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1. INTRODUCCIÓN
El ReGLLC es un registro observacional ambispecƟvo, mulƟcéntrico, nacional sobre pacientes con
leucemia linfáƟca crónica promovido por el Grupo Español de Leucemia LinfáƟca Crónica. Se puede
acceder desde la página web del grupo:  hƩps://www.gellc.es/, desde donde también es posible
solicitar  el  alta:  hƩps://www.gellc.es/invesƟgacion/alta-regellc/.  O  directamente  con  usuario  y
contraseña: hƩps://redcap.vhir.org/redcap/. 
Es posible incluir todos los pacientes diagnosƟcados de LLC a parƟr del 1 de enero de 2010 y se
completará a finales de 2030.  A parƟr de la fecha de inicio inclusión en el registro, los datos de
cada paciente serán recogidos de forma retrospecƟva desde enero de 2010 y de forma prospecƟva
en adelante.

1.1 CRITERIOS DE INCLUSIÓN
1. Paciente diagnosƟcado de LLC a parƟr de enero de 2010
2. Paciente en seguimiento o de nuevo diagnósƟco que firme consenƟmiento informado.

1.2 DATOS ÚTILES
1.2.1 Clasificación de los pacientes

Estos iconos se seleccionan en cada página o formulario completado, al final del mismo. 

Seleccionar completo cuando se hayan terminado de registrar los datos disponibles. 

1.2.2 Seguimiento
Es necesario hacer seguimiento anual de los pacientes. Los pacientes en los que ha pasado mas de
un  año  del  úlƟmo  seguimiento  aparece  indicado,  según  la  figura,  en  la  pantalla  “pizarra  de
estados”
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1.2.3 Queries
Para poder ver las queries, es necesario acceder desde el menú principal a “el campo comentario,
conectarse”.
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2. AÑADIR ENTRADA AL REGISTRO.
Desde al página principal ir a “Pizarra de estado de regsitros”
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Agregar un nuevo registro. El 
sistema asignará un número de 
paciente de forma automática



3. INCLUSIÓN Y DIAGNÓSTICO.
Una vez generado el paciente completar la columna:  inclusión y diagnósƟco con los datos del
diagnósƟco del paciente.
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3.1 INCLUSIÓN
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Seleccionar el hospital al que 
pertenece el paciente

Al marcar el paciente como 
incluido  aparecerá la fecha y la 
pestaña del consentimiento

Completar los criterios de 
inclusión y seleccionar complete
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Fecha: día en el que el 
paciente es registrado. 

Completar si/no/no aplica



3.2. DATOS DE DIAGNÓSTICO Y BASALES
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Completar todos los datos antes 
de marcar como complete.

Este código debe seleccionarlo 
el centro, puede ser el nhc del 
paciente, o una combinación de 
número y letras, por ejemplo: 
FJD001. El centro deberá 
guardar la correspondencia entre 
este número y el código 
generado por el registro. De 
manera que le permita 
identificar al paciente.



3.3. DATOS CLÍNICOS 
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Completar con los datos del 
diagnóstico y marcar 
complete



3.4. DATOS DE LABORATORIO
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Completar con los datos 
disponibles en el momento 
del diagnóstico y marcar 
complete. 



3.5. FENÓMENO AUTOINMUNE

3.6. TEST DE COOMBS
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Completar y marcar 
complete

Completar  y marcar 
complete



3.7. GEN IGHV
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Completar  y marcar 
complete. 
Si el momento de 
diagnóstico y la primera 
línea de tratamiento 
coinciden incluir el 
resultado de IGHV sólo una 
vez en el diagnóstico



3.8 FISH
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Completar  y marcar 
complete. Al marcer 
“si se despliega del 
formulario para los 
datos del FISH

Completar con los 
datos del diagnóstico 
y marcar complete



3.9. CARIOTIPO
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Marcar si o no, al marcar “si” 
aparecen el resto de datos a 
completar. Completar y marcar 
como complete



3.10. TP53
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Marcar realizado, no 
realizado o ND (resultado 
no disponible). Indicar la 
fecha de realización

Incluir el código del 
Biobanco en caso de haber 
enviado la muestra



4. PROYECTOS EN LOS QUE PARTICIPA
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Marcar todos los 
estudios en los que 
participa el paciente. 
Se abrirán los 
cuestionarios 
correspondientes

Marcar: complete
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5. EVENTOS 
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Marcar ND en caso de que el 
dato no sea conocido. 
Completar y marcar como 
complete

Completar en caso de que el 
paciente haya fallecido. En 
este caso se deberá actualizar 
el formulario “seguimiento” 
con la misma fecha. 



6. TRATAMIENTO
En el momento de la primera línea de tratamiento será  necesario completar el formulario “MoƟvo
de inicio del tratamiento”. 
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Para pacientes con más de una línea de tratamiento es necesario añadir un nuevo formulario por
línea: 

En cada uno de ellos será necesario completar las siguientes páginas: 
Datos Clínicos
Datos Laboratorio
Fenomeno AI
Test Coombs
FISH
CarioƟpo
TP53
Comorbilidades
Panel NGS y Biobanco
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7. SEGUIMIENTO
Actualizar el seguimiento, al menos una vez al año, en caso de progresión y en caso de que el
paciente haya fallecido.  
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