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I t d i t l d• Impacto de registros en salud 

• Impacto del RENAFQImpacto del RENAFQ

Manejo de los pacientes con FQ



Utilidad de un registro o  base de datos
Un sistema de gestión de bases de datos sirve para 
manejar de manera clara sencilla y ordenada unmanejar de manera clara, sencilla y ordenada un 
conjunto de datos que se convertirán en información 
relevante para una organizaciónrelevante para una organización. 
Objetivos: 
• Abstracción de la información• Abstracción de la información 
• Independencia

C i t i• Consistencia
• Seguridad

Ti d• Tiempo de respuesta 



REGISTROS
EN SALUDEN SALUD

Estrategia Nacional para la Prevención 
y Control de las Enfermedades 

Crónicas no Transmisibles





Otros registros de FQ 

https://www.cff.org



REGISTRO NACIONAL DE FIBROSIS QUISTICA 

Registro 
electrónico

OBJETIVOS

• Conocer la incidencia, prevalencia y tendencia epidemiológica de  FQ en nuestro país.

• Recopilar, analizar e interpretar los datos acerca de las características de casos con FQ.

C t ib i l dif ió d l f d d l á bit di l id d• Contribuir a la difusión de la enfermedad en el ámbito medico y en la comunidad.

• Estimular el desarrollo de la investigación sobre la enfermedad.

• Elaborar estadísticas orientadas a la toma de decisiones en políticas publicas para el p p p

diagnostico y asistencia de los pacientes.



Grafico: Distribución de instituciones de salud adheridas al registro

Impacto en el manejo de los pacientes 

RENAFQ – 2012/2015 Q /

1. Disponer y analizar la situación real respecto a esta enfermedad. 

2. Considerar y proponer nuevos estándares en la practica clínica. 

3 Contribuir a mejorar la calidad de la atención

Fuente: Registro Nacional de Fibrosis Quística ‐ RENAFQ 

3. Contribuir a mejorar la calidad de la atención 



Manejo de los pacientes 

País
Políticas publicas
• LeyesPaís  y
• Registro: RENAFQ
• Programas

Diagnostico y tratamientoDiagnostico y tratamiento

PROVINCIA
• Equipos 
• Capacitación 
• Recursos• Recursos

CENTRO

Resultados de las intervenciones de salud 



1‐ Disponer y analizar la situación real respecto a esta enfermedad

112- REGISTRO NACIONAL DE FIBROSIS QUISTICA “RENAFQ”  Argentina 2012-2015

FIBROSIS QUÍSTICA (FQ) EN PACIENTES ADULTOS DEL REGISTRO NACIONAL 
(RENAFQ) PERÍODO: 2012 2014(RENAFQ). PERÍODO: 2012-2014.



2‐ Considerar y proponer nuevos estándares en la practica clínica

h //http://www.sap.org.ar

• ESTRATEGIAS DE PESQUISAS NEONATAL

• CENTROS CON EQUIPOS INTERDISCIPLINARIOS: protocolos institucionales

• CENTRO DE ASISTENCIA A PACIENTES ADULTOS: estrategia de transición y transferenciaCENTRO DE ASISTENCIA A PACIENTES ADULTOS: estrategia de transición y transferencia

www.cff.org



3‐ Contribuir a mejorar la calidad de la atención: DIAGNOSTICODIAGNOSTICO

Figura

Manejo de datos: calidad y certeza de datos registrados Manejo de datos: calidad y certeza de datos registrados 

n‐ 841

Id paciente year_ingr year_diag Meses diag cloruro1 cloruro2 genetico1 genetico2 sospechadiag1 sospechadiag2

177 2012 1987 7 [delta]F508  Sin información Sin información Sin información

223 2012 1986 48 [delta]F508  Sin información Sin información

Fuente: Registro Nacional de Fibrosis Quística – RENAFQ – Julio  2015 

233 2012 1987 43 [delta]F508  Sin información Sin información

398 2012 2000 1 80 DESCONOCIDA Síntomas respiratorios Falla de crecimiento

1141 2015 ? 116 Esteatorrea/Malabsorción Síntomas respiratorios



T d l dTest del sudor 

Figura:

Mediana: 83  mmol/L

Fuente: Registro Nacional de Fibrosis Quística ‐ RENAFQ 

n‐ 841



Mutaciones del Gen CFTRMutaciones del Gen CFTR 

Tabla: Mutaciones mas frecuentes de 
alelos notificados al 30 Julio 2015.

