciente alguna de las siguientes enfermedades o sintomas? Si es aplicable,
por favor, selecciénelos.

- Listado de enfermedades adicionales

- Listado de medicamentos que esté tomando el paciente en el momento de la toma de
la muestra

- Fumador

- Numero de cigarrillos/dia

- Afos como fumador

- Bebedor

- Restriccion en la dieta

- Alergias

- Tipo de estilo de vida

- Actividad deportiva (dias a la semana)

- Ultima vez que se ha practicado deporte

- Media de horas de suefio

- Fecha de la colonoscopia

- Evaluacién de la entubacion cecal

- Evaluacion completa de la colonoscopia en términos de visibilidad y accesibilidad

- Evaluacion del lado izquierdo del colon en términos de visibilidad y accesibilidad

- Evaluacion del colon transverso en términos de visibilidad y accesibilidad

- Evaluacion del lado derecho del colon hasta el ciego en términos de visibilidad y
accesibilidad

- Tiempo de retirada del tubo durante la colonoscopia
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Alteraciones histoldgicas en el intestino

Hallazgos en la colonoscopia, examen histoldgico necesario

Histologia del cancer
TNM
Grado

Localizaciéon de la metastasis

Localizacion del cancer en el intestino

Histologia Pdlipo

Diagndstico final

*Los datos relacionados con la colonoscopia pueden ser de una o varias colonoscopias

e CANCER DE PANCREAS (FAMILIAR Y ESPORADICO) Y CASOS DE ALTO RIESGO

Familiar y esporadico

Fecha Diagndstico
Estadio

Localizaciéon en pancreas
Histologia de la lesidon
Tamafio del tumor

TNM

Grado

Metastasis

Localizacién de la metastasis
Tratamiento oncoldgico
Exitus

Fecha exitus
Recurrencia

Marcadores tumorales

Resultado de imagen diagndstica

Alto riesgo

Fecha Diagndstico no cancer
Diagndstico no cancer
Localizaciéon en pancreas
Histologia lesidn no cancer
TNM histolégico

TNM imagen

Pagina 12 de 36



Datos asociados a las muestras Rev. 1
Biobanco del Hospital Universitario Ramén y Cajal-IRYCIS 31-05-2022

- Resultado imagen diagndstica

- Fecha entrada en estudio por riesgo familiar
- Fenotipo Familiar

- Marcadores tumorales y de riesgo

- Marcadores diabéticos

- Tratamiento crénico

- Tratamiento ultimos 30 dias

e PRETRASPLANTE DE PROGENITORES HEMATOPOYETICOS
- Patologia
- Fecha del trasplante
- Tipo de trasplante
- Primer o segundo trasplante
- Fecha del primer trasplante
- Fecha del segundo trasplante
- Fuente de progenitores
- Caracteristicas del primer trasplante
- Caracteristicas del donante
- Acondicionamiento

- Deplecidn linfocitaria

e CANCER PULMON (1)
- Fumador
- En caso de Ex fumador, indicar afios sin fumar
- IPA
- Historia previa de otro cancer
- Fecha de diagndstico
- TNM
- Grado
- Histologia
- Diagnoéstico biopsia liquida
- Estudio molecular
- Estudio histoldgico
- Fecha de la muerte o ultimo contacto con el paciente

- Lugar de recaida o progresion
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e CANCER DE PULMON (Il)
- ASA
- Habito Tabaquico
- IPAacumulado
- Fecha Diagndstico
- Enfermedades infecciosas
- Tratamiento de induccidn para el tumor a tratar
- VEMSencc
- VEMSen%
- CVFencc
- CVFen%
- DLCO
- Localizacién tumoral
- TNM
- Grado
- Reseccién pulmonar multiple
- Tipo de reseccion
- Reseccién de tumor pleural
- Reseccién de tumor de pared toracica
- Tipo histolégico
- Alteraciones genéticas en el tumor
- Fechadealta
- Tratamiento postoperatorio
- Fecha de recidiva
- Fecha de muerte

