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¢Por qué la necesidad de un registro?

El registro nacional de enfermedad

inflamatoria intestinal (RNEIIl) es una

base de datos de personas, adultos y
ninos, con diagnostico de Ell.



Fundamentacion

Las enfermedades cronicas necesitan para su vigilancia, una
fuente de datos especifico para la enfermedad.

La creacion de un registro de enfermedad forma parte de
todo sistema de informacion sanitaria moderna.

El registro permite recopilar toda la informacion disponible
sobre un individuo y la actualizacion de forma periddica es
muy util para la vigilancia de la enfermedad.

Los cambios en la tendencia de las nefermedades se pueden
detectar s6lo mediante seguimiento durante largos periodos
de tiempo, habitualmente anos.



Registro Nacional de Enfermedad Inflamatoria
Intestinal en Uruguay

* OBJETIVO GENERAL:

Establecer un registro nacional de pacientes portadores de
Enfermedad Inflamatoria Intestinal (Ell).

e OBIJETIVOS ESPECIFICOS:

Determinar las caracteristicas epidemiologicas de estas
enfermedades en nuestro medio: prevalencia, incidencia,

formas de presentacion, evolucion, desarrollo de neoplasia y
morbimortalidad.

 Objetivos Secundarios
Planificar estrategias sanitarias.



¢Qué informacion contiene el registro?

El formulario consta de datos

e personales del paciente: edad, el sexo, el
lugar de residencia, sociodemograficos.