Mutación n %

[delta]F508  574 79,7

G542X 75 10 4

45.1% - 259 casos 
Homocigota G542X  75 10,4

N1303K  25 3,4

R334W  16 2,2

g

n‐ 841

G85E  15 2,0

W1282X  11 1,5



www.cffr2.org

Implicancia en el manejo de los pacientes respecto a nuevos medicamentos



Pesquisa neonatal notificada en el registro 

Edad al diagnóstico: 

Mediana: 3 meses - 2012 

3 meses - 2013  

2 meses - 2014



Evaluación de la función pancreática

Distribución de casos según valoración de compromiso pancreático

138
16%

16
2%

Distribución de casos según valoración de compromiso pancreático

 16%

No realizado

Insufiencia 

S fi i i

687

Suficiencia

82%



3‐ Contribuir a mejorar la calidad de la atención: Evaluación nutricional 



3‐ Contribuir a mejorar la calidad de la atención: Enfermedad pulmonar

Evaluación de Infección respiratoria

Tabla: Porcentaje de pacientes menores de 18 años 

Evaluación de Infección respiratoria

Grafico: Tipo de muestra en menores de 18 años Año Pacientes 

n % Total 

con búsqueda bacteriológica por año   

2012 305 92 331

2013 301 75 399

2014 223 79 2892014 223 79 289

Número de cultivos anuales: 

Mediana: 4  en < 18 años

3  en > 18 años

Fuente: Registro Nacional de Fibrosis Quística ‐ RENAFQ 



Microorganismos predominantes

2012 2013 2014

Tabla: Identificación microbiológica expresado en porcentaje por año por grupo de edad.

Tipo de microrganismo < 18 años > 18 años < 18 años > 18 años < 18 años > 18 años

% % % % % %

H. influenzae 7,9 4,7 10 1,2 16,1 3

Staphylococcus aureus sensible 53,8 41,2 57,1 38,3 55,2 36,4

Staphylococcus aureus resistente 25,9 31,8 21,9 39,5 24,2 34,8

Pseudomonas aeruginosa 43,6 70,6 39,5 72,8 46,2 60,6

Pseudomonas aeruginosa crónica 17,4 54,1 19,9 63 18,4 45,5

C. Burkholderia Cepacia 8,9 14,1 6,6 18,5 7,2 12,1

Stenotrophomonas maltophilia 5,2 9,4 4 3,7 10,8 7,6

Achromobacter xylosoxidans 2,6 2,4 3,3 6,2 2,7 6,1

Aspergillus spp. 2,3 9,4 3,3 9,9 4 12,1

Mycobacterium spp 0 2,4 0 1,2 0 0

Fuente: Registro Nacional de Fibrosis Quística ‐ RENAFQ 

Total 331 88 399 88 282 72



Evaluación de la función pulmonar 

ñ ñ

Tabla: Porcentaje de espiromatrías notificadas 
según grupos de edad por año

Espirometría ‐ VEF1

6 a 12 años 13 a 17 años

n % n %

2012 40 33,6 21 30,4

2013 58 46,4 38 59,4

2014 42 46,7 16 33,3

2012 2013 2014

% VEF1 % VEF1 % VEF1

Tabla: Mediana del  % VEF1 por grupos de edad y año

< 5 años 95 87 104

6 a 12 años 84 84 89

13 a 17 años 81 81 74

Fuente: Registro Nacional de Fibrosis Quística ‐ RENAFQ 

13 a 17 años 81 81 74

> 18  años 58 61 62



Tratamiento antibiótico inhalado

Fuente: Registro Nacional de Fibrosis Quística ‐ RENAFQ 



RENAFQ … desafíos 
• GESTION Y ADMINSTRACION• GESTION Y ADMINSTRACION
1. Obligatoriedad: Ministerio de Salud de la Nación y Provincias
2. Ampliar convenio con APAFIQ
3. Representativo de toda la población de pacientes FQ en Argentina.