- Fecha de ultimo contacto

e CANCER DE PULMON (1)
- Antecedentes de enfermedad pulmonar
- Antecedentes otras patologias
- Enfermedades cardiovasculares
- ASA
- Habito Tabaquico
- IPAacumulado

- Fecha Diagnéstico
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- Enfermedades infecciosas

- Tratamiento de induccidn para el tumor a tratar
- VEMSencc

- VEMSen%

- CVFencc

- CVFen%

- DLCO

- Localizaciéon tumoral

- TNM

- Grado

- Reseccién pulmonar multiple

- Tipo de reseccion

- Reseccién de tumor pleural

- Reseccién de tumor de pared toracica
- Tipo histolégico

- Alteraciones genéticas en el tumor

-  Fechadealta

- Tratamiento postoperatorio

- Fechade recidiva

- Fecha de muerte

- Fechade ultimo contacto

- Encaso de nédulo benigno, diagndstico completo y tamaiio del tumor

- Encaso de no ser cancer y no tener nddulos tumorales, especificar diagnostico

e CANCER CON INMUNOTERAPIA
- Tipo de neoplasia
- Estadio
- Linea de tratamiento
- Antecedentes personales de enfermedad autoinmune
- Antecedentes familiares de enfermedad autoinmune
- Vacunacién reciente
- Antibioterapia
- Corticoides
- Sintomas COVID

- Ingreso por COVID
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- Serologia COVID

- Tipo de inmunoterapia

- En caso de haber seleccionado Monoterapia, indicar Tipo de monoterapia
- Régimen de tratamiento

- Fecha deinicioy fin de tratamiento

- Discontinuacién

- Causa discontinuacidn

- Progresién

- Fecha de progresién

- Hatenido IrAE

- NeirAE

- Evento tromboembdlico venoso previo

- Fechas eventos tromboembdlicos venosos durante el tratamiento
- Exitus

- Fecha éxitus/ultimo contacto

e CANCER DE PULMON Y FAMILIARES CONVIVIENTES
- IMC
- Tabaquismo
- IPA
- ECOG
- Histologia
- Anélisis molecular de entrada
- Alteracion molecular detectada
- PDL1 realizada
- PDL1.50
- Enfermedad metastasica al diagndstico
- Estadio TNM
- Antibidticos 30 dias antes de la firma del Cl
- Antibidticos durante la recogida de heces
- Prednisona o equivalente 210 mg 30 dias antes de la firma del Cl
- Prednisona o equivalente 210 mg durante la recogida de heces
- Antagonistas H2

- Inhibidores de la bomba de protones
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- Laxantes

- Dislipemia

- EPOC

- Diabetes mellitus

- Opiaceos 30 dias entes de la firma del CI

- Opiaceos durante la recogida de heces

- Edad de menarquia en mujeres

- Edad de menopausia en mujeres

- Postmenopdusica

- Tratamiento hormonal sustitutivo

- Numero de embarazos

- Edad del primer hijo

- PHM

- Tipo de tratamiento de primera linea

- Tratamiento con inmunoterapia

- Linea de tratamiento con inmunoterapia

- Numero de lineas de tratamiento

- Tipo de inmuno recibida

- Respuesta a tratamiento de primera linea segun criterios RECIST 1.1
- Respuesta a tratamiento con inmunoterapia

- Recibe radioterapia

- Intencidn de radioterapia

- Localizaciéon de la radioterapia

- Fecha de progresién

- Meses a la progresion (Fecha de progresién -fecha de firma Cl)
- Estado de progresion de enfermedad en el momento de analisis
- Tipo de progresién

- Fecha de muerte

- Meses ala muerte

- Estado de supervivencia en el momento de analisis

- Tipo de éxitus
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ENFERMEDADES METABOLICAS

e ENFERMEDADES METABOLICAS OSEAS

Diagnéstico CIE-10
Enfermedad dsea
Localizacion

Caracter familiar
Consanguinidad padres

Edad de diagnéstico (afios)