e sobre la historia de la enfermedad : el tipo de
enfermedad, edad al inicio, localizacion, curso
evolutivo, cirugias, medicamentos y desarrollo
de complicaciones.
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TRATAMIENTO QUIRURGICO (Cirugias debidas a la propia enfermedad)
A completar por los monitores
1-NOMBRE
0- N* FORMULARIO
2APELIDO
[
FEEPULA |: D—j ]:I] :| DATOS FILIATORIOS
32-Ciruglas | 33- Focha Rese -
4-DOMICILIO 3
Médico responsable del llenado ST sector” Definiiva
5 GIUDAD -
Fecha del llenado | lJ | | | A
G-DEPARTAMENTO =
Institucién en la que 3
7-NACIONALIDAD se asiste el paciente 4 E—
8-PA'S DE RESIDENCIAACTUAL — Departamento de la Institucion 5
6 |
B TELEFONO ‘__ __J EDID: Numero de Historia Clinica
= *DR = DRENAJE, PP = PUESTA A PLAND, § = SEDAL, D = DILATACION
10- CELULAR [ ‘ | " " “IL =ILEON, Y = YEYUNO, CD = COLON DERECHO, I = COLON [ZQUIERDO, § = SIGMIODE, CT = COLECTOMIA TOTAL, CP = COLOPROTECTOMIA, O = OTRA
| Institucion anterior ***1=ILEOSTOMIA, C = COLOSTON
iy Médico {ratante ] CANCER
12- FECHA DE NACIMIENTO | Tol.: E-mail
38- TRATAMIENTO MEDICO PARA 42- ;DESARROLLO CANCER DE COLON? o 1
13- SEXO femenino masculino g Cinjano 30 TRATAMENTO e z‘o ; ]
: -mail;
Tol. Erma = 44- En caso afimativo Indicar tipo: Adenocardiooma 1 bl
40- TIPO DE FARMACO 41 TIEMPO DE ADMINISTRACION Unfoma 2 .
QUE INGIERE RO DEADHRRSTIVG Oios 3 |
HISTORIA DE LA ENFERMEDAD INFLAMATORIA DIAGNOSTICO DE LAS ENFERMEDADES (Marcar todos los que 1-2 3-5 6-10 | »de-10
corresondan) Afios | Afos | Afos Anos 45- Fecha (afto] 044
14- LUGAR DONDE INICIO LAEI 18- DIAGNOSTICO INICIAL: cuc 1 1. 5ASASZS 46- DESARROLLO ALGUN OTRO TIPO DE CANCER?
Crohn 2 2. Esteroides s 1
144 Ciudad |BD-Indeterminada 3 018 5
148- Dy 18- DIAGNGSTICO DE LA EVOLUCION: A Terapias Bioldgicas 47- En caso afirmativo cudll cudies ™
i (Par lo menos luege de un afio del diagndstico Inicial) 42- RELACION CON EL TAB 18- Fecha (afo)
e 1 {Marcar la categoria que corresponda)
15- EDAD AL INICIO DE LOS SINTOMAS Crohn 2 Fumador habitual 1 D
|B0-Indeterminada 3 () Fumador ocasional (menos de un cigarriioldia) 2 MUERTE
16- EDAD AL DIAGNOSTICO | Oto 4 Exfumador (sin fumar desde hace seis meses) 3 042
) | Nokmwdor 4 53 FALLECIO? s
17-ARIO DEL DIAGNOSTICO [D:ﬂ NO 2
E 20- FECHA ULTIMA CONSULTA ‘ ‘ H ‘ H I I I ANTECEDENTES REPRODUCTIVOS (Después del Diagnastico) Sedesconoce 3 (5]
49-N* DE EMBARAZOS B B ED D]
[
LOCALIZACION { CROHN | 23- MAXIMA 50- N° DE HIJOS NACIDOS VIVDS ] D
Requi | menos un estudio EXTENSION ANTES r 55- CAUSA 055
cue 21-AL 22-EN LA de delgado y colon) DE LA PRIMER 51- N* DE HLJOS NACIDOS MUERTOS m\m::::::: :: ::mg ;
INGIO | EVOLUCION :
L e T 52- N° DE ABORTOS ESPONTANEOS | o3¢ conons
1. Proctitis r
2. Reclosigmoide ks
ect
i o 3: Be-ocktelon COMPLETAR POR PEDIATRAS
3. Colitis lzquierda 4. Proximal al lleon
5. No se conoce
& Calks Exne REPERCUSION NUTRICIONAL REPERCUSION DE LA ENFERMEDAD EN LA VIDA DEL NIRO
5. Pancolils ™ st
6. No se conoca PR NO 2 024 [JCJ| | o eienestar peL nifo:
56- PESO PARA LA EDAD A Pesa (kg) 56A 568 Nolimita la actvidsd para su edad 0
(AL DIAGNOSTICO): 8. Percont 0 Ocasiona dificultades para su edad 1 ko
CURSO EVOLUTIVO (luego 28- MANIFESTACIONES EXTRAINTESTINALES 29. ENFERMEDADES ASOCIADAS €. (Opcional) Puntaje de 2 = Uimits alamenis s acthided para sy oded 2
62 FALTAS PRESENTADAS EN EL (ILTIMO MES EN EL
- Marcar todas | correspandan
25-CUC Crinikoo con remisionss 1 D (Marcar todas las que correspondan) (Marcar todas las que P ) 57- TALLA PARA LAEDAD R D D CENTRO DE ESTUDIO HABITUAL (por la enfermedad):
Permanace o romison 5 A Ostecarticulares | A Psoriasis || AL DIAGNOSTICO) 8 Percaii D:HH $7A 578 Faltas o mes
025 B. Rosacea C. (Opcional) Punlaje de Z O 63- gHA REPETIDO EL ARO ESCOLAR POR LA D
28 CROHN B. Cutdness - s opsor Puiednz: [ ] T[] oG ENFERMEDAD? s 08
- CROH iftamalodo 1 C. Oculares C. Tiroiditis Hashimoto | | NG 2
Estenosants 2 D. Hepalicas CEP D. Pollartritis Reumatoidea “‘Pii';\“ﬂ‘jr:fﬁsﬂ A, Percent| [l
Fistdaante 3 Toog E. Hepéticas otras E.Enf, Celiaca 8. (Opcional) Puntaje de 2 [T 1| 57 3| omservacionNes
27- FECHA ULTIMO EMPUJE F. Tromboembolicas F. Otras 59- INDICE DE MASA CORPORAL 0
G.Otras | | G. No se conocen Pesa dividido talla al cuadrada (Pfala2) EO e
DESARROLLO PUBERAL
0- A D A AR
60- Grado de desarrollo puberal
A, Ninguno B. Padre/ madre | C. Hermanos 0. Hijos E.Oros . se desconocen A, Desarrolla de mamas: Grado
1. CROHN | 8. Dosarmalo do geritales Nifos: Grado
1 — . Desarrolla del vedlo publano Nifas: Geado
2.cUc | D. Nifios: grade
3.CCR | [
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¢ Cual es el propdsito del Registro?

