
Trayectoria clínica del paciente 

• Atención urgente en 

pediatría por sospecha 

neurológica.

• Anamnesis detallada con 

antecedentes personales y 

familiares.

• Exploración neurológica 

inicial.

• Pruebas diagnósticas 

básicas realizadas en 

urgencias.

• Estudio y derivación a 

Neuropediatría de zona. 

• Evaluar indicadores de 

derivación a centro de 

referencia si los cumple (según 

cada CC.AA). 

• Activación de derivación de 

asistencia a través de SIFCO 

(según criterios de circuitos 

asistenciales por grupo de 

patologías por cada CC.AA). 

• Envío de información clínica 

complementaria.

• Revisión de la solicitud de 

derivación remitida.

• Evaluación inicial por parte del 

equipo de neurología pediátrica.

• Solicitud de información clínica 

complementaria al emisor.

• Decisión clínica sobre la 

aceptación del caso.

• Alta como paciente ÚNICAS.

• Registro de datos clínicos y 

administrativos en el recurso 

Patient.
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• Publicación de toda la 

información clínica del paciente 

Lucía en los Centros ÚNICAS 

de Valencia.

• Registro de solicitud de pruebas 

diagnósticas estructuradas.

• Registro de resultados de 

pruebas diagnósticas 

estructuradas.

• Modificación de diagnóstico de 

“sospecha” a “confirmado”.

• Diagnóstico codificado ORPHA: 

79298 y CIE10.

• Registro del evento clínico 

“Diagnóstico confirmado”.

• Confirmación y alta del episodio 

diagnóstico.

• Registro del evento de inicio de 

tratamiento.

• Activación del plan de 

seguimiento remoto.

• Carga de formularios para 

seguimiento familiar.

• Carga y visualización de 

medicación activa en el módulo 

farmacológico.

• Consultas bimensuales por 

videollamada con neurología 

pediátrica.

• Sesiones mensuales con 

psicología clínica (TEA/TDAH).

• Interacciones por mensajería 

asíncrona entre familiares y 

profesionales.

• Activación de alertas clínicas 

automáticas por parámetros 

anómalos.

• Activación de interconsulta con 

Cruces.

• Registro del evento clínico de 

Interconsulta genética en 

ÚNICAS.

• Registro del vinculo familiar con 

el paciente.

• Consulta mediante el Visor 

ÚNICAS el informe genético 

emitido por Cruces.

• Registra la confirmación 

diagnóstica, actualizando el 

recurso Condition con 

codificación ORPHA y CIE10.

• Convoca sesión de revisión 

terapéutica conjunta con 

Cruces.

• Registra la actualización del 

plan terapéutico, especialmente 

en el módulo de dieta 

cetogénica.

• Actualización de los datos de 

domicilio en el HIS.

• Envío de información clínica 

complementaria.

• Notificación del equipo de Son 

Espases por mensajería 

asíncrona.

• Valoración y atención por 

equipo multidisciplinar centrada 

en el confort y acompañamiento 

familiar.

• Interacciones por mensajería 

asíncrona entre profesionales.

• Evaluación conjunta mediante 

interconsulta activa.

• Validación y asignación del 

caso al equipo clínico de la 

Unidad de Enfermedades 

Metabólicas Congénitas y 

Genética Clínica.

• Decisión clínica sobre la 

aceptación del caso.

• Analiza la muestra genética 

remitida.

• Identifica y valida la variante 

patogénica en el gen SLC2A1.

• Emite el informe genético 

estructurado.

• Ingreso de Lucía en la Unidad 

de Cuidados Paliativos 

Pediátricos.

• Valoración y atención por 

equipo multidisciplinar centrada 

en el confort y acompañamiento 

familiar.

• Monitorización del estado 

clínico y administración de 

cuidados paliativos específicos.

• Registro de actuaciones 

clínicas en la plataforma.

• Interacciones por mensajería 

asíncrona entre profesionales.

MOMENTO SALIDA

Lucía, una niña de 15 

meses residente en Haro 

(La Rioja), comienza a 

presentar episodios de 

desconexión breve del 

entorno, acompañados de 

movimientos involuntarios 

en las manos y cambios de 

comportamiento.

1

La exploración 

neurológica revela 

hipotonía axial leve, marcha 

inestable y escasa 

respuesta a órdenes 

verbales simples. La 

glucemia capilar y los 

análisis de sangre son 

normales.

Un TAC craneal urgente no 

muestra alteraciones 

estructurales, pero el EEG 

basal registra actividad 

epileptiforme focal en 

región frontal derecha con 

generalización secundaria.

2

Evaluación en 

neuropediatría de zona. 

Primera línea de estudio 

(RMN craneal, estudio 

metabólico, vEEG, etc.) no 

concluyente. Inicio de 

tratamiento antiepiléptico. 

Persistencia de crisis a 

pesar de optimizar FAEs 

con afectación del 

desarrollo psicomotor, por 

lo que se plantea derivación 

a centro especializado. 

Profesional referente de 

zona y familia escogen 

derivación mediante 

SIFCO a CSUR de 

epilepsia en Hospital 

Universitari i Politècnic La 

Fe de Valencia. 

3

La Fe recibe la solicitud de 

derivación a través de 

SIFCO.

Ante la sospecha de un 

síndrome epiléptico de base 

genética y comorbilidad del 

neurodesarrollo se acepta 

la derivación.

Lucía es valorada por el 

equipo de Neurología 

Pediátrica especializado y 

valora el alta en ÚNICAS.

Tras la firma del 

consentimiento informado 

por parte de los tutores 

legales se enrola a Lucía 

como sospecha 

diagnóstica.

5

13/03/2026 13/03/2026 14/03/2026 15/04/2026 21/05/2026

Evento de alta 

Paciente Únicas

4

Evento

Derivación

En el momento del alta se 

aporta toda la información 

clínica del paciente por 

parte de todos los Centros 

ÚNICAS que tengan 

información sobre Lucía.

