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CUADERNO DE RECOGIDA DE DATOS

VISITA INICIAL

CODIGO DEL PACIENTE:

FECHA DE CUMPLIMENTACION DEL REGISTRO: __/_/

¢ESTA FIRMADO EL CONSENTIMIENTO INFORMADO?:

O No
O si




1. Datos generales, de inclusion y sociodemograficos.
1.1. Fecha de nacimiento: _/_/___
1.2. Sexo: H/M

1.3. Raza:

[ Caucasica

[] Africana (negra y magrebi)
[] Asiatica

[ Hispana

[ Otras

1.4. Nivel de estudios:

] Sin estudios

[] Basicos (educacién primaria o primera etapa de ensefianza secundaria)
[ Intermedios (ensefianza bachillerato y ensefianza profesional de grado
medio o equivalente)

[ Superior (ensefianza profesional de grado superior o equivalente y
estudios universitarios o equivalentes)

[] Desconocido

1.5. éTiene el paciente un diagndstico de miopatia de causa tdxica, infecciosa o secundaria a
enfermedad neuromuscular?:

] No
O si

1.6. éCumple criterios de clasificacién de miopatia inflamatoria idiopatica (MII)?:

1 No

[ Criterios 2017 EULAR/ACR

[ Criterios de Bohan y Peter

] Criterios 2017 EULAR/ACR + Bohan y Peter

1.7. Clasificacion de la miopatia:

L1 Polimiositis

[1 Dermatomiositis

1 Miositis por cuerpos de inclusién

1 Miopatia necrotizante inmunomediada
1 Dermatomiositis clinicamente amiopatica
1 Dermatomiositis hipomiopatica

[1 Sindrome de solapamiento

[ No clasificable

1.8. Fecha de diagndsticodelaMIl: _/_/



1.9. Fecha de inicio de los sintomasdelaMIl: _/_/

2. Criterios de Clasificacion.

2.1. Forma de inicio de la MlI:

1 Agudo
[] Subagudo
[ Insidioso

2.2. Debilidad de las extremidades superiores, inferiores, y/o la musculatura flexora-extensora
del cuello:

] No
O si

2.2.1. Fecha de Inicio de la debilidad: _/_/___

2.3. Elevacidén de los niveles de enzimas musculares:

] No
O si

2.3.1. Fecha de inicio de la elevacidn de las enzimas musculares: _/__/

2.4, Dolor muscular a la presién o dolor muscular espontaneo:

1 No

] Al inicio de los sintomas

[ En los primeros 2 afios tras el inicio de los sintomas
[] De 2 a 5 afios tras el inicio de los sintomas

[] De 5 a 10 afios tras el inicio de los sintomas

[] Mas de 10 afios tras el inicio de los sintomas

2.5. Manifestaciones articulares:

1 No

1 Al inicio de los sintomas

[ En los primeros 2 afios tras el inicio de los sintomas
[] De 2 a 5 afios tras el inicio de los sintomas

[] De 5 a 10 afios tras el inicio de los sintomas

[] Mas de 10 afios tras el inicio de los sintomas

2.6. Manifestaciones digestivas:

1 No
[ Al inicio de los sintomas
[ En los primeros 2 afios tras el inicio de los sintomas




(] De 2 a 5 afios tras el inicio de los sintomas
(] De 5 a 10 afios tras el inicio de los sintomas
] Mds de 10 afios tras el inicio de los sintomas

2.7. Manifestaciones sistémicas:

1 No

] Al inicio de los sintomas

1 En los primeros 2 afios tras el inicio de los sintomas
[1 De 2 a 5 afios tras el inicio de los sintomas

[1 De 5 a 10 afios tras el inicio de los sintomas

[1 M4as de 10 afios tras el inicio de los sintomas

2.8. Biopsia muscular diagndstica de Mll:

] No
O si

2.8.1 Fecha de biopsia muscular especificadeMIl: _/_/

2.9. Patrén de miopatia en EMG:

] No
O si

2.9.1. Fecha de EMG con patrén de miopatia: _/_/____

2.10. Alteracién muscular caracteristica por RMN con Stir:

] No

1 Al inicio de los sintomas

[1 En los primeros 2 afios tras el inicio de los sintomas
] De 2 a 5 afios tras el inicio de los sintomas