Tratamiento con bifosfonatos (ultimo afio)

Complicaciones

Cirugia

e OBESIDAD (l)
Tratamiento médico o cirugia
Diabetes
SAOS
Dislipemia
HTA
Perimetro de cintura (cm)

% de grasa

Tipo de cirugia

e OBESIDAD (Il)
Tratamiento médico o cirugia
Tensidn arterial (mmHg)
Perimetro abdominal (cm)
Impedanciometria (TANITA)
Diabetes Mellitus
Dislipemia
Ictus/ACVA
Insuficiencia cardiaca
Cardiopatia isquémica
Fumador

SAOS
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- CPAP

- Insuficiencia Renal

- Medicaciéon habitual relevante

- Medida del espesor intima media carotideo
- Bioquimica

- Hemograma

- Coagulacién

- Inmunologia

IV. ENFERMEDADES CARDIOVASCULARES

e SINDROME CORONARIO AGUDO EN MENORES DE 55 ANOS
- Alergias medicamentosas
- Antecedentes familiares
- Diagnostico previo de SAF
- Trombofilias adquiridas y hereditarias conocidas previamente
- Neoplasias y Sindromes linfoproliferativos crénicos conocidos
- Obstrucciones vasculares anatédmicas
- Pdrpura trombdtica trombocitopénica
- Sepsis activa
- Inmovilizacién prolongada (>6 meses) reciente
- El paciente rehusa participar en el estudio
- Paciente fallecido en los tres primeros meses tras el sindrome coronario agudo
- Antecedentes familiares de enfermedad cardiovascular
- Hipertensién arterial
- Dislipemia
- Diabetes Mellitus
- Obesidad
- Fumador
- Bebedor
- TVP previo
- TEP previo
- Abortos

- N2de abortos
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- Trimestre en el que sucedieron los abortos
- Otras trombosis previas

- Muertes fetales

- Parto pretermino

- Sindrome Constitucional

- Tipo de sindrome Constitucional
- Artralgias

- Localizacion Artralgias

- Artritis

- Localizacion Artritis

- Rigidez matutina

- Rigidez matutina duracion

- Mialgias

- Debilidad muscular

- Rash malar

- Fotosensibilidad

- Otras lesiones cutdneas

- Localizacidn otras lesiones cutdneas
- Tipo otras lesiones cutaneas

- Aftas orales

- Alopecia

- Serositis

- Raynaud

- Parestesias

- Parestesias Localizacién

- Xerostomia

- Xeroftalmia

- Disfagia

- Disfonia

-  RGE

- Sensacion de plenitud abdominal
- Alteracion ritmo intestinal

- Sinusitis, otitis repeticion

- Asma, rinitis
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- Otro evento trombético

- Tipo de evento trombdtico

-  HEMOGRAMA

- IDENTIFICACION ENAS

- ANTICUERPOS NO ORGANOESPECIFICOS
- 1gG anti-dsDNA por EliA-UniCAP

- CUANTIFICACION DE INMUNOGLOBULINAS
- PRUEBAS REUMATICAS

- ESTUDIO DE CRIOGLOBULINAS

- AC. ANTIFOSFOLIPIDO (CRITERIO)

- AC. ANTIFOSFOLIPIDO (NO CRITERIO)

- ANTICUERPO ANTINEUTROFILO

- ESTUDIO DEL COMPLEMENTO

- ANTICOAGULANTE LUPICO

- F.Riesgo Cardiovascular Emergentes

- Estudio analitico de TROMBOSIS Venosa
- MICROVESICULAS

- Tratamiento farmacoldgico previo al SCA
- Electrocardiograma

- Ecocardiograma

- Cateterismo

- Obstruccién

- STENT

- Diagnostico

- Tratamiento posterior al SCA

V. ENFERMEDADES NEUROLOGICAS

e ENFERMEDAD DE HUNTINGTON
- Secuencia tratamiento
- Edad de inicio sintomas
- Fecha diagnéstico enfermedad de Huntington
- Antecedentes familiares
- Alelo Mayor. Numero de repeticiones CAG del gen HD