Conocer nuestra realidad en cuanto a la Ell,
estimar el numero de casos afectados, las
manifestaciones mas frecuentes y la
evolucion.

Se podra establecer la magnitud del problema,
elaborar hipotesis y planificar estrategias a
nivel nacional que resulten en beneficio del
paciente.



¢ Cual es el propdsito del Registro?

* De esta manera, se consigue un conocimiento
efectivo de la Ell, lo que permitira que los
recursos que se destinen estén relacionados

con la realidad.



Funciones

e Al reunir toda la informacion en un mismo
registro se facilita el planteamiento de

INVESTIGACION CIENTIFICA
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MANUSCRITO ORIGINAL
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2011 281

Incidence of inflammatory bowel disease in five geographical areas
of Uruguay in the biennial 2007-2008
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Incidencia de la enfermedad
inflamatoria intestinal en cinco
zonas geograficas de Uruguay en el
bienio 2007-2008

Resumen

Introduccion. La incidencia de la enfermedad
Inflamatoria intestinal (Ell) es diferente segun las zonas
geogrdficas.

No hay datos disponibles sobre la incidencia de Ell en
Uruguay.

Objetivo. Determinar la incidencia de Ell, colitis ulcerosa
(CU) y enfermedad de Crohn (EC) en cinco dreas de
Uruguay y comparar los resultados con los de otras
regiones geogrdficas.

Material y método. Se realizo un estudio prospectivo en
cinco regiones de Uruguay durante el bienio 2007-

2008. La poblacion del estudio incluyo 645.695 habitantes.
Varias fuentes independientes se utilizaron para la
captacion de los casos. Los pacientes mayores

de 14 afos que viven en las dreas seleccionadas se
incluyeron solo después de la revision del historial médico.
La Ell fue definida por un protocolo estandar y
confirmada después de un afo de seguimiento.
Resultados. Un total de 34 casos fueron diagnosticados en
el periodo de estudio, 29 de CU y 5 de EC. La tasa

bruta de Ell fue de 2,63 por 100.000 habitantes/a-

no, 2,25y 0,39 para CU y EC; respectivamente. Las

tasas ajustadas fueron de 4,26 por 100.000 habitantes/

afio para la CU y 0,74 por 100.000 habitantes/afio

para la EC. La relacion CU/EC fue 5,8. La edad

media de la Ell fue de 40,7 afios. No se observaron
diferencias estadisticamente significativas entre CU y

EC por edad (P =0,267) o sexo (P = 0,489).

Conclusiones.

Las tasas de incidencia de Ell situan a Uruguay en
las regiones de baja incidencia. Como se ha descrito
en los paises de baja incidencia, la CU es mds
comun que la EC. Este estudio establece un
precedente para seguir la evolucion de Ia
epidemiologia de la Ell en Uruguay.



EPIDEMIOLOGIA DE LA Ell
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El registro también pretende aportar
informacion a los propios pacientes




http://accu.forolatin.com/




¢Que aportan los estudios
epidemiologicos?

* La epidemiologia es una disciplina cientifica
que estudia la distribucion, la frecuencia, los
determinantes, las relaciones, las predicciones
y el control de los factores relacionados con
la salud y con las distintas enfermedades

existentes en poblaciones humanas
especificas.



PRINCIPALES USOS DE LA EPIDEMIOLOGIA EN
SALUD PUBLICA

Identificacion de la historia natural de las enfermedades

Descripcion de la distribucion, frecuencia y tendencias de la enfermedad
en las poblaciones

ldentificacion de la etiologia y los factores de riesgo para la aparicion
y desarrollo de enfermedades

ldentificacion y explicacidon de los mecanismos de transmision y
diseminacion de las enfermedades

Identificacion de la magnitud y tendencias de las necesidades de salud
Identificacion de la magnitud, vulnerabilidad y formas de control de

los problemas de salud

Evaluacion de la eficacia y efectividad de las intervenciones terapéuticas
Evaluacion de la eficacia y efectividad de la tecnologia médica
Evaluacion del disefio y ejecucion de los programas vy servicios de salud



MUCHAS