[] De 5 a 10 afios tras el inicio de los sintomas

] Mas de 10 afios tras el inicio de los sintomas

2.11. Erupcion tipica de Dermatomiositis (eritema en Heliotropo, papulas o signo de Gottron):

] No
O si

2.11.1. Fecha de aparicién de erupcidn tipica: _/_/___

3. Actividad de la enfermedad.

3.1. Actividad constitucional en escala visual analdgica (0-10, medicidon en cm):



3.2. Actividad cutanea en escala visual analdgica (0-10, medicién en cm):

3.2.1. Ulceracion cutanea

1 Nunca presente

[ Si, presente previo a la visita actual

1 Si, presente en la actualidad

L1 Si, presente previo a la visita actual y en la actualidad

3.2.2. Paniculitis

1 Nunca presente

[ Si, presente previo a la visita actual

1 Si, presente en la actualidad

1 Si, presente previo a la visita actual y en la actualidad

3.2.3. Rash eritematoso, incluido eritrodermia

] Nunca presente

] Si, presente previo a la visita actual

L1 Si, presente en la actualidad

L1 Si, presente previo a la visita actual y en la actualidad

3.2.4. Cambios macroscépicos en capilares periungueales

1 Nunca presente

[ Si, presente previo a la visita actual

1 Si, presente en la actualidad

1 Si, presente previo a la visita actual y en la actualidad

3.2.5. Alopecia

] Nunca presente

[ Si, presente previo a la visita actual

1 Si, presente en la actualidad

[ Si, presente previo a la visita actual y en la actualidad

3.2.6. Manos de mecanico

1 Nunca presente

1 Si, presente previo a la visita actual

1 Si, presente en la actualidad

1 Si, presente previo a la visita actual y en la actualidad

3.2.7. Vasculitis cutéanea con biopsia compatible

1 Nunca presente

[1 Si, presente previo a la visita actual

L1 Si, presente en la actualidad




| 1 Si, presente previo a la visita actual y en la actualidad

3.2.8. Esclerodactilia

1 Nunca presente

[ Si, presente previo a la visita actual

1 Si, presente en la actualidad

[ Si, presente previo a la visita actual y en la actualidad

3.2.9. Fenédmeno de raynaud

1 Nunca presente

[ Si, presente previo a la visita actual

1 Si, presente en la actualidad

1 Si, presente previo a la visita actual y en la actualidad

3.2.10. Especificar si estan presentes las siguientes lesiones cutdneas: livedo reticular,
lesiones mucosas, edema subcutaneo, o sobrecrecimiento cuticular

3.3. Actividad esquelética en escala visual analdgica (0-10, medicién en cm):

3.3.1. Artritis o artralgias:

1 Nunca presente

1 Si, presente previo a la visita actual

L1 Si, presente en la actualidad

[ Si, presente previo a la visita actual y en la actualidad

3.4 Actividad gastrointestinal en escala visual analdgica (0-10, medicién en cm):

3.4.1. Disfagia o dismotilidad esofagica:

1 Nunca presente

1 Si, presente previo a la visita actual

1 Si, presente en la actualidad

[ Si, presente previo a la visita actual y en la actualidad

3.5 Actividad pulmonar en escala visual analdgica (0-10, medicidn en cm):

3.5.1. DLCO en el primer afo de inicio de los sintomas (porcentaje absoluto respecto al
valor predeterminado):

3.5.2. DLCO en la visita actual (porcentaje absoluto respecto al valor predeterminado):

3.5.3. CVF en el primer afio de inicio de los sintomas (porcentaje absoluto respecto al valor
predeterminado):

3.5.4. CVF en la visita actual (porcentaje absoluto respecto al valor predeterminado):



3.5.5. Patrén de enfermedad pulmonar intersticial difusa (EPID) por TACAR:

1 No presente EPID en TACAR

] Neumonia intersticial no especifica
[J Neumonia intersticial usual

] Neumonia organizada

[J Neumonia intersticial aguda

[ Patrén no definido

] No realizado el TACAR

3.5.6 Fecha del diagndstico de EPID por TACAR: _/_ /[

3.5.7. Fecha de inicio de uso de oxigeno crénico domiciliario por EPID asociada a miositis
(sélo si lo precisa o ha precisado): _/_/___

3.6. Actividad cardiovascular en escala visual analdgica (0-10, medicién en cm):

3.6.1. Pericarditis, miocarditis, o arritmia:

] Nunca presente

[ Si, presente previo a la visita actual

1 Si, presente en la actualidad

1 Si, presente previo a la visita actual y en la actualidad

3.7. Actividad de la enfermedad extramuscular en escala visual analdgica (0-10, medicidn en
cm):

3.8. Actividad de la enfermedad muscular en escala visual analégica (0-10, medicién en cm):

3.9. Actividad global de la enfermedad del MDAAT en escala visual analégica (0-10, medicién
en cm):

3.10. Actividad global de la enfermedad por el médico en escala visual analdgica (0-10,
medicion en cm):

3.11. Actividad global de la enfermedad por el paciente/padre en escala visual analdgica (0-10,
medicion en cm):

3.12. MMT8 (0-80):

4. Capacidad funcional.

4.1. HAQ (adultos) y cHAQ (nifios) (0-3):

5. Dano.

5.1. Dafio muscular en escala visual analdgica (0-10, medicién en cm):

5.2. Dafo esquelético en escala visual analégica (0-10, medicién en cm):



5.3. Daio cutdneo en escala visual analdgica (0-10, medicién en cm):

5.3.1. Calcinosis (nddulos o placas superficiales, tumoral, planar o universal):

1 No presente en los Ultimos 6 meses
L1 Presente en los Ultimos 6 meses
[] No puede ser evaluado

5.3.2. Lipodistrofia:

1 No presente en los ultimos 6 meses
[ Presente en los ultimos 6 meses
] No puede ser evaluado

5.4. Dafio gastrointestinal en escala visual analdgica (0-10, medicidn en cm):
5.5. Dafio pulmonar en escala visual analdgica (0-10, medicién en cm):

5.5.1. Hipertension arterial pulmonar:

1 No presente en los Ultimos 6 meses
[ Presente en los Ultimos 6 meses
[] No puede ser evaluado

5.6. Dafio cardiovascular en escala visual analdgica (0-10, medicidn en cm):

5.6.1. Hipertension arterial precisando tratamiento > 6 meses:

[1 No presente en los ultimos 6 meses
[ Presente en los ultimos 6 meses
1 No puede ser evaluado

5.6.2. Cardiopatia isquémica 2 18 afios definida por Infarto de miocardio o angina o bypass
de arteria coronaria:

] No presente en los ultimos 6 meses
[ Presente en los ultimos 6 meses
] No puede ser evaluado