6

22/05/2026

El equipo de La Fe realiza a 

Lucía una batería de 

pruebas diagnósticas:

• Resonancia magnética 

cerebral de alta resolución 

(RM).

• Video-EEG prolongado de 

24h.

• Estudio genético y análisis 

del gen SLC2A1 (2-3 

meses).

• Punción lumbar con análisis 

de glucosa en LCR y 

glucemia en sangre 

(inmediato).

• Evaluación 

neuropsicológica completa 

y metabolómica en sangre y 

orina.7

Las pruebas realizadas a 

Lucía arrojan los 

siguientes resultados:

• RM cerebral sin 

alteraciones estructurales.

• Múltiples crisis epilépticas 

con actividad epileptiforme 

bifrontal.

• Índice LCR/sangre de 0,37 

altamente sugestivo de 

déficit de GLUT1.

• Mutación patogénica 

confirmada en el gen 

SLC2A1, variante 

c.1259G>A.

• Dificultades en la 

reciprocidad social y rigidez 

cognitiva.

• Metabolómica sin hallazgos 

relevantes adicionales.

8

Con estos resultados, se 

confirma el diagnóstico a 

epilepsia metabólica 

asociada a déficit de 

GLUT1.

El equipo de La Fe 

modifica el grado de 

sospecha a confirmado, 

añadiendo la codificación 

ORPHA:79298 – Glut1 

deficiency syndrome; 

CIE10: E74.810.

9

Se inicia un plan 

terapéutico individualizado 

seguimiento remoto de 

Lucía a través de la 

plataforma ÚNICAS, 

coordinado desde La Fe.

El Plan consiste en una 

dieta cetogénica 

supervisada además de un 

ajuste farmacológico 

antiepiléptico.

El médico referente de 

proximidad en La Rioja 

contacta con Lucía para 

realizar una consulta 

virtual por videollamada 

con neurología pediátrica 

de La Fe.

Los profesionales 

actualizan la HC del 

paciente y se reflejan los 

cambios en la plataforma 

ÚNICAS, lo que permite 

trazar la evolución del 

tratamiento de Lucía junto a 

sus padres a través de 

mensajería asíncrona.

Desde La Fe se inicia una 

interconsulta la Unidad de 

Enfermedades Metabólicas 

Congénitas y Genética 

Clínica del Hospital 

Universitario de Cruces 

para confirmar la 

existencia de una variante 

patogénica en el gen 

SLC2A1 a través de un 

estudio genético ampliado 

realizado a un familiar de 

primer grado.

Evento

Tratamiento

Desde Cruces, se confirma 

la presencia de esta 

variante patogénica en el 

gen SLC2A1. Este hallazgo 

consolida el diagnóstico de 

GLUT1-DS de Lucía.

Ante esta evidencia, La Fe 

y Cruces revisan y 

actualizan conjuntamente 

el plan terapéutico de 

Lucía, priorizando la 

intensificación del 

tratamiento dietético.

12
13

Lucía se cambia de 

domicilio y sus padres 

acuden a su Centro de 

Salud para solicitar una 

nueva Tarjeta Sanitaria.

Los sistemas de La Rioja 

actualizan los datos y el 

NA de La Rioja informan de 

este cambio a todos los NA 

de la Red vía NC.

14

Evento

Diagnóstico

14/06/2026 14/06/202622/05/2026 15/06/2026 11/04/2027 29/05/2027 25/02/2028

Evento

Seguimiento

Evento

Administrativo

02/07/2026

11

Durante un viaje familiar a 

Mallorca en periodo 

vacacional, Lucía sufre un 

brote epiléptico con crisis 

generalizada prolongada, 

seguida de un estado 

postictal confusional con 

agitación psicomotriz y 

conducta autoagresiva.

Sus padres la trasladan al 

Hospital Universitario Son 

Espases, donde es 

atendida de urgencia 

inicialmente por el Servicio 

de Pediatría y Neurología 

de guardia. 

03/03/2029

Tras 8 años de seguimiento, 

Lucía sufre un deterioro 

neurológico severo con 

crisis epilépticas graves y 

fallo sistémico.

Durante los últimos 18 

meses, ha recibido Cuidados 

Paliativos en San Pedro, 

donde tanto ella como su 

familia reciben 

acompañamiento y atención 

centrada en el confort.

Lucía fallece en casa 

acompañada por sus 

padres.

Gonzalo, de 4 años, es 

atendido en Valladolid con 

síntomas similares a los 

de Lucía.

Ante la falta de diagnóstico, 

el equipo establece 

contacto con profesionales 

de referencia de La Fe y 

acceden al historial 

pseudoanonimizado de 

Lucía, detectando 

coincidencias clínicas.

Se orienta el diagnóstico 

hacia déficit de GLUT1 y 

activan su enrolamiento.

Gracias a la identificación  

de coincidencias se 

produce antes la derivación 

a unidades especializadas, 

se inicia antes el 

tratamiento y se minimiza 

el impacto clínico y 

familiar.

16

17

25/10/2037

15

07/02/2038
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• Informe de evaluación clínica 

de derivación (documento libre) 

→ Documento generado por el 

equipo de Neurología Pediátrica de 

La Fe tras revisar la derivación, 

incluyendo:

− Revisión de antecedentes y 

documentos recibidos.

− Justificación de aceptación.

− Valoración clínica preliminar.

• Informe de solicitud de 

información adicional (si aplica) 

→ Documento administrativo o nota 

clínica que detalla la necesidad de 

completar datos.

• Informe de aceptación clínica 

de la derivación → Confirmación 

formal de que el caso cumple 

criterios clínicos para continuar la 

evaluación en La Fe.

• Informe clínico de atención 

en urgencias pediátricas 

(formato documento clínico 

libre) → Describe los síntomas 

iniciales referidos por los padres 

y observados por el equipo 

asistencial.

• Informe de anamnesis y 

examen físico inicial (si 

procede estructurado) → 
Incluye antecedentes familiares, 

evolución de los síntomas y 

valoración general.

