
 Manual del Usuario 

 RedCap para el 

 Registro Mul�céntrico Español 
 del síndrome de QT largo en población pediátrica 

 Grupo de Trabajo de Arritmias y Cardiopa�as Familiares 
 de la  Sociedad Española de Cardiología Pediátrica y 

 Cardiopa�as Congénitas 

 Criterios inclusión: 
 P  acientes  menores de 18 años  atendidos en tu centro  desde el año 2007 

 con síndrome de  QT largo confirmado 
 (clínicamente  > 3,5 puntos en score de Schwartz  en  ausencia de causas secundarias 

 y/o  presencia de  mutación genética patogénica o probablemente  patogénica)  y 
 que firmen  consentimiento informado  para su inclusión  en registro 



 OBTENCIÓN CLAVES 

 Para  la  introducción  de  los  datos  recogidos  en  el  registro  español  de  síndrome  de  QT 
 largo  pediátrico  se  ha  generado  un  sistema  de  cuadernos  electrónicos  con  la  instalación 
 de la aplicación  REDCap  © 2018 Vanderbilt University  . 

 Para  entrar  al  sistema  hay  que  solicitar  las  claves  de  acceso  con  el  formulario  recibido 
 por  correo  electrónico  y  que  encontráis  también  colgado  en  la  web 
 h�ps://secardioped.org/registros/,  rellenando  la  parte  indicada  en  rojo:  Nombre,  DNI, 
 teléfono,  centro  de  trabajo,  y  correo,  o  bien  enviando  estos  mismos  datos  a 
 francescaperin33@gmail.com  . 

 Para  participar  en  el  registro,  también  es  necesario  solicitar  la  aprobación  del  comité 
 de  ética  del  hospital  donde  se  trabaja,  adjuntando  para  ello  los  documentos 
 proporcionados en la web: 

 -información con hoja de recogida datos para el paciente, 
 -consentimiento informado del paciente, así como 
 -aprobación  del  registro  por  el  comité  de  ética  de  Granada,  adjuntando  el  cual, 

 la  aprobación  del  comité  de  ética  debería  de  ser  muy  rápida.  Los  profesionales  que 
 trabajen en centros andaluces no necesitan solicitar aprobación del Comité Ética. 
 Una  vez  estéis  registrados,  podréis  acceder  a  la  plataforma  REDCap  a  través  de  la  URL 
 https://redcap-fibao.granadasalud.es/  e  introducir  el  nombre  de  usuario  y  password 
 proporcionados. 
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 Hay que seleccionar del menú base de datos el proyecto en el que se van  a incluir los 
 datos, el proyecto Qtlargo. 

 Tras  entrar  en  el  registro,  verás  una  serie  de  menús  en  la  parte  izquierda  y  botones  en 
 la parte central. 
 En  la  parte  inferior  se  muestran  las  estadís�cas  del  proyecto  (número  de  registros,  la 
 hora más reciente de ac�vidad y el tamaño de almacenaje y los usuarios). 
 En  el  menú  de  la  izquierda  y  remarcados  en  un  círculo  rojo  en  la  figura  siguiente  se 
 encuentran  los  menús  de  “  Consola  de  Estado  de  Registros  ”  y  “  Agregar/Editar 
 Registros”.  En  el  menú  “Consola  de  Estado  de  Registros”  se  muestra  un  tablero 
 resumen  de  los  sujetos  incluidos  en  el  estudio  y  el  status  de  cada  uno  de  los 
 cues�onarios a cumplimentar. 

 En  la  pizarra  de  visitas  se  observan  los  diferentes  sujetos  y  los 
 cuatro cues�onarios en los que se debe de incluir información. 
 El  código  de  color  indica  si  el  registro  está  completo,  incompleto  o  no  verificado. 
 Pulsando  el  círculo  se  ac�va  el  cues�onario  para  incluir  o  modificar  datos  de  registros 
 ya existentes. 



 Para  incluir  un  nuevo  registro  hay  que  pulsar  el  menú  de  la  izquierda  “Agregar/Editar 
 registros” y  clicar en el botón de agregar un nuevo  registro. 

 La numeración será un compuesto entre el número de centro y un número sucesivo que 
 empezará por 1 para cada uno de los centros. 

 Una  vez  que  se  seleccione  el  botón  de  datos  de  filiación  (marcado  en  blanco  ya  que  no 
 hay  ningún  dato  introducido)  aparece  un  menú  en  la  parte  izquierda  con  todos  los 
 cues�onarios del individuo a introducir. 



 POSIBLES DUDAS GENERALES SOBRE LA BASE DE DATOS REDCAP 

 En los cues�onarios existen diversos �pos de campos. 
 ●  Los  que  �enen  un  cuadro  en  blanco  se  han  de  cumplimentar  con  texto  o 

 número dependiendo del caso. 
 ●  Los  que  �enen  una  fecha  se  pueden  incluir  u�lizando  el  botón  de  calendario  o 

 incluyéndola en el formato  día-mes-año  . 
 ●  Los  campos  que  �enen  marcado  en  rojo  *Debe  de  aportar  un  valor”  no  se 

 pueden  dejar  en  blanco.  El  sistema  nos  avisará  al  finalizar  la  introducción, 
 “pero  dejará  guardar  los  datos  aunque  estén  incompletos”.  Por  ello  es  mejor 
 no marcar el formulario como completo salvo que realmente lo esté. 

 ●  En  las  preguntas  con  botones,  hay  campos  con  una  sola  respuesta  a 
 seleccionar  o  bien  se  pueden  seleccionar  a  la  vez  múl�ples  respuestas  de  las 
 propuestas. 