5.7. Daio vascular periférico en escala visual analdgica (0-10, medicidn en cm):

5.7.1. Isquemia en extremidades, trombosis venosa o arterial, o claudicacion:

[] No presente en los Ultimos 6 meses
L1 Presente en los Ultimos 6 meses
[] No puede ser evaluado

5.8. Dafo endocrino en escala visual analégica (0-10, medicién en cm):

5.8.1. Diabetes mellitus:

‘ L] No presente en los ultimos 6 meses ‘




[ Presente en los ultimos 6 meses
] No puede ser evaluado

5.9. Dafio oftalmoldgico en escala visual analégica (0-10, medicién en cm):
5.10. Dafio por Infeccidn en escala visual analdgica (0-10, mediciéon en cm):

5.10.1 Infeccidn grave desde el inicio de los sintomas de miositis:

] No
O si

5.10.2. Fecha infeccién grave 1: __/_/_

5.10.3. Tipo de infeccién grave 1:

[ Septicemia

[ Infeccidn respiratoria de vias areas inferiores
[ Endocarditis

L1 Pielonefritis

[ Artritis séptica

[ Celulitis-abscesos de partes blandas

[ Infeccidn gastrointestinal

[ Infeccidn neuroldgica

[ Otras

5.10.4. Fecha infeccién grave 2: _/_ [/

5.10.5. Tipo de infeccion grave 2:

[ Septicemia

[ Infeccidn respiratoria de vias dreas inferiores
1 Endocarditis

L1 Pielonefritis

L1 Artritis séptica

1 Celulitis-abscesos de partes blandas

[ Infeccidn gastrointestinal

[ Infeccidén neuroldgica

[ Otras

5.11. Dafio por Neoplasia en escala visual analdgica (0-10, medicion en cm):

5.11.1. Neoplasia maligna

1 No presente en los Ultimos 6 meses
[ Presente en los ultimos 6 meses
1 No puede ser evaluado

5.11.2. Fecha del diagnéstico de la 12 neoplasia maligna: _/_/___

5.11.3. Fecha del diagnéstico de la 22 neoplasia maligna: _/_/____



5.11.4. Tipo de neoplasia maligna

1 Mama

] Ginecoldgico no mama
] Pulmén

] Hematoldgico
[ Préstata

[ Digestivo

[ Cerebral

] ORL

[1 Osteomuscular
[] Renal

1 Endocrino

1 Otros

5.12. Dafio global del Myositis damage index (MDI) en escala visual analdgica (0-10, medicion
encm):

5.13. Fallecimiento

] No
O si

5.13.1. Fecha de fallecimiento: _/_/___

5.13.2. Causa de fallecimiento:

[ Infeccidn

1 Cancer

L1 Enfermedad pulmonar intersticial difusa
1 Evento cardiovascular

1 Eventos adversos por el tratamiento de la MlI

5.13.3. Por actividad de la enfermedad excluyendo EPID (escribir texto):

5.13.4. Otras causas del fallecimiento (escribir texto):

5.14. Valoracidn global del dafio por el médico en escala visual analdgica (0-10, medicidn en
cm): ONo evaluable

5.15. Valoracidn global de dafio por el paciente/padres en escala visual analégica (0-10,

medicién en cm): ONo evaluable



6.

6.1.
6.2.
6.3.
6.4.
6.5.
6.6.
6.7.
6.8.

7.

7.2.

Laboratorio.

CPK al diagnéstico (U/L):

CPK de la visita (U/L):

PCR al diagnéstico (mg/L):

VSG al diagndstico (mm/hora):
Ferritina al diagndstico (mg/dl):
GOT/AST de la visita (U/L):
GPT/ALT de la visita (U/L):

LDH de la visita (mg/dl):

Anticuerpos.
7.1. Anti-sintetasa:
7.1.1.Anti-Jol

] No

0lsi

] No realizado

7.1.2. AntiPL7

] No

L1 si

] No realizado

7.1.3.AntiPL12

] No

Ll si

] No realizado

7.1.4.0tros anticuerpos anti-sintetasa

LJE)

LloJ

L1 KS

LJ YRS

[1z0

[J No realizados

Anti-MDAS:

] No

Llsi

] No realizado




7.3. Anti-Mi2:

] No

Llsi

] No realizado

7.4. Anti-SRP:

] No

Llsi

] No realizado

7.5. Anti-TIF1-y:

] No

LI si

] No realizado

7.6. Anti-NXP2:

] No

0lsi

] No realizado

7.7. Anti- HMG-CoA reductasa

] No

Ll si

] No realizado

7.8. Anti-Ro:

] No

L1 si

] No realizado

7.9. Anti-RNP:

] No

L1 Si

] No realizado

7.10. Presencia de anti-PM SCL:

] No

Llsi

] No realizado




8. Otras comorbilidades.

8.1. Dislipemia:

] No
O si

8.2. Estatinas:

[J Nunca las ha tomado

] Si, las ha tomado en el
pasado previo a la visita actual
] Si, las toma en la actualidad