• Informe de exploración 

neurológica estructurada o en 

documento clínico libre → 
Incluye hallazgos motores y del 

lenguaje en la valoración inicial.

• Informe de analítica y glucemia 

capilar → Documentación de 

parámetros bioquímicos normales.

• Informe de TAC craneal urgente 

→ Resultado negativo para lesiones 

estructurales.

• Informe de EEG basal → 
Identificación de actividad 

epileptiforme focal frontal derecha 

con generalización secundaria.
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• No se generan informes 

nuevos, solo se publican los de 

los pasos anteriores.

• Informe de resonancia 

magnética cerebral (RM).

• Informe de vídeo-EEG 

prolongado de 24h.

• Informe de análisis genético 

con estudio del gen SLC2A1.

• Informe de punción lumbar con 

resultados de glucosa en LCR y 

sangre.

• Informe de evaluación 

neuropsicológica estructurada o 

narrativa.

• Informe de metabolómica en 

sangre y orina.

• Informe estructurado de 

resonancia magnética cerebral 

(RM) → Sin alteraciones 

estructurales.

• Informe estructurado de vídeo-

EEG prolongado de 24h → 
Descripción de crisis epilépticas 

bifrontales.

• Informe de análisis bioquímico 

LCR/sangre → Incluye el índice 

0,37 sugerente de déficit de GLUT1.

• Informe genético estructurado 

→ Confirmación de mutación 

patogénica en el gen SLC2A1, 

variante c.1259G>A.

• Informe de evaluación 

neuropsicológica → Dificultades 

sociales y rigidez cognitiva.

• Informe de análisis 

metabolómico → Sin hallazgos 

adicionales relevantes.

• Informe clínico de confirmación 

diagnóstica → Documento de 

síntesis que recoge los hallazgos de 

las pruebas realizadas, su 

interpretación conjunta y la decisión 

diagnóstica final.

• Codificación diagnóstica 

estructurada → Asignación de 

códigos:ORPHA:79298 (Glut1 

deficiency syndrome)CIE10: E74.810

• Documento estructurado de 

plan terapéutico inicial. Incluye:

− Objetivos terapéuticos.

− Medicación prescrita.

− Recomendaciones no 

farmacológicas (dieta 

cetogénica).

− Instrucciones de seguimiento.

• Prescripción farmacológica 

estructurada (módulo de 

medicación):

− Lamotrigina 5 mg/kg/día.

− Risperidona: inicio a 0,25 

mg/día con ajuste a 0,5 mg/día.

− Melatonina 3 mg por la noche.

• Registro del protocolo de dieta 

cetogénica supervisada → 
Documento adjunto o nota clínica.

• Inicio de registro de crisis 

epilépticas estructurado → 
Módulo de monitorización / diario 

clínico.

• Informe estructurado de cada 

sesión clínica virtual → Recoge 

fecha, especialidad, profesional 

actuante, contenido clínico relevante 

y observaciones de evolución.

• Informe de evolución 

psicológica periódica → 
Documento estructurado o libre de 

seguimiento del comportamiento y 

respuesta a intervención.

• Registro de comunicaciones 

clínicas relevantes (mensajería 

asíncrona) → Documentación 

estructurada de mensajes 

clínicamente significativos entre 

profesionales y familia.

• Informe genético ampliado del 

familiar de primer grado → 
Confirmación de variante patogénica 

en SLC2A1 con relevancia 

diagnóstica para el caso índice.

• Informe de síntesis genética y 

validación clínica del caso 

índice → Documento clínico 

emitido por La Fe que integra el 

resultado del estudio familiar y cierra 

el diagnóstico molecular del caso.

• Informe de resultado genético 

→ Confirmación de variante 

patogénica en el gen SLC2A1. 

Incluye: gen implicado, variante 

identificada, clasificación de la 

variante, técnicas empleadas y 

centro emisor.

• Informe clínico de consolidación 

diagnóstica → Actualización del 

diagnóstico principal con base en el 

resultado genético confirmado.

• Informe actualizado del plan 

terapéutico conjunto La Fe–

Cruces → Documento estructurado 

o adjunto que describe el nuevo 

enfoque terapéutico, incluyendo: 

revisión multidisciplinar, justificación 

del cambio de tratamiento e 

intensificación de la dieta cetogénica.

• Registro administrativo de 

cambio de domicilio en el 

sistema de información 

autonómico (no clínico).

• Actualización del recurso 

Patient con nuevo domicilio 

(estructura FHIR).

• Identificación de Lucía como 

paciente de la red ÚNICAS.

• Acceso al visor clínico con 

visualización de HC.

• Atención urgente, estabilización 

clínica y ajuste de tratamiento.

• Generación de un nuevo evento 

clínico urgente.

• Registro de actuaciones 

clínicas en la Plataforma.

• Atención inicial por síntomas 

compatibles con epilepsia y 

alteraciones del desarrollo.

• Enrolamiento de Gonzalo como 

paciente en la red ÚNICAS.

• Consulta de casos similares a 

toda la Red.

• Acceso al historial anonimizado 

de Lucía mediante el visor de 

casos previos.

• Identificación de similitudes 

clínicas y diagnóstico.

• Informe clínico de atención 

urgente:

− Descripción del episodio 

convulsivo.

− Estado postictal y alteraciones 

conductuales.

− Exploración neurológica inicial.

− Diagnóstico y tratamiento 

administrado (si procede).

• Registro de episodio clínico 

agudo fuera de su comunidad 

de origen.

• Informe clínico de ingreso en 

Cuidados Paliativos → 
Documento que recoge el motivo de 

ingreso, situación basal, plan de 

confort y evolución clínica.

• Informe de evolución final y 

fallecimiento → Documento clínico 

que certifica el fallecimiento, recoge 

las condiciones clínicas al final de la 

vida y las medidas adoptadas.