- Alelo Menor (no patogénico). Nimero de repeticiones CAG del gen HD
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- MOTOR Escala de calificacién unificada de la enfermedad de Huntington

- FUNCION Escala de calificacién unificada de la enfermedad de Huntington

- ESCALA INDEPENDIENTE Escala de calificacion unificada de la enfermedad de
Huntington

- CONDUCTUAL Escala de calificacion unificada de la enfermedad de Huntington

- Inventario Neuropsiquiatrico

- Liquido cefalorraquideo

e ICTUS
- CIE-10
- ¢Paciente en estudio de escala radioldgica?
- ¢Paciente en estudio de marcadores de recuperacién?
- Fechadelictus
- Hora de inicio de los sintomas
- Fechade llegada al Servicio de urgencias/evaluacion clinica
- Hora de llegada al Servicio de urgencias/evaluacion clinica
- HTA
- Diabetes Mellitus
- Dislipemia
- Cardiopatia isquémica
- Fibrilacién auricular
- Consumo de alcohol
- Tabaco
- Valvulopatia
- Valvula protésica
- lIctus isquémico previo
- Hemorragia cerebral previa
- Tratamiento previo
- ESCALA NIHSS Basal
- Fechay hora de realizacion de Neuroimagen basal
- Hallazgos Tc simple basal
- Longitud de hiperdensidad de ACM en mm
- Localizacién de la lesién
- Puntuacién ASPECTS en TC basal

- Tcperfusion
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- Resultado TC-perfusién

- Volumen de core (ml)

- Volumen de alteracion de flujo: MTT/FSC (ml)

- Volumen de penumbra (ml)=(Volumen con alteracién de flujo:MTT/FSC-Volumen de
core)

- Cuantificacién del mismatch (%) (Volumen de penumbra / volumen de toda la regién
con disminucion de FSC*100)

- Cuantificacién semiautomatica vitrea (CORE ML)

- Cuantificacién semiautomatica vitrea (PENUMBRA ML)

- Cuantificacién semiautomatica vitrea (% PENUMBRA)

- Puntuacién ASPECTS en imagen fuente de Tc-perfusion

- AngioTC

- Arterias ocluidas en angio-Tc

- Longitid del trombo (mm)

- Puntuacion ASPECTS en imdagenes fuente de angio-Tc

- Circulacién Colateral en imagenes fuente de angio-TC

- Trombolisis IV

- Fecha administracion de tPA

- Hora administracién de tPA

- Fecha evaluacidn recanalizacién

- Hora evaluacién recanalizacién

- Recanalizacion tras tPa

- Hallazgos DTC post-tPA

- Angio-Tc post-tPA

- Indicacién de tratamiento endovascular

- TTo endovascular realizado

- Arterias ocluidas en arteriografia

- Patrén angiografico de Oclusién (TICI) pre-tratamiento

- Circulacién Colateral pial en arteriografia (Christoforidis)

- Procedimiento utilizado

- Fechay hora de inicio tratamiento

- Fechay hora recanalizacion

- Patrdn angiografico de Oclusién (TICI) post-tratamiento

- Complicaciones del procedimiento

- TAS durante TTo endovascular, TAD durante TTo endovascular
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- TAS post TTo endovascular, TAD post TTo endovascular

- Recanalizacion arteria ocluida

- Tiempo inicio-sintomas recanalizacidn (minutos)

- Tiempo TC de perfusién recanalizacidén (min)

- Cuantificacidn del NIHSS potenciamente no recuperable (%) (puntuacién en la escala de
NIHSS que se puede otorgar al area core en TCP)