8.2.1. Fecha de inicio de estatinas: _/_/___
8.2.2. Fecha de fin de estatinas: _/_/___

8.3. Tabaquismo:

] Nunca
] Exfumador
] Fumador actual

8.4. Asociacidn con otras enfermedades autoinmunes:

1 No

L1 Artritis reumatoide

[ Lupus eritematoso sistémico

[ Esclerosis sistémica

1 Enfermedad mixta del tejido conectivo
[1 Sindrome de Sjogren

[ Otras

9. Hospitalizacion.

9.1. Hospitalizacién desde el inicio de los sintomas de miositis:

] No
O si

9.1.1. Fecha de hospitalizacion1: _/_/____

9.1.2. Causa de hospitalizacion 1:

| O Por actividad de la enfermedad




[ Por infeccién

] Comorbilidades

[ No relacionado con MII ni comorbilidades

[ Otros

9.1.3. Fecha de hospitalizacion 2: _/_/___

9.1.4. Causa de hospitalizacion 2:

[ Por actividad de la enfermedad

[ Por infeccién

] Comorbilidades

] No relacionado con Ml ni comorbilidades

] Otros

10. Tratamiento.

10.1. Corticoides orales:

] No
O si

10.1.1. Fecha de primeradosis: _/_/___
10.1.2. Fecha ultima dosis: __/_/___

10.1.3. Causa finalizacion:

[ Eficacia
[ Ineficacia
(] Evento adverso

10.2. Antipaludicos:

] No
O si

10.2.1. Fecha de inicio: _/_/___
10.2.2. Fecha finalizacién: _/_/___

10.2.3. Causa finalizacién:

[ Eficacia
[ Ineficacia
[] Evento adverso

10.3. Inmunosupresores sintéticos.

] No
O si




10.3.1. Fecha de inicio: _/_/___
10.3.2. Fecha finalizacién: _/_/___

10.3.3. Causa finalizacion:

[ Eficacia
[ Ineficacia
] Evento adverso

10.4. Inmunosupresores bioldgicos:

] No
O si

10.4.1. Fecha de inicio: _/_/___
10.4.2. Fecha finalizacién: _/_/___

10.4.3. Causa finalizacion:

[ Eficacia
[ Ineficacia
(] Evento adverso

10.5. Inmunoglobulinas intravenosas:

] No
O si

10. 5.1. Fecha de primera dosis: _/_/____
10.5.2. Fecha de ultima dosis: __/_/____

10.5.3. Causa finalizacién:

[ Eficacia
[ Ineficacia
(] Evento adverso

10.6. Plasmaféresis:

] No
O si

10.6.1. Fecha de primeradosis: _/_/___
10.6.2. Fecha de ultima dosis: _/_/___

10.6.3. Causa finalizacién:

| O Eficacia |




[ Ineficacia
] Evento adverso

10.7. Manifestacién UNICA de la miositis para la que se ha prescrito el tratamiento actual o
desde el inicio de los sintomas:

[1 Sélo muscular

1 Sélo cutanea

[ Sélo artritis

[ Sélo EPID

1 Sélo gastrointestinal (Gl)
1 Sélo cardiovascular (CV)

10.8. Manifestaciones de la miositis para las que se ha prescrito el tratamiento actual o desde
el inicio de los sintomas:

O Muscular + cutdneo

] Muscular + articular

] Muscular + EPID

] Muscular + Gl

] Cuténeo + EPID

[] Cutaneo + articular

[ Cutaneo + Gl

] Articular + EPID

] Articular + Gl

L1 EPID + Gl

] Muscular + cutaneo + EPID

] Muscular + articular + EPID

1 Muscular + cutaneo + articular

[J Muscular + cutaneo + Gl

] Muscular + articular + Gl

] Muscular + EPID + Gl

O Cutaneo + EPID + Gl

O Articular + EPID + Gl

] Muscular + cutaneo + articular + EPID
O Muscular + cutdneo + articular + EPID + Gl

11. Calidad de vida. Cuestionario SF12.

11.1. En general, usted diria que su salud es:

[] Excelente
L] Muy buena
[] Buena

L] Regular

] Mala




11.2. Su salud actual, éle limita para hacer esfuerzos moderados, como mover una mesa, pasar
la aspiradora, jugar a los bolos o caminar mas de una hora?.

[ Si, me limita mucho
[ Si, me limita un poco
] No, no me limita nada

11.3. Su salud actual, éle limita para subir varios pisos por la escalera?:

[ Si, me limita mucho
[ Si, me limita un poco
] No, no me limita nada

11.4. Durante las 4 uUltimas semanas, ¢hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a causa de
su salud fisica?:

O si
] No

11.5. Durante las 4 ultimas semanas, étuvo que dejar de hacer algunas tareas en su trabajo o
en sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?:

O si
] No

11.6. Durante las 4 ultimas semanas, ¢hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a causa de
algun problema emocional (como estar triste, deprimido, o nervioso) ?:

O si
] No

11.7. Durante las 4 Ultimas semanas, éno hizo su trabajo o sus actividades cotidianas tan
cuidadosamente como de costumbre, a causa de alguin problema emocional (como estar triste,
deprimido, o nervioso) ?:

O si
] No

11.8. Durante las 4 ultimas semanas, éhasta qué punto el dolor le ha dificultado su trabajo
habitual (incluido el trabajo fuera de casa vy las tareas domésticas) ?:

[] Nada

] Un poco
L] Regular

[] Bastante
] Mucho

11.9. Durante las 4 ultimas semanas, écudnto tiempo se sintié calmado y tranquilo?:

| O Siempre




[ Casi siempre
1 Muchas veces
[ Algunas veces
[1 Sélo alguna vez
I Nunca

11.10. Durante las 4 ultimas semanas, écuanto tiempo tuvo mucha energia?:

L1 Siempre

[] Casi siempre
1 Muchas veces
1 Algunas veces
[] Sélo alguna vez
] Nunca

11.11. Durante las 4 ultimas semanas, écuanto tiempo se sintié desanimado y triste?:

1 Siempre

[] Casi siempre
1 Muchas veces
1 Algunas veces
[ Sélo alguna vez
] Nunca

11.12. Durante las 4 ultimas semanas, écon qué frecuencia la salud fisica o los problemas
emocionales le han dificultado sus actividades sociales (como visitar a los amigos o
familiares)?:

] Siempre

[ Casi siempre
I Muchas veces
[ Algunas veces
[1Sélo alguna vez
1 Nunca




VISITA DE SEGUIMIENTO AL ANO Y DOS ANOS

CODIGO DEL PACIENTE:

FECHA DE CUMPLIMENTACION DEL REGISTRO: __/_/

¢PERDIDA DE SEGUIMIENTO?