• Informe clínico inicial de 

Gonzalo → Recoge los síntomas 

neurológicos y de comportamiento 

observados, con la descripción de la 

presentación clínica.

• Formulario de alta como 

paciente ÚNICAS (Gonzalo) → 
Inclusión en la red con alta del 

recurso Patient.

• Informe de sospecha 

diagnóstica estructurada → Con 

orientación clínica hacia déficit de 

GLUT1 basado en patrón 

coincidente.

Evento

Exitus
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• Informe de sospecha 

diagnóstica estructurada → 
Incluye el motivo clínico, hipótesis 

diagnóstica (epilepsia refractaria + 

TEA/TDAH), antecedentes 

relevantes y resultados de pruebas 

previas.

• Justificación clínica de 

derivación → Documento remitido 

a través de SIFCO con indicación del 

motivo, destino (CSUR La Fe) y 

necesidad de completar diagnóstico.

• Informe clínico de valoración 

inicial por Neurología Pediátrica 

especializada (estructurado o 

como documento adjunto) → 
Incluye resumen del motivo de 

derivación, evaluación neurológica y 

plan de estudios diagnósticos.

• Consentimiento informado 

firmado por progenitores → 
Documento legal obligatorio previo a 

pruebas diagnósticas complejas o 

genéticas.

• Formulario de alta en la red 

ÚNICAS (recurso Patient) → 
Contiene datos administrativos y 

clínicos mínimos estructurados para 

el alta.

• Registro de programación de 

pruebas diagnósticas (interno 

del centro, puede reflejarse 

como Plan de atención 

estructurado si aplica).

MOMENTO DETECCIÓN Y SOSPECHA CON TRATAMIENTOMOMENTO DETECCIÓN Y SOSPECHA MOMENTO DIAGNÓSTICO – ASIGNACIÓN CON TRATAMIENTO
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• Actualiza información del 

paciente.

• Se envía un mensaje al NC 

informando acerca de una 

modificación sobre los datos 

genéricos disponibles en La 

Rioja.

• Recibe aviso de notificación 

urgente.

• Consulta el detalle de la 

notificación (incluye datos core).

• Consulta la ficha completa del 

paciente a la CA Origen a 

través del NC.

• Crea el MPI UNICAS de Lucía.

• Lanza notificación a los centros 

adscritos para que comprueben 

si tienen datos.

• (Suponiendo sí) Informa al NC 

de la presencia de información.

• Modificación de datos core 

añadiendo el CIPAUT al listado.

• Envía modificación datos core 

al NC.

• Se contrasta que Lucía aún no 

forma parte de UNICAS.

• Búsqueda en UNICAS por 

CIPSNS.

• Valoración de Lucía en HIS.

• Firma del Consentimiento 

Informado 

• Envía creación Patient al MPI 

de UNICAS.

• Validación implícita de CIPSNS 

contra NC.

• Incorpora la información sobre 

CA de inscripción a los datos 

core del Paciente.

• Cumplimenta formulario de 

enrolamiento.

• Envía Alta Paciente al NC.

• Procede al alta en ÚNICAS 

informando CIPSNS, DNI, 

[CIPAUT], Estado del paciente 

(activo), Momento ÚNICAS (01 

sospecha), Agente de la CA de 

Valencia y Agente de la CA de 

La Rioja.
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• Sí afectan a los datos de 

formulario UNICAS, accede al 

NA y edita para incorporar la 

recepción de este nuevo tipo de 

resultados.

• Se registra en el formulario de 

seguimiento la confirmación del 

diagnóstico UNICAS.

• Se informa al NC acerca de 

este cambio del Momento de 

Lucía.

• Transitar al momento 

Seguimiento.

• Notifica al NC cambio de 

momento.

• Accede al Visor Clínico 

UNICAS.

• Se lanzar consulta información 

clínica a la Red a través del NC 

para Lucía.

• El Visor Clínico sincroniza la 

nueva información y se muestra 

al usuario.

• Lanza interconsulta sobre el 

caso.

• Consulta servicios que puedan 

dar soporte a la interconsulta.

• Se cierra planificación.

• Se realiza Interconsulta.

• Se emite informe interconsulta 

que se vuelca al NA.

• El informe resultado estará 

disponible en la Red UNICAS.

• Registra Nueva información 

clínica derivada del ajuste en el 

plan terapéutico tras el estudio.

• Envío de historial anonimizado 

de Lucía al Hospital Clínico 

Universitario de Valladolid.
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• Recibe interconsulta

• Gestiona la demanda y asigna 

profesional que atiende la 

interconsulta.

• Se cierra planificación.

• Se realiza interconsulta.

• Se firma y finaliza interconsulta.

• El profesional accede al 

Proceso UNICAS.

• Ejecuta la acción de Exitus 

Letalis dentro de la bitácora de 

tareas disponibles para el 

usuario en el proceso de abierto 

al Paciente.

• Se actualiza la información core 

del Paciente indicando que se 

encuentra en el momento 

Exitus Letalis.

• Notifica al NC la modificación 

de información core del 

Paciente (momento).
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• Se genera un informe de 

urgencia.

• Aviso de presencia de paciente 

ÚNICAS en la CA.

• Recupera la ficha paciente de la 

CA de origen (es la que posee 

la última versión del recurso).

• Incorpora su CIPAUT al listado.

• Modificación core al NC.

• Envío de historial anonimizado 

de Lucía al Hospital Clínico 

Universitario de Valladolid.

• Recibe Información de 

pacientes acorde a la consulta 

lanzada.

• Accede al detalle de 

información clínica sobre el 

paciente consultado.

• Recibe resultados del NC.

• Muestra el visor con la 

información agregada del 

paciente.

• Recibe la petición de validación 

del CIPSNS y devuelve La Rioja 

como Comunidad Autónoma 

donde reside la TSI asociada a 

este CIPSNS.

• Recibe petición Alta UNICAS.

• Ejecuta las validaciones (TSI).

• Insert en tabla índice + insert de 

índice de presencia Valencia.