- ESCALA NIHSS seguimiento 24 horas

- TAS 24h

- TAD 24h

- Glucemia 24h

- Muerte

- Causa de muerte

- Hallazgos DTC

- FechayhoradeDTC

- Fechay horade TC craneal control

- Infarto cerebral

- Tipo transformacidon hemorragica

- Volumen de lesion total (ml)

- Volumen de lesién parcial (en los cortes de TCP) (ml)

- ESCALA NIHSS seguimiento 7 dias

- HIC

- Muerte

- Causa de muerte

- Complicaciones

- Etiologia

- Fiebre

- Temperatura mas elevada

- Foco de infeccidn

- N2de dias de ingreso a deteccion de fiebre

- ESCALA NIHSS seguimiento 90 dias

- EmR

- SIS-16

- EQSD

- 1QCODE

- Muerte
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- Tiempo ictus -muerte (dias)

- Causa de muerte

- ESCALA NIHSS seguimiento 180 dias
- EmR

- SIS-16

- EQS5D

- 1QCODE

- Muerte

- Tiempo ictus -muerte (dias)

- Causa de muerte

e NEURODEGENERATIVAS
- Enfermedad neurodegenerativa o familiar
- Diagnéstico principal
- Diagnoéstico principal familiar
- Edad de inicio

- Estado actual

e ATAXIA/PARAPESIA ESPASTIA HEREDITARIA
- Edadinicio de la enfermedad
- Afos de evolucién
- Diagnéstico Clinico
- Diagnéstico Genético
- Antecedentes familiares Genéticos
- Consanguinidad
- Neuropatia
- Trastorno cognitivo
- Epilepsia
- Otros sintomas
- Resonancia magnética
- Otras pruebas
- Genética

- Inmunologia
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VI. ENFERMEDADES DERMATOLOGICAS

e PSORIARIS
- IMC
- Perimetro abdominal (cm)
- Presion arterial sistélica (mmHg)
- Presion arterial diastélica (mmHg)
- Hipertensién
- Dislipemia
- Diabetes
- Tabaquismo
- Sedentarismo
- Consumo excesivo de alcohol
- Enfermedad cardiovascular en familiar de primer grado con menos de 60 afios
- Cuestionario adherencia dieta mediterranea
- Depresion (requiriendo consejo y/o prescripcion)
- Ansiedad (requiriendo consejo y/o prescripcion)
- Antihipertensivos
- Antidiabéticos
- Estatinas
- Insulina
- Duracidn de la psoriasis (afios)
- Edad comienzo psoriasis (afios)
- ¢Tiene familiares de primer grado con psoriasis?
- Artritis psoriasica
- Tipo de artropatia
- Enfermedad inflamatoria intestinal
- Tratamiento bioldgico previo
- Tratamiento sistémico previo
- Serealiza cambio de tratamiento sistémico en esta visita
- Tratamiento sistémico actual
- PASI (Psoriasis Area and Severity Index) (nimero)
- BSA (Body Surface Area) (nimero)
- DLQI (Dermatology Life Quality Index) (nimero)

- Escala analdgica visual por el paciente
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- Escala analdgica visual por el investigador

- Gravedad global de la enfermedad

- Cardtida Derecha: presencia de placas

- Cardétida Izquierda: presencia de placas

- Femoral Derecha: presencia de placas

- Femoral Izquierda: presencia de placas

- ECO 2D: IMT (mm), Espesor maximo y Area maxima

- ECO 3D: Numero de placas de ateroma, Volumen de placa de ateroma (mm?3), Volumen
de la pared del vaso (mm?3), Volumen del lumen del vaso (mm?3), Porcentaje de estenosis
maximo y Ecodensidad.

- ANGIO-TC DE ARTERIAS CORONARIAS: Carga de placa no calcificada (mm?), Carga de
placa calcificada (mm?), Carga total de placa (mm?), Carga fibrosa (mm?), Carga
fibroddiposa (mm?), Carga necrética (mm?), High-Risk Plaque y Numero (High-Risk
Plaques.