1 No

[ Si, ha fallecido

[ Si, ha cambiado de centro

1 Si, no quiere seguir participando
[ Si, no acude a las consultas

[ Si, otros motivos

FECHA DE LA PERDIDA DE SEGUIMIENTO: __/_/

1. Datos de generales.

1.1. {Cumple criterios de clasificacion de miopatia inflamatoria idiopatica (MIl)?:

] No

[ Criterios 2017 EULAR/ACR

] Criterios de Bohan y Peter

] Criterios 2017 EULAR/ACR + Bohan y Peter




1.2. Clasificacién de la miopatia:

] Polimiositis

L1 Dermatomiositis

L1 Miositis por cuerpo de inclusion

1 Miopatia necrotizante inmunomediada
[] Dermatomiositis clinicamente amiopatica
[] Dermatomiositis hipomiopatica

[] Sindrome de solapamiento

1 No clasificable

2. Criterios de Clasificacion.

2.1. Debilidad de las extremidades superiores, inferiores, y/o la musculatura flexora-extensora
del cuello:

] No
O si

2.1.1. Fecha de Inicio de la debilidad: _/_/___

2.2. Elevacién de los niveles de enzimas musculares:

] No
O si

2.2.1. Fecha de inicio de la elevacidn de las enzimas musculares: _/__/

2.3. Dolor muscular a la presién o dolor muscular espontdneo:

1 No

] Al inicio de los sintomas

[ En los primeros 2 afios tras el inicio de los sintomas
] De 2 a 5 afios tras el inicio de los sintomas

[1 De 5 a 10 afios tras el inicio de los sintomas

[] Mas de 10 afios tras el inicio de los sintomas

2.4. Manifestaciones articulares:

1 No

[ Al inicio de los sintomas

[ En los primeros 2 afios tras el inicio de los sintomas
[1 De 2 a 5 afios tras el inicio de los sintomas

[1 De 5 a 10 afios tras el inicio de los sintomas

[] Mas de 10 afios tras el inicio de los sintomas

2.5. Manifestaciones digestivas:



1 No

[ Al inicio de los sintomas

[ En los primeros 2 afios tras el inicio de los sintomas
[] De 2 a 5 afios tras el inicio de los sintomas

[] De 5 a 10 afios tras el inicio de los sintomas

[] Mas de 10 afios tras el inicio de los sintomas

2.6. Manifestaciones sistémicas:

1 No

] Al inicio de los sintomas

1 En los primeros 2 afios tras el inicio de los sintomas
[1 De 2 a 5 afios tras el inicio de los sintomas

[1 De 5 a 10 afios tras el inicio de los sintomas

[1 Mas de 10 afios tras el inicio de los sintomas

2.7. Biopsia muscular diagndstica de MlI:

] No
O si

2.8.1 Fecha de biopsia muscular especificadeMIl: _/_/

2.9. Patrén de miopatia en EMG:

] No
O si

2.9.1. Fecha de EMG con patrén de miopatia: _/_/____

2.10. Alteraciéon muscular caracteristica por RMN con Stir:

] No

] Al inicio de los sintomas

[1 En los primeros 2 afios tras el inicio de los sintomas
[1 De 2 a 5 afios tras el inicio de los sintomas

[1 De 5 a 10 afios tras el inicio de los sintomas

[1 Mas de 10 afios tras el inicio de los sintomas

2.11. Erupcion tipica de Dermatomiositis (eritema en Heliotropo, papulas o signo de Gottron):

] No
O si

2.11.1. Fecha de aparicién de erupcidn tipica: _/_/___



3. Actividad de la enfermedad.

3.1. Actividad constitucional en escala visual analdgica (0-10, medicién en cm):
3.2. Actividad cutanea en escala visual analdgica (0-10, medicidn en cm):