• Genera notificación (urgente) 

del Alta para todos los NA 

donde se incluyen datos core.

• Manda aviso al resto de NA 

(menos a la CA origen del Alta).

• Recibe la petición al servicio de 

índice de presencia de todos 

aquellos NA donde existan 

datos core.

• Actualiza la tabla índice 

añadiendo la presencia de 

datos en esa CA

• Recibe petición de ficha de 

Lucía al nodo Origen.

• Envía la respuesta al nodo de 

inscripción.

• Recibe la modificación de datos 

core donde se ha añadido el 

CIPAUT de la C.A.

• Genera notificación core a 

todos los NA.

• Manda aviso al resto de NA 

(exceptuando al NA origen del 

evento).

• Genera una notificación core a 

todos los NA.

• Recibe la petición y devuelve el 

detalle de la notificación (datos 

core)

• Manda aviso a todos los NA 

(exceptuando al NA origen del 

evento).

• Genera una notificación core a 

todos los NA.

• Manda aviso a todos los NA 

(exceptuando al NA origen del 

evento).

• Recibe la petición y devuelve el 

detalle de la notificación (datos 

core).

• Recibe Consulta.

• Encauza consulta a NA con 

índice de presencia.

• Devuelve resultado a CA.

• Soporte consulta servicios y 

profesionales en la Red 

UNICAS.

• Recibe Consulta.

• Encauza consulta a NA con 

índice de presencia.

• Devuelve resultado al NA La 

Rioja.

• Recibe el mensaje, registra y 

genera una notificación de 

modificación de datos genéricos 

que será asignada solo a 

aquellos NA donde haya 

presencia del paciente (se hace 

uso de las tablas índices).

• Recibe el índice de presencia y 

lo registra.

• Recibe petición ficha paciente al 

nodo Origen.

• Envía la respuesta al nuevo 

nodo con índice de presencia 

(Baleares).

• Recibe la modificación core del 

Paciente.

• Genera la notificación para 

todos los NNAA.

• Manda aviso al resto de NNAA 

(exceptuando al NA Baleares 

como origen del evento)

• Consulta a TSI acerca de las 

defunciones.

• Recupera fecha de defunción 

asociada a Lucía.

• En el NC queda reflejado 

también este cambio de estado 

+ fecha de Exitus Letalis.

• Genera notificación core 

producto del cambio de estado 

(inactivo) del paciente. Se 

incluye la fecha de exitus. Esta 

notificación se asocia a todos 

los NA.

• Manda aviso urgente a todas 

los NA.

• Recibe la modificación core del 

Paciente.

• Genera la notificación para 

todos los NA.

• Manda aviso al resto de NA 

(exceptuando al NA La Rioja 

como origen del evento).

• Recibe la consulta y la 

transmite a todos los NA 

disponibles o solo a aquellos 

nodos especificados en las 

cabeceras.

• Recibe consulta información 

clínica del Paciente.

• Remite consulta a NA con 

índice de presencia.

• Devuelve resultados a NA 

Castilla y León.

MOMENTO SALIDA

Lucía, una niña de 15 

meses residente en Haro 

(La Rioja), comienza a 

presentar episodios de 

desconexión breve del 

entorno, acompañados de 

movimientos involuntarios 

en las manos y cambios de 

comportamiento.

1

La exploración 

neurológica revela 

hipotonía axial leve, marcha 

inestable y escasa 

respuesta a órdenes 

verbales simples. La 

glucemia capilar y los 

análisis de sangre son 

normales.

Un TAC craneal urgente no 

muestra alteraciones 

estructurales, pero el EEG 

basal registra actividad 

epileptiforme focal en 

región frontal derecha con 

generalización secundaria.

2

La Fe recibe la solicitud de 

derivación a través de 

SIFCO.

Ante la sospecha de un 

síndrome epiléptico de base 

genética y comorbilidad del 

neurodesarrollo se acepta 

la derivación.

Lucía es valorada por el 

equipo de Neurología 

Pediátrica especializado y 

valora el alta en ÚNICAS.

Tras la firma del 

consentimiento informado 

por parte de los tutores 

legales se enrola a Lucía 

como sospecha 

diagnóstica.

5

13/03/2026 13/03/2026 14/03/2026 15/04/2026

Evento de alta 

Paciente Únicas

4

Evento

Derivación

En el momento del alta se 

aporta toda la información 

clínica del paciente por 

parte de todos los Centros 

ÚNICAS que tengan 

información sobre Lucía.

6

El equipo de La Fe realiza a 

Lucía una batería de 

pruebas diagnósticas:

• Resonancia magnética 

cerebral (RM).

• Video-EEG prolongado de 

24h.

• Estudio genético y análisis 

del gen SLC2A1.

• Punción lumbar con análisis 

de glucosa en LCR y 

glucemia en sangre.

• Evaluación 

neuropsicológica completa 

y metabolómica en sangre y 

orina.

7

Las pruebas realizadas a 

Lucía arrojan los 

siguientes resultados:

• RM cerebral sin 

alteraciones estructurales.

• Múltiples crisis epilépticas 

con actividad epileptiforme 

bifrontal.

• Índice LCR/sangre de 0,37 

altamente sugestivo de 

déficit de GLUT1.

• Mutación patogénica 

confirmada en el gen 

SLC2A1, variante 

c.1259G>A.

• Dificultades en la 

reciprocidad social y rigidez 

cognitiva.

• Metabolómica sin hallazgos 

relevantes adicionales.

8

Con estos resultados, se 

confirma el diagnóstico a 

epilepsia metabólica 

asociada a déficit de 

GLUT1.

El equipo de La Fe 

modifica el grado de 

sospecha a confirmado, 

añadiendo la codificación 

ORPHA:79298 – Glut1 

deficiency syndrome; 

CIE10: E74.810.

9

Se inicia un plan 

terapéutico individualizado 

seguimiento remoto de 

Lucía a través de la 

plataforma ÚNICAS, 

coordinado desde La Fe.