- Bioquimica completa

e ALOPECIA AREATA TOTAL O UNIVERSAL
- Edad del primer brote de AA
- Antecedentes de AA total o universal
- Antecedentes médicos

- Antecedentes médicos familiares (toda la familia de primer grado de consanguineidad)

e DERMATITIS ATOPICA
- Antecedente familiar de enfermedad cardiovascular precoz en familiares de primer
grado (menos de 55 afios en varones y menos de 65 afios en mujeres)
- Antecedente familiar de dermatitis atépica en familiares de primer grado
- Antecedente personal de diagndstico de depresion o tratamiento para la misma
- Antecedente personal de diagndstico de ansiedad o tratamiento para la misma
- Antecedente personal de asma
- Antecedente personal de rinitis alérgica
- Antecedente personal de alergia alimentaria
- Tratamientos previos con antihipertensivos
- Tratamientos previos con antidiabéticos
- Tratamientos previos con insulina

- Tratamientos previos con estatinas
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- Presencia de dermatitis atdpica

- Antecedentes personal de DA infantil

- Brotes de DA hasta inclusién en el estudio (niUmero)

- Numero de brotes graves (CC oral, o inicio de medicacion sistémica)

- Numero de brotes que requieran hospitalizacién

- Duracion brote actual (meses)

- Medicacidn sistémica previa

- Medicacién sistémica actual

- Medicacion tépica actual

- Habito tabaquico

- Paquetes/afio

- Consumo de alcohol

- UBE/sem (célculo)

- Sedentarismo

- Perimetro abdominal (cm)

- TAS media (mmHg)

- TAD media (mmHg)

- Signo de Frank

- Diagnéstico de Dermatitis Atdpica

- Puntuacién EASI (Ezcema Area and Severity Index)

- Puntuacién SCORAD (SCORing Atopic Dermatitis)

- BSA (Superficie corporal afecta) (0-100)

- Fasedelesiones

- Lesiones de prurigo nodular

- ESTUDIO ECOGRAFICO: Territorio Carotideo derecho (CD), Territorio Carotideo
izquierdo (ID), Territorio Femoral Derecho (FD), Territorio Femoral lzquierdo (Fl) y
Numero total de placas.

- Variables Bioquimicas

- Variabes calculadas: Endotipo, Puntuacién final MEDAS, Estratificacion MEDAS,
Puntuacién final DLQI , Estratificacion DLQI, Puntuacion HADS, Puntuacién subapartado
HADS-A, Puntuacién subapartado HADS-D, Puntuacién ISI, Puntuacién indice SCORE,
Puntuacién SCORE2 , Hipertension arterial, Dislipemia, Diabetes Mellitus, Sindrome

metabdlico, indice HOMA-IR, indice neutréfilo/linfocito y indice plaquetas/linfocito.
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VILI.

FALLO MULTIORGANICO

e FALLO MULTIORGANICO
Funcién renal
Calculo del ISI al tomar la muestra
Calculo del SOFA al tomar la muestra
Fechas de:
Inicio FRA
Inicio Terapia Renal Sustitutiva (TRS)
Ingreso Hospital
Alta Hospitalaria
Ingreso UCI
Alta UCl
Exitus
Motivo de ingreso hospitalario
Enfermedad de base
FRA tratado en UCI
Sepsis
Causa (origen) de sepsis
Germen implicado en sepsis
éSe utilizé Xigris?
Cirugia durante la hospitalizacion
indice de Comorbilidad de Charlson
Fumador
Bebedor
Funcidn renal
Tipo FRA
Etiologia FRA-NTA