• NOTIFICACION Y MANEJO DE DATOS
1 Actualización anual de datos de seguimiento1. Actualización anual de datos de seguimiento 
2. Centros utilicen sus propios datos

Manejo de pacientesManejo de pacientes

465  Variables 



Conclusiones 
Los registros constituyen una valiosas herramienta para mejorarLos registros constituyen  una valiosas herramienta para mejorar 

el conocimiento y para planificar acciones.

RENAFQ
• Continua activo, gracias al compromiso de los usuarios.

RENAFQ  

• Analiza la  situación  clínica epidemiológica de los casos registrados 

de distintas Provincias de Argentina.

• Informa los resultados de  datos notificados y actualizados por los 

usuarios activosusuarios activos.

• Requiere del aporte y compromiso permanente de profesionales e 

instituciones del país, para ayudar al manejo de los pacientes.



Institución Provincia ‐ Localidad Usuario
Hospital del Niño de San Justo La Matanza Reches
Hospital DR Alejandro Posadas BUENOS AIRES Andreozzi

Hospital "Dr. Antonio A. Cetrángolo" BUENOS AIRES Herrera
Consultorio BUENOS AIRES Taire 
HIGA Penna Bahia Blanca Ditondo

H.I.G.A Prof.R. Rossi La Plata Granero
Hospital Sor Maria Ludovica de La Plata La Plata Renteria ‐ D Alessandro 

CEMIC CABA Vidaurreta
Hospital de Pediatría "Juan P. Garrahan" CABA Castaños

Hospital Alemán CABA Alais
Consultorio CABA Macri

Hospital de Agudos Dalmacio Vélez 
Sarsfield CABA Fiamingo

Hospital de Niños Ricardo Gutiérrez CABA Lubovich
Consultorio CABA Bertelegni

Hospital Pedro de Elizalde CABA Giorgetti
Hospital Italiano CABA Lubovich

Hospital Pediátrico Dr. Avelino Castelan CHACO RESISTENCIA Michelini
Hospital de Niños Santísima Trinidad CORDOBA Marques

Clínica y Maternidad del Sol CORDOBA Pereyro
Hospital Infantil Municipal CORDOBA Piñero

Instituto Modelo de Cardiología CORDOBA Cipriani
Hospital Pediátrico Juan Pablo II CORRIENTES Borda

Consultorio CORRIENTES Lotero
Sanatorio Nuestra Señora del Rosario JUJUY Meyer

Hospital Lucio Molas  LA PAMPA Polimandi
Hospital Humaberto Notti MENDOZA Giuffre ‐ Parra

Hospital Pcial de Pediatría“Dr. Barreyro” MISIONES FradaHospital Pcial de Pediatría Dr. Barreyro MISIONES Frada
Hospital SAMIC  Eldorado Misiones MISIONES ‐Eldorado  Loto

Clínica San Lucas NEUQUEN ‐Confluencia Pérez Lindo
Pediatrica San Luis SAN LUIS Toloza
Hospital San Luis SAN LUIS Martínez

Instituto Especialidades Pediátricas SANTA FE GRUPOIEP
Hospital Alassia ‐

Hospital de Niños Dr Orlando Alassia SANTA FE
Hospital Alassia

Meneguetti
Hospital Victor J Vilela Rosario Gallardo

Sanatorio Mujer Rosario Lande
Hospital Provincial de Rosario Rosario Vila

Hospital del Niño Jesús TUCUMAN Orosco
Fuente: Registro Nacional de Fibrosis Quística 



Gracias 

I f ió d t tInformación de contacto:

• Silvia Pereyro: spereyro@intramed.net

• Fernando Rentería: renteria34@gmail.com

• Diego Gracilazo: diegogarcilazo@hotmail.com