El Plan consiste en una 

dieta cetogénica 

supervisada además de un 

ajuste farmacológico 

antiepiléptico.

El médico referente de 

proximidad en La Rioja 

contacta con Lucía para 

realizar una consulta 

virtual por videollamada 

con neurología pediátrica 

de La Fe.

Los profesionales 

actualizan la HC del 

paciente y se reflejan los 

cambios en la plataforma 

ÚNICAS, lo que permite 

trazar la evolución del 

tratamiento de Lucía junto a 

sus padres a través de 

mensajería asíncrona.

Desde La Fe se inicia una 

interconsulta la Unidad de 

Enfermedades Metabólicas 

Congénitas y Genética 

Clínica del Hospital 

Universitario de Cruces 

para confirmar la 

existencia de una variante 

patogénica en el gen 

SLC2A1 a través de un 

estudio genético ampliado 

realizado a un familiar de 

primer grado.

Evento

Tratamiento

Desde Cruces, se confirma 

la presencia de esta 

variante patogénica en el 

gen SLC2A1. Este hallazgo 

consolida el diagnóstico de 

GLUT1-DS de Lucía.

Ante esta evidencia, La Fe 

y Cruces revisan y 

actualizan conjuntamente 

el plan terapéutico de 

Lucía, priorizando la 

intensificación del 

tratamiento dietético.

12
13

Lucía se cambia de 

domicilio y sus padres 

acuden a su Centro de 

Salud para solicitar una 

nueva Tarjeta Sanitaria.

Los sistemas de La Rioja 

actualizan los datos y el 

NA de La Rioja informan de 

este cambio a todos los NA 

de la Red vía NC.

14

Evento

Diagnóstico

11/04/2027 29/05/2027 25/02/2028

Evento

Seguimiento

Evento

Administrativo

11

Durante un viaje familiar a 

Mallorca en periodo 

vacacional, Lucía sufre un 

brote epiléptico con crisis 

generalizada prolongada, 

seguida de un estado 

postictal confusional con 

agitación psicomotriz y 

conducta autoagresiva.

Sus padres la trasladan al 

Hospital Universitario Son 

Espases, donde es 

atendida de urgencia 

inicialmente por el Servicio 

de Pediatría y Neurología 

de guardia. 

03/03/2029

Tras 8 años de seguimiento, 

Lucía sufre un deterioro 

neurológico severo con 

crisis epilépticas graves y 

fallo sistémico.

Durante los últimos 18 

meses, ha recibido Cuidados 

Paliativos en San Pedro, 

donde tanto ella como su 

familia reciben 

acompañamiento y atención 

centrada en el confort.

Lucía fallece en casa 

acompañada por sus 

padres.

Evento

Exitus

16

17

25/10/2037

15

07/02/2038

10

Trayectoria clínica del paciente – Propagación de información a la Red ÚNICAS 
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• Recibe el aviso de notificación 

urgente.

• Consulta el detalle de la 

notificación (incluye datos core)

• Crea en el MPI UNICAS de 

Lucía.

• Lanza notificación a los centros 

adscritos para que comprueben 

si tienen datos.

• Suponemos que no, no informa 

al NC.

• Recibe el aviso.

• Consulta el detalle de la 

notificación.

• Recibe el detalle y actualiza el 

MPI del paciente con el nuevo 

Momento.

• Recibe el aviso.

• Consulta el detalle de la 

notificación.

• Recibe el detalle y actualiza el 

MPI de Lucía con el nuevo 

Momento.

• En la siguiente iteración de 

procesado de notificaciones en 

NA con índice de presencia, 

recibe la modificación y la 

traslada a su ficha del Paciente.

• Recibe modificación urgente.

• Consulta el detalle de la 

notificación (incluye datos core)

• Actualizan la ficha del paciente.

• Recibe el aviso de notificación 

urgente (estado).

• Consulta el detalle de la 

notificación (incluye datos core).

• Actualizan la ficha de Lucía.

• Recibe el aviso de notificación 

urgente (momento).

• Consulta el detalle de la 

notificación (incluye datos core).

• Actualizan la ficha de Lucía.

• Recibe consulta de pacientes 

que cumplen con los criterios 

de consulta.

• Procesa consulta.

• Remite resultados al NC.

Con índice de presencia:

• Recibe consulta de información 

clínica del Paciente.

• Procesa consulta.

• Remite resultados al NC.

• Registra Nueva información 

clínica a raíz de las decisiones 

tomadas durante la 

videollamada.

• Accede al Visor Clínico 

UNICAS.

• Se lanzar consulta información 

clínica a la Red a través del NC 

para Lucía.

• El Visor Clínico sincroniza la 

nueva información sobre el 

ajuste en el plan terapéutico.

• En siguiente iteración de 

procesado de notificaciones, 

recibe la modificación y la 

traslada a su ficha del Paciente.

21/05/2026 22/05/2026 14/06/2026 14/06/202622/05/2026 15/06/2026 02/07/2026

Gonzalo, de 4 años, es 

atendido en Valladolid con 

síntomas similares a los 

de Lucía.

Ante la falta de diagnóstico, 

el equipo establece 

contacto con profesionales 

de referencia de La Fe y 

acceden al historial 

pseudoanonimizado de 

Lucía, detectando 

coincidencias clínicas.

Se orienta el diagnóstico 

hacia déficit de GLUT1 y 

activan su enrolamiento.

Gracias a la identificación  

de coincidencias se 

produce antes la derivación 

a unidades especializadas, 

se inicia antes el 

tratamiento y se minimiza 

el impacto clínico y 

familiar.

Evaluación en 

neuropediatría de zona. 

Primera línea de estudio 

(RMN craneal, estudio 

metabólico, vEEG, etc.) no 

concluyente. Inicio de 

tratamiento antiepiléptico. 

Persistencia de crisis a 

pesar de optimizar FAEs 

con afectación del 

desarrollo psicomotor, por 

lo que se plantea derivación 

a centro especializado. 