Técnicas de TRS durante el ingreso en el hospital

Destino al alta

Exitus
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VIIl. ENFERMEDADES INFECCIOSAS

e COVID-19
- Pais de nacimiento
- Ciudad donde se hace el estudio
- Pais de residencia
- Cl
- Se ha consentido la cesidén de muestras a terceros o el uso secundario de la muestra?
- Ciudad de residencia habitual
- Nivel educativo
- Trabajador centro sanitario o socionsanitario
- Contacto conocido con personas covid+
- Residencia
- Embarazo al diagndstico
- Semana gestacion
- Fecha diagnéstico
- Procedimiento diagndstico
- Fechadeinicio de la enfermedad
- Fiebre
- Temperatura corporal mas alta (2C)
- Tos seca / Expectoracion
- Congestidn nasal / rinorrea
- Anosmia
- Ageusia
- Odinofagia / faringitis
- Disnea
- Fatiga / anorexia / mialgia
- Trastornos gastrointestinales
- Infiltrado pulmonar:
- Neumonia
- SARS
- Disfunciéon multiorgéanica / acidosis metabdlica / trastorno coagulacion
- Lesiones cutaneas
- Asintomatico

- Hospitalizacion
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- Fecha de ingreso de hospitalizacién

- Oxigenoterapia convencional (con catéter nasal o mascarilla con flujos <15L/min

- Ingreso en UCI o similar

- Intubacidn / Ventilacién mecanica invasiva

- Ventilaciéon mecanica NO invasiva (CPAP o BiPAP)

- Canulas Nasales de Alto Flujo (>16 L/min)

- Test negativo

- Fecha test negativo

- Alta hospitalaria

- Fechaalta

- Vivoalos 90 dias del diagndstico

- Exitus

- Fecha exitus

- Lugar de exitus

- Diagnéstico final (gravedad del cuadro)*

- Antipaludicos

- Ritonavir/Lopinavir

- Otros anti-retrovirales

- Azitromicina

- Otros antibidticos: Betalactdmicos

- Otros antibidticos: Quinolonas

- Otros antibidticos

- Corticoides dosis bajas-medias (menores de 1,5 Mg/Kg7Dia de prednisona o
equivalente)

- Corticoides dosis altas (superiores a 1,5 Mg/Kg7Dia de prednisona o equivalente

- Tocilizumab

- Otros anti-IL6

- Anti-IL1

- Anti-TNF

- Interferdén

- Inmunoglobulinas

- Plasma convaleciente

- Remdesivir

- Baricitinib

- Heparina
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Anticoagulacién oral

HTA

Enfermedad cardiovascular
Enfermedad cerebrovascular
Diabetes

Tipo de diabetes
Enfermedad crénica pulmonar
Cancer

Tipo de cancer

Hepatopatia cronica
Insuficiencia renal
Enfermedad gastrointestinal
Transplantes

Enfermedad autoinmune
Inmunosupresién conocida
Otras

Tabaco

Alcohol

Drogas

Otros

ENFERMEDADES RARAS

e FIBROSIS QUISTICA
Genética (alelo 1y alelo 2)
Cloro sudor (Mmol/l)
Suficiencia pancredtica
Enfermedad hepatica
IMC (kg/m?)

FEV1 (L)
FVC (L)
MMEF (L/s)
PEF (L/s)

TRATAMIENTO DURANTE EL ANO PREVIO (tratamientos crénicos si > 3 meses)

Tratamiento actual
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- ABPA aino previo o alguna vez

- Hemoptisis ano previo o alguna vez

- Oxigeno nocturno ano previo o alguna vez

- Oxigeno continuo afio previo o alguna vez

- Diabetes FQ afio previo o alguna vez

- TCToérax actual

- BHALLA

- Hemograma e Inmunoglobulinas

- Cuestionario Calidad de vida (CFQ-R adolescentes/adultos, CFQ-R nifios, CFQ-R
padres/cuidadores)

- Actividad fisica (PAQ)

- Exacerbacion

e TELANGIECTASIA HEMORRAGICA HEREDITARIA
- Fecha diagndstico HHT
- Criterios de Curacao
- Diagnéstico genético
- Tratamiento HHT (en los 365 dias anteriores a la visita de inclusion)