3.2.1. Ulceracién cutanea

1 Nunca presente

[ Si, presente previo a la visita actual

1 Si, presente en la actualidad

[ Si, presente previo a la visita actual y en la actualidad

3.2.2. Paniculitis

[J Nunca presente

] Si, presente previo a la visita actual

1 Si, presente en la actualidad

L1 Si, presente previo a la visita actual y en la actualidad

3.2.3. Rash eritematoso, incluido eritrodermia

] Nunca presente

[ Si, presente previo a la visita actual

1 Si, presente en la actualidad

L1 Si, presente previo a la visita actual y en la actualidad

3.2.4. Cambios macroscdpicos en capilares periungueales

1 Nunca presente

[ Si, presente previo a la visita actual

1 Si, presente en la actualidad

1 Si, presente previo a la visita actual y en la actualidad

3.2.5. Alopecia

1 Nunca presente

1 Si, presente previo a la visita actual

[1Si, presente en la actualidad

1 Si, presente previo a la visita actual y en la actualidad

3.2.6. Manos de mecanico

] Nunca presente

[ Si, presente previo a la visita actual

[ Si, presente en la actualidad

[ Si, presente previo a la visita actual y en la actualidad

3.2.7. Vasculitis cutdnea con biopsia compatible



1 Nunca presente

[ Si, presente previo a la visita actual

[ Si, presente en la actualidad

[ Si, presente previo a la visita actual y en la actualidad

3.2.8. Esclerodactilia

1 Nunca presente

[ Si, presente previo a la visita actual

1 Si, presente en la actualidad

[ Si, presente previo a la visita actual y en la actualidad

3.2.9. Fendmeno de raynaud

1 Nunca presente

[ Si, presente previo a la visita actual

1 Si, presente en la actualidad

1 Si, presente previo a la visita actual y en la actualidad

3.2.10. Especificar si estan presentes las siguientes lesiones cutdneas: livedo reticular,
lesiones mucosas, edema subcutaneo, o sobrecrecimiento cuticular

3.3. Actividad esquelética en escala visual analdgica (0-10, medicién en cm):

3.3.1. Artritis o artralgias:

1 Nunca presente

1 Si, presente previo a la visita actual

1 Si, presente en la actualidad

[ Si, presente previo a la visita actual y en la actualidad

3.4 Actividad gastrointestinal en escala visual analdgica (0-10, medicién en cm):

3.4.1. Disfagia o dismotilidad esofagica:

1 Nunca presente

1 Si, presente previo a la visita actual

1 Si, presente en la actualidad

1 Si, presente previo a la visita actual y en la actualidad

3.5 Actividad pulmonar en escala visual analégica (0-10, medicién en cm):
3.5.1. DLCO en el ultimo afio (de la visita O a la visita actual (visita 1) o de la visita
1 a la visita actual (visita 2)) (porcentaje absoluto respecto al valor predeterminado):

3.5.2. CVF en el ultimo afio (de la visita 0 a la visita actual (visita 1) o de la visita



1 a la visita actual (visita 2)) (porcentaje absoluto respecto al valor predeterminado):

3.5.5. Patréon de enfermedad pulmonar intersticial difusa (EPID) por TACAR:

1 No presente EPID en TACAR

] Neumonia intersticial no especifica
1 Neumonia intersticial usual

] Neumonia organizada

[J Neumonia intersticial aguda

L1 Patrén no definido

1 No realizado el TACAR

3.5.6 Fecha del diagndstico de EPID por TACAR: _/_/___

3.5.7. Fecha de oxigeno crénico domiciliario por EPID asociada a miositis (sélo si lo precisa o
ha precisado): _/_/___

3.6. Actividad cardiovascular en escala visual analdgica (0-10, medicidn en cm):

3.6.1. Pericarditis, miocarditis, o arritmia:

] Nunca presente

[ Si, presente previo a la visita actual

] Si, presente en la actualidad

L1 Si, presente previo a la visita actual y en la actualidad

3.7. Actividad de la enfermedad extramuscular en escala visual analégica (0-10, medicidn en
cm):

3.8. Actividad de la enfermedad muscular en escala visual analégica (0-10, medicidn en cm):

3.9. Actividad global de la enfermedad del MDAAT en escala visual analdgica (0-10, medicidn
en cm):

3.10. Actividad global de la enfermedad por el médico en escala visual analégica (0-10,
medicion en cm):

3.11. Actividad global de la enfermedad por el paciente/padre en escala visual analégica (0-10,
medicion en cm):

3.12. MMTS (0-80):

4. Capacidad funcional.

4.1. HAQ (adultos) y cHAQ (nifios) (0-3):

5. Dano.



5.1. Dafo muscular en escala visual analdgica (0-10, medicion en cm):
5.2. Dafio esquelético en escala visual analdgica (0-10, medicién en cm):
5.3. Dafio cutaneo en escala visual analdgica (0-10, medicion en cm):

5.3.1. Calcinosis (nddulos o placas superficiales, tumoral, planar, universal):

1 No presente en los Ultimos 6 meses
[ Presente en los ultimos 6 meses
] No puede ser evaluado

5.3.2. Lipodistrofia:

1 No presente en los Ultimos 6 meses
[ Presente en los Ultimos 6 meses
[] No puede ser evaluado

5.4. Dafo gastrointestinal en escala visual analégica (0-10, medicién en cm):
5.5. Dafo pulmonar en escala visual analégica (0-10, medicién en cm):

5.5.1. Hipertension arterial pulmonar:

] No presente en los Ultimos 6 meses
[ Presente en los ultimos 6 meses
] No puede ser evaluado

5.6. Dafo cardiovascular en escala visual analédgica (0-10, medicion en cm):

5.6.1. Hipertension arterial precisando tratamiento > 6 meses:

] No presente en los Ultimos 6 meses
[ Presente en los Gltimos 6 meses
] No puede ser evaluado

5.6.2. Cardiopatia isquémica 2> 18 afios definida por Infarto de miocardio o angina o bypass
de arteria coronaria:

[1 No presente en los ultimos 6 meses
[ Presente en los ultimos 6 meses

] No puede ser evaluado

5.7. Dafio vascular periférico en escala visual analdgica (0-10, medicién en cm):

5.7.1. Isquemia en extremidades, trombosis venosa o arterial, o claudicacion:

1 No presente en los ultimos 6 meses
[ Presente en los ultimos 6 meses
1 No puede ser evaluado

5.8. Dafio endocrino en escala visual analdgica (0-10, medicidén en cm):

5.8.1. Diabetes mellitus:



1 No presente en los Ultimos 6 meses
[ Presente en los ultimos 6 meses
] No puede ser evaluado

5.9. Dafio oftalmoldgico en escala visual analégica (0-10, medicién en cm):
5.10. Dafio por Infeccidn en escala visual analédgica (0-10, mediciéon en cm):
5.10.1 Infeccidn grave en el ultimo afio (de la visita O a la visita actual (visita 1) o de la visita