Profesional referente de 

zona y familia escogen 

derivación mediante 

SIFCO a CSUR de 

epilepsia en Hospital 

Universitari i Politècnic La 

Fe de Valencia. 

3

MOMENTO DETECCIÓN Y SOSPECHA CON TRATAMIENTOMOMENTO DETECCIÓN Y SOSPECHA MOMENTO DIAGNÓSTICO – ASIGNACIÓN CON TRATAMIENTO



Nombre: Mensaje validación CIPSNS

Tipo: NA C. Valenciana a NC

Entrada:  consultaInformacionTSI?cipSNS=BBBBBBBBJG101465

Salida:

{

"naInscripcionPaciente": "ES-RI",

"observaciones": “”

}

3. En el NA  contrastan que el CIPSNS de Lucía es válido y 

comprueban su adscripción.

Nombre: Alta paciente ÚNICAS

Tipo: NA C. Valenciana

{

---Recurso PACIENTE UNICAS

}

1. Se crea el paciente ÚNICAS.

Nombre: Cuestionario enrolamiento 

Tipo: NA  (Cuestionario a definir) (Valencia)

{

---CUESTIONARIO ENROLAMIENTO

}

2. Se cumplimenta el cuestionario de enrolamiento.

Nombre: Notificación alta paciente ÚNICAS

Tipo: NC a Todos menos emisor 

{

      "tipoNotificacion": "NOTIF_ALTA_PACIENTE",

      "idNotificacion": "1111111111",

      "idOrigen": "ES-CV_ABCDE123456789",

      "idPacienteUnicas": "48565asdf-CddD-asdf-2asd44sda5",

      "cipSns": "BBBBBBBBJG101465",

      "estadoPaciente": "Activo",

      "momentoUnicas": “DST",

      "naOrigenAlta": "ES-VC",

      "naInscripcionPaciente": "ES-RI",

      "dni": "12345678Z",

      "cipaut": "99999999",

      "fechaRegistro": "2026-06-22T08:42:00",

      “etiquetaSeguridad”: [“UAS-S”]

}

5. El NC envía notificación de alta de paciente al resto de NA

Nombre: Llamada aviso urgente ÚNICAS

Tipo: NC a Todos menos emisor 

{

    "mensaje": "Se ha registrado una notificación de carácter urgente 

que requiere de atención inmediata",

    "idNotificacionUrgente ": "1111111111",

    "fechaAviso ": "2026-06-22T08:42:01",

    "observaciones": ""

}

6. El NC genera una llamada al Servicio de aviso urgente que 

expone en los NA

MOMENTO SALIDA

Lucía, una niña de 15 

meses residente en Haro 

(La Rioja), comienza a 

presentar episodios de 

desconexión breve del 

entorno, acompañados de 

movimientos involuntarios 

en las manos y cambios de 

comportamiento.

1

La exploración 

neurológica revela 

hipotonía axial leve, marcha 

inestable y escasa 

respuesta a órdenes 

verbales simples. La 

glucemia capilar y los 

análisis de sangre son 

normales.

Un TAC craneal urgente no 

muestra alteraciones 

estructurales, pero el EEG 

basal registra actividad 

epileptiforme focal en 

región frontal derecha con 

generalización secundaria.

2

La Fe recibe la solicitud de 

derivación a través de 

SIFCO.

Ante la sospecha de un 

síndrome epiléptico de base 

genética y comorbilidad del 

neurodesarrollo se acepta 

la derivación.

Lucía es valorada por el 

equipo de Neurología 

Pediátrica especializado y 

valora el alta en ÚNICAS.

Tras la firma del 

consentimiento informado 

por parte de los tutores 

legales se enrola a Lucía 

como sospecha 

diagnóstica.

5

13/03/2026 13/03/2026 14/03/2026 15/04/2026 21/06/2026

Evento de alta 

Paciente Únicas

4

Evento

Derivación

En el momento del alta se 

aporta toda la información 

clínica del paciente por 

parte de todos los Centros 

ÚNICAS que tengan 

información sobre Lucía.

6

22/06/2026

El equipo de La Fe realiza a 

Lucía una batería de 

pruebas diagnósticas:

• Resonancia magnética 

cerebral (RM).

• Video-EEG prolongado de 

24h.

• Estudio genético y análisis 

del gen SLC2A1.

• Punción lumbar con análisis 

de glucosa en LCR y 

glucemia en sangre.

• Evaluación 

neuropsicológica completa 

y metabolómica en sangre y 

orina.

7

Las pruebas realizadas a 

Lucía arrojan los 

siguientes resultados:

• RM cerebral sin 

alteraciones estructurales.

• Múltiples crisis epilépticas 

con actividad epileptiforme 

bifrontal.

• Índice LCR/sangre de 0,37 

altamente sugestivo de 

déficit de GLUT1.

• Mutación patogénica 

confirmada en el gen 

SLC2A1, variante 

c.1259G>A.

• Dificultades en la 

reciprocidad social y rigidez 

cognitiva.

• Metabolómica sin hallazgos 

relevantes adicionales.

8

Con estos resultados, se 

confirma el diagnóstico a 

epilepsia metabólica 

asociada a déficit de 

GLUT1.

El equipo de La Fe 

modifica el grado de 

sospecha a confirmado, 

añadiendo la codificación 

ORPHA:79298 – Glut1 

deficiency syndrome; 

CIE10: E74.810.

9

Se inicia un plan 

terapéutico individualizado 

seguimiento remoto de 

Lucía a través de la 

plataforma ÚNICAS, 

coordinado desde La Fe.

El Plan consiste en una 

dieta cetogénica 

supervisada además de un 

ajuste farmacológico 

antiepiléptico.

El médico referente de 

proximidad en La Rioja 

contacta con Lucía para 

realizar una consulta 

virtual por videollamada 

con neurología pediátrica 

de La Fe.