 ●  En  las  preguntas  con  una  flecha  y  un  desplegable  hay  que  elegir  la  opción 
 adecuada. 

 ●  En  algunas  ocasiones,  al  clicar  una  de  las  opciones  ,  se  abren  nuevas  partes  del 
 cues�onario que hay que cumplimentar. 

 Una  de  las  advertencias  más  importantes  es  no  u�lizar  la  tecla  “INTRO”  mientras  se 
 u�liza el REDCAP ya que no funciona como es habitual y suele saltar fuera del  programa. 

 Una  vez  incluida  la  información  se  puede  marcar  el  cues�onario  como  incompleto  (falta 
 información),  no  verificado  (hay  datos  no  claros)  y  completo  .  Según  lo  que  se  marque  se 
 genera  un  código  de  color  (rojo  incompleto,  amarillo  no  verificado  y  verde  completo) 
 que se mostrará en la pizarra de datos.) 

 Para  finalizar  la  inclusión  del  cues�onario  se  puede  optar  por  salvar  y  salir  del  formulario 
 (botón  de  la  izquierda)  o  salvar  y  permanecer,  ir  al  siguiente  cues�onario,  salir  del 
 paciente  o  ir  al  siguiente  paciente.  Lo  habitual  debería  ser  salvar  y  con�nuar  con  el 
 siguiente formulario. 
 En  el  caso  de  que  una  variable  obligatoria  no  haya  sido  incluida  aparecerá  la  siguiente 
 nota de aviso, que se puede ignorar o no. 



 DUDAS SOBRE LOS FORMULARIOS A RELLENAR EN QTKids 

 IMPORTANTE: 

 Cuando  empiezas  por  primera  vez  en  el  registro:  SÓLO  HAY  QUE  RELLENAR  2 
 FORMULARIOS:  el  primer  formulario  (  DATOS  DE  FILIACIÓN  )  y  el  segundo  (  DATOS  AL 
 PRIMER REGISTRO  ). 

 El  tercer  formulario  SEGUIMIENTO  solo  se  rellena  cuando  se  te  solicite  por  parte  de  los 
 inves�gadores  coordinadores  del  registro  para  el  seguimiento  PROSPECTIVO.  Según  el 
 �empo  de  follow-up  habrá  muchos  formularios  de  seguimiento  para  cada  paciente  (de 
 los 4, es el único formulario que se repite varias veces para un mismo paciente) 

 El  formulario  RESULTADO  sólo  se  rellena  cuando  se  finaliza  el  seguimiento  lo  cual 
 puede  ser  por  2  razones:  o  bien  porque  el  paciente  se  da  de  alta  a  adultos  y  no  hay 
 posibilidad de seguirlo hasta los 18 años o bien porque falleció. 

 Posibles dudas para formulario  DATOS AL PRIMER REGISTRO  : 

 Se  trata  de  incluir  TODA  LA  INFORMACIÓN  CLÍNICA  rela�va  al  paciente  desde  el 
 nacimiento  hasta  el  momento  de  inclusión  en  el  registro,  como  si  fuera  un  registro 
 RETROSPECTIVO,  todos  los  síntomas  que  haya  tenido  ANTES  del  diagnós�co  y  antes  del 
 inicio  de  tratamiento  y  los  síntomas  que  haya  tenido  DESPUÉS  de  inicio  tratamiento,  así 
 como  todos  los  fármacos  pautados  (si  algunos  se  hubieran  suspendido  durante  el 
 seguimiento  se  pone  la  fecha  de  suspensión  y  la  razón),  y  también  todos  los  disposi�vos 
 implantados hasta la fecha del registro y/o simpatectomía. 
 Se  incluyen  en  el  registro  todos  los  pacientes  nacidos  desde  el  2007,  en  el  caso  que  el 
 paciente  haya  fallecido  o  haya  pasado  a  adultos  en  el  momento  del  primer  registro  o 
 haya  fallecido/paso  a  adultos  durante  el  seguimiento:  se  rellenarán  3  formularios:  datos 
 de filiación, datos de  primer registro y resultado y se dará por finalizado el paciente. 

 En  el  caso  de  que  el  paciente  esté  en  seguimiento,  tal  como  hemos  comentado 
 previamente,  el  primer  año  en  que  se  par�cipa  en  el  registro  SOLO  se  rellenan  el  primer 
 formulario  y  el  segundo.  El  formulario  SEGUIMIENTO  se  rellenará  tras  1  año  cuando  sea 
 solicitado  por  los  inves�gadores  coordinadores  del  registro.  Cada  paciente  en  el  futuro 
 podrá  tener  más  de  una  visita  de  SEGUIMIENTO.  Cuando  se  solicite  el  seguimiento,  se 
 podrá  crear  pulsando  en  el  signo  +  de  la  consola  de  datos  a  la  izquierda  o  bien  pulsar  el 
 botón de “añadir nuevo”. 



 Cuando  demos  de  alta  un  formulario  de  seguimiento,  la  información  se  referirá  a  todo 
 lo  ocurrido  desde  la  úl�ma  vez  que  se  rellenó  el  registro  hasta  la  úl�ma  visita  del 
 seguimiento. 

 En  la  opción  exportación  de  datos  ,  reportes  y  estadís�cas  se  ac�va  la  pantalla  para 
 exportar  datos,  preparar  informe  y  ver  estadís�cas  de  los  datos.  Así  como  exportarlos 
 para  el  análisis.  Cada  centro  sólo  podrá  enviar  y  exportar  los  datos  correspondientes  a 
 su centro. 

 Para cualquier duda se puede enviar un correo a  francescaperin33@gmail.com  . 
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