1 a la visita actual (visita 2)):

] No
O si

5.10.2. Fecha infeccién grave 1: _/_/_

5.10.3. Tipo de infeccion grave 1:

[ Septicemia

[ Infeccidn respiratoria de vias areas inferiores
] Endocarditis

] Pielonefritis

[ Artritis séptica

] Celulitis-abscesos de partes blandas

[ Infeccidn gastrointestinal

[ Infeccidn neuroldgica

[] Otras

5.10.4. Fecha infeccién grave 2: _/_ [/

5.10.5. Tipo de infeccion grave 2:

[ Septicemia

[ Infeccidn respiratoria de vias areas inferiores
1 Endocarditis

L1 Pielonefritis

L1 Artritis séptica

[ Celulitis-abscesos de partes blandas

[ Infeccidn gastrointestinal

[ Infeccidn neuroldgica

[l Otras

5.11. Dafio por Neoplasia en escala visual analdgica (0-10, medicion en cm):

5.11.1. Neoplasia maligna

[] No presente en los Ultimos 6 meses
L1 Presente en los Ultimos 6 meses
[] No puede ser evaluado

5.11.2. Fecha del diagnéstico de la neoplasia maligna: _/_/____



5.11.3. Tipo de neoplasia maligna

1 Mama

] Ginecoldgico no mama
] Pulmén

] Hematoldgico
[ Préstata

[ Digestivo

[ Cerebral

] ORL

[1 Osteomuscular
[] Renal

1 Endocrino

1 Otros

5.12. Dafio global del Myositis damage index (MDI) en escala visual analdgica (0-10, medicion
encm):

5.13. Fallecimiento

] No
O si

5.13.1. Fecha de fallecimiento: _/_/___

5.13.2. Causa de fallecimiento:

[ Infeccidn
[ Céncer
L1 Enfermedad pulmonar intersticial difusa

] Evento cardiovascular
O

] Eventos adversos por el tratamiento de la MlI

5.13.3. Por actividad de la enfermedad excluyendo EPID (escribir texto):

5.13.4. Otras causas del fallecimiento (escribir texto):

5.14. Valoracién global del dafio por el médico en escala visual analdgica (0-10, medicion en

cm): ONo evaluable

5.15. Valoracion global de dafio por el paciente/padres en escala visual analdgica (0-10,
medicion en cm): ONo evaluable



6.Laboratorio.

6.1. CPK al diagnéstico (U/L):

6.2. CPK de la visita (U/L):

6.3. PCR al diagndstico (mg/L):

6.4. VSG al diagndstico (mm/hora):

6.5. Ferritina al diagndstico (mg/dl):

6.6. GOT/AST de la visita (U/L):

6.7. GPT/ALT de la visita (U/L):

6.8. LDH de la visita (mg/dI):

7. Anticuerpos.
7.1. Anti-sintetasa:

7.1.1.

Anti-Jol

] No

0lsi

] No realizado

7.1.2.

Anti-PL7

] No

L1 si

] No realizado

7.1.3.

Anti-PL12

] No

Ll si

] No realizado

7.1.4.

Otros anticuerpos antisintetasa

LJE)

LloJ

L1 KS

LJ YRS

[1z0

[J No realizados

7.2. Anti-MDAS5:

] No

Llsi




| O No realizado

7.3. Anti-Mi2:

] No

LI si

] No realizado

7.4. Anti-SRP:

] No

Llsi

] No realizado

7.5. Anti-TIF1-y:

] No

LI si

] No realizado

7.6. Anti-NXP2:

] No

0lsi

] No realizado

7.7. Anti- HMO-COA

] No

Llsi

(] No realizado

7.8. Anti-RO:

] No

Ll si

] No realizado

7.9. Anti-RNP:

] No

L1 Si

] No realizado

7.10. Presencia de anti-PM SCL:

] No

Llsi




| O No realizado

8.0tras comorbilidades.

8.1. Dislipemia:

] No
O si

8.2. Estatinas:

[J Nunca las ha tomado

] Si, las ha tomado en el
pasado previo a la visita actual
] Si, las toma en la actualidad

8.2.1. Fecha de inicio de estatinas: _/_/
8.2.2. Fecha de fin de estatinas: _/_/___

8.3. Tabaquismo:

] Nunca
] Exfumador
[0 Fumador actual

8.4. Asociacidn con otras enfermedades autoinmunes:

1 No

L1 Artritis reumatoide

[ Lupus eritematoso sistémico

[ Esclerosis sistémica

1 Enfermedad mixta del tejido conectivo
[1 Sindrome de Sjogren

[ Otras

9.Hospitalizacion.

9.1. Hospitalizacion en el Ultimo afio (de la visita 0 a la visita actual (visita 1) o de la visita

1 a la visita actual (visita 2)):

] No
O si




9.1.1. Fecha de hospitalizacién 1: _/_/

9.1.2. Causa de hospitalizacion 1:

L] Por actividad de la enfermedad

] Por infeccidn

] Comorbilidades

] No relacionado con MII ni comorbilidades

] Otros

9.1.3. Fecha de hospitalizacion 2: _/_/___

9.1.4. Causa de hospitalizacion 2:

L] Por actividad de la enfermedad

] Por infeccidn

] Comorbilidades

] No relacionado con MII ni comorbilidades

] Otros

10.Tratamiento.