- Eventos clinicos durante el seguimiento

e ARTERITIS DE CELULAS GIGANTES
- Fecha de diagndstico ACG
- Criterios diagndsticos ACG
- Otras caracteristicas relevantes de ACG
- Si se ha seleccionado en el anterior check, "Evidencias de vasculitis de grandes vasos
mediante imagen", indicar tipo de estudio de imagen
- Momento de la enfermedad
- Categoria de ACG
- Modalidad de diagndstico
- ACG activa en las 6 semanas previas a la inclusion
- Escala BVAS

- Tratamiento ACG (en los 365 dias anteriores a la visita de inclusién)
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X.

CONTROLES

e DONANTES DEL BANCO DE SANGRE

¢Estd tomando alguna medicaciéon actualmente?

é¢Donde ha residido usted, por periodos superiores a un ano, desde su nacimiento?

(especifique su provincia de residencia y el tiempo que ha residido en ella). Indiquelo en

orden cronolégico, del mas antiguo al mas actual.

¢Ha visitado algun pais tropical en los 5 ultimos afios?

éCudles son sus estudios oficiales de mas alto nivel que ha alcanzado?

Situacién laboral actual

Profesidn

¢Qué tipo de ejercicio implica su trabajo o actividad habitual?

¢Qué tipo de ejercicio fisico hace en su tiempo libre?

éCon que frecuencia come usted, a la semana, los alimentos que figuran a continuacién?

0 dias 1-2 dias

3-5dias

6-7 dias

1. Fruta fresca

. Carne

. Pescado

. Pasta, arroz, patatas

. Pan, cereales

. Legumbres

. Embutidos

2
3
4
5
6. Verdura
7
8
9

. Lacteos (leche, queso, yogur)

10. Huevos

11. Dulces (galletas,

mermeladas...)

éCudntas tazas de café o té toma normalmente al dia?
Fumador

Ne Cigarros al dia

Edad a la que empezé a fumar

Edad en la que dejo de fumar

Alcohol

¢Qué cantidad de alcohol consume?
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bioldgico)?

- ¢Tiene algun hijo, hermano... con alguna discapacidad intelectual?

Indique parentesco

Tipo de discapacidad

Grado (>33%, <60%, >65%)

¢Tiene usted hijos? (no incluya los hijos adoptados)

- ¢Sufre o ha sufrido usted alguna enfermedad relevante?

- ¢éHan sufrido sus padres o abuelos alguna enfermedad relevante?

¢Tiene algin hermano/a (con el que usted comparta al menos un padre o madre

- En caso de respuesta afirmativa, éCudl ha sido el tipo de enfermedad que padecié o

padecieron usted o sus familiares.

Abuelo  Abuelo  Abuela  Abuela
Usted Madre Padre
materno paterno materna paterna

Enfermedades infecciosas O O O O O O O
Tumores O O O O O O O
Enfermedades de la sangre O O O O O O O
Enfermedades endocrinas 0 0 0 O O O O
Enferm. mentales o del comportamiento O O O O O O O
Enfermedades del sistema nervioso 0 0 0 O O O O
Alteraciones oculares O O O O O O O
Alteraciones auditivas O O O O O O O
Enfermedades circulatorias o del corazén O O O O O O O
Enfermedades arteriales o venosas O O O O O O O
Enfermedades respiratorias o pulmonares O O O O O O O
Enfermedades de los huesos O O O O O O O
Enfermedades congénitas O O O O O O O
Enfermedades autoinmunes O O O O O O O
Enfermedades de la piel O O O O O O O
Enfermedades del aparato digestivo O O O O O O O
Enfermedades renales d d d O O O O
Otras:

d d d O O O O
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e DONANTES NO TUMORALES
- Farmacos que toma el donante
- Enfermedades actuales
- Antecedentes patolégicos personales

- Antecedentes patolégicos familiares
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	- ¿Ha visitado algún país tropical en los 5 últimos años?