10.1. Corticoides orales:

] No
O si

10.1.1. Fecha de primera dosis: _/_/____
10.1.2. Fecha de ultima dosis: _/_/____

10.1.3. Causa finalizacion:

[ Eficacia
[ Ineficacia
(] Evento adverso

10.2. Antipaludicos:

] No
Ol si
10.2.1. Fecha de inicio: _/_/___

10.2.2. Fecha finalizacién: _/_/___

10.2.3. Causa finalizacién:

[ Eficacia
[ Ineficacia
] Evento adverso




10.3. Inmunosupresores sintéticos.

] No
O si

10.3.1. Fecha de inicio: _/_/___
10.3.2. Fecha finalizacién: _/_/___

10.3.3. Causa finalizacion:

[ Eficacia
[ Ineficacia
[] Evento adverso

10.4. Inmunosupresores bioldgicos:

] No
Osi

10.4.1. Fecha de inicio: _/_/___
10.4.2. Fecha finalizacién: _/_/___

10.4.3. Causa finalizacion:

[ Eficacia
[ Ineficacia
(] Evento adverso

10.5. Inmunoglobulinas intravenosas:

] No
O si

10. 5.1. Fecha de primera dosis: _/_/___
10.5.2. Fecha de ultima dosis: _/_/___

10.5.3. Causa finalizacidn:

[ Eficacia
[ Ineficacia
[] Evento adverso

10.6. Plasmaféresis:

] No
O si

10.6.1. Fecha de primeradosis: _/_/___



10.6.2. Fecha de ultima dosis: _/_/___

10.6.3. Causa finalizacion:

[ Eficacia
[ Ineficacia
[] Evento adverso

10.7. Manifestacién UNICA de la miositis para la que se ha prescrito el tratamiento actual o
desde el inicio de los sintomas:

[1 Sélo muscular

[1 Sdlo cutanea

[ Sdlo artritis

[ Sélo EPID

[ Sélo gastrointestinal (Gl)
[1 Sélo cardiovascular (CV)

10.8. Manifestaciones de la miositis para la que se ha prescrito el tratamiento actual o desde el
inicio de los sintomas:

O Muscular + cutdneo

O Muscular + articular

] Muscular + EPID

] Muscular + Gl

[ Cutaneo + EPID

O Cutédneo + articular

[ Cuténeo + Gl

] Articular + EPID

] Articular + Gl

O EPID + Gl

O Muscular + cutdneo + EPID

O Muscular + articular + EPID

O Muscular + cutdneo + articular

[J Muscular + cutaneo + Gl

] Muscular + articular + Gl

] Muscular + EPID + Gl

J Cutdneo + EPID + Gl

O] Articular + EPID + Gl

1 Muscular + cutaneo + articular + EPID
] Muscular + cutaneo + articular + EPID + Gl

11.Calidad de vida. Cuestionario SF12.

11.1. En general, usted diria que su salud es:

L] Excelente
] Muy buena
(] Buena




1 Regular
1 Mala

11.2. Su salud actual, ¢éle limita para hacer esfuerzos moderados, como mover una mesa, pasar
la aspiradora, jugar a los bolos o caminar mas de una hora?

] Si, me limita mucho
] Si, me limita un poco
[] No, no me limita nada

11.3. Su salud actual, ¢éle limita para subir varios pisos por la escalera?:

[ Si, me limita mucho
] Si, me limita un poco
] No, no me limita nada

11.4. Durante las 4 ultimas semanas, ¢hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a causa de
su salud fisica?:

O si
] No

11.5. Durante las 4 ultimas semanas, étuvo que dejar de hacer algunas tareas en su trabajo o
en sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?:

O si
] No

11.6. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a causa de
algun problema emocional (como estar triste, deprimido, o nervioso) ?:

Osi
] No

11.7. Durante las 4 Ultimas semanas, éno hizo su trabajo o sus actividades cotidianas tan
cuidadosamente como de costumbre, a causa de algun problema emocional (como estar triste,
deprimido, o nervioso) ?:

O si
] No

11.8. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢hasta qué punto el dolor le ha dificultado su trabajo
habitual (incluido el trabajo fuera de casa y las tareas domésticas) ?:

1 Nada

1 Un poco
1 Regular

[ Bastante
1 Mucho




11.9. Durante las 4 ultimas semanas, écuanto tiempo se sintié calmado y tranquilo?:

L1 Siempre

[] Casi siempre

1 Muchas veces
1 Algunas veces
[] Sélo alguna vez
[J Nunca

11.10. Durante las 4 ultimas semanas, écuanto tiempo tuvo mucha energia?:

[] Siempre

[ Casi siempre

1 Muchas veces
1 Algunas veces
[ Sélo alguna vez
1 Nunca

11.11. Durante las 4 ultimas semanas, écudnto tiempo se sintié desanimado y triste?:

] Siempre

[ Casi siempre

I Muchas veces
[ Algunas veces
[1 Sélo alguna vez
I Nunca

11.12. Durante las 4 ultimas semanas, écon qué frecuencia la salud fisica o los problemas
emocionales le han dificultado sus actividades sociales (como visitar a los amigos o
familiares)?:

] Siempre

[ Casi siempre

I Muchas veces
[ Algunas veces
[1 Sélo alguna vez
I Nunca