Los profesionales 

actualizan la HC del 

paciente y se reflejan los 

cambios en la plataforma 

ÚNICAS, lo que permite 

trazar la evolución del 

tratamiento de Lucía junto a 

sus padres a través de 

mensajería asíncrona.

Desde La Fe se inicia una 

interconsulta la Unidad de 

Enfermedades Metabólicas 

Congénitas y Genética 

Clínica del Hospital 

Universitario de Cruces 

para confirmar la 

existencia de una variante 

patogénica en el gen 

SLC2A1 a través de un 

estudio genético ampliado 

realizado a un familiar de 

primer grado.

Evento

Tratamiento

Desde Cruces, se confirma 

la presencia de esta 

variante patogénica en el 

gen SLC2A1. Este hallazgo 

consolida el diagnóstico de 

GLUT1-DS de Lucía.

Ante esta evidencia, La Fe 

y Cruces revisan y 

actualizan conjuntamente 

el plan terapéutico de 

Lucía, priorizando la 

intensificación del 

tratamiento dietético.

12
13

Lucía se cambia de 

domicilio y sus padres 

acuden a su Centro de 

Salud para solicitar una 

nueva Tarjeta Sanitaria.

Los sistemas de La Rioja 

actualizan los datos y el 

NA de La Rioja informan de 

este cambio a todos los NA 

de la Red vía NC.

14

Evento

Diagnóstico

14/07/2026 14/07/202622/06/2026 15/07/2026 11/04/2027 29/05/2027 25/02/2028

Evento

Seguimiento

Evento

Administrativo

02/08/2026

11

Durante un viaje familiar a 

Mallorca en periodo 

vacacional, Lucía sufre un 

brote epiléptico con crisis 

generalizada prolongada, 

seguida de un estado 

postictal confusional con 

agitación psicomotriz y 

conducta autoagresiva.

Sus padres la trasladan al 

Hospital Universitario Son 

Espases, donde es 

atendida de urgencia 

inicialmente por el Servicio 

de Pediatría y Neurología 

de guardia. 

03/03/2029

Tras 8 años de seguimiento, 

Lucía sufre un deterioro 

neurológico severo con 

crisis epilépticas graves y 

fallo sistémico.

Durante los últimos 18 

meses, ha recibido Cuidados 

Paliativos en San Pedro, 

donde tanto ella como su 

familia reciben 

acompañamiento y atención 

centrada en el confort.

Lucía fallece en casa 

acompañada por sus 

padres.

Evento

Exitus

16

25/10/2037

15

07/02/2038

10

Trayectoria clínica del paciente – Ejemplos de mensajería

Ejemplo de mensajería paso 5

17

Origen Destino

Ejemplo de mensajería paso 6
Origen Destino

Nombre: Mensaje alta paciente ÚNICAS

Tipo: NA C. Valenciana a NC

{

      "mensaje": "MSG_ALTA_PACIENTE",

      "id": "ES-CV_ABCDE123456789",

      “idPacienteUnicas”: “48565asdf-CddD-asdf-2asd44sda5”

      "cipSns": "BBBBBBBBJG101465",

      "estadoPaciente": "Activo",

      "momentoUnicas": “DST",

      "naInscripcionPaciente": "ES-RI",

      "dni": "12345678Z",

      "cipaut": "99999999“,

      “etiquetaSeguridad”: [“UAS-S”]

}

3. Tras enrolar a Lucía se envía una notificación al NC 

indicando los datos core del nuevo paciente
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1. La Rioja notifica a NC que existe información sobre ese 

paciente en sus SSII

2. La Rioja envía una modificación de los datos core del 

paciente. Se incorpora el CipAut

Nombre: Alta índice presencia

Tipo: NA La Rioja a NC

{

    "mensaje": "MSG_ALTA_INDICES_PRESENCIA",

    "id": "ES-RI_1A2B3C4D6E7F8G9H",

    "cipSns": "BBBBBBBBJG101465"

}

Nombre: Modifica datos core

Tipo: NA La Rioja a NC

{

    "mensaje": "MSG_MODIF_CORE",

    "id": "ES-RI_123456aGSAGF89ABCDEF",

    "cipSns": "BBBBBBBBJG101465",

    "estadoPaciente": "Activo",

    "momentoUnicas": “DST",

    "naOrigen": "ES-VC",

    "naInscripcionPaciente": "ES-RI",

    "dni": "12345678Z",

    "cipaut": [

        "99999999",

        "LRJA111111222222"

    ],

    "idPacienteUnicas": "48565asdf-CddD-asdf-2asd44sda5",

    “etiquetaSeguridad”: [“UAS-S”]

}

Nombre: Notifica modificación datos core

Tipo: NC a Todos menos emisor 

{

    "tipoNotificacion": "NOTIF_MODIFICACION_CORE",

    "idNotificacion": "2222222222",

    "idOrigen": "ES-RI_123456aGSAGF89ABCDEF",

    "cipSns": "BBBBBBBBJG101465",

    "idPacienteUnicas": "48565asdf-CddD-asdf-2asd44sda5",

    "datosCore": {

        "estadoPaciente": "Activo",

        "momentoUnicas": “DST",

        "naOrigen": "ES-VC",

        "naInscripcionPaciente": "ES-RI",

        "dni": "12345678Z",

        "cipaut": [

                "99999999",

                "LRJA111111222222"

        ] ,

      “etiquetaSeguridad”: [“UAS-S”]

    },

    "fechaRegistro": "2026-06-22T09:00:00"

}

Nombre: Llamada aviso urgente ÚNICAS

Tipo: NC a Todos menos emisor 

{

    "mensaje": "Se ha registrado una notificación de carácter urgente 

que requiere de atención inmediata",

    "idNotificacionUrgente ": "2222222222",

    "fechaAviso ": "2026-06-22T09:00:01",

    "observaciones": ""

}

3. NC traslada la modificación de los datos core al resto de 

nodos autonómicos

4. El NC genera una llamada al Servicio de aviso urgente que 

expone en los NA
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Gonzalo, de 4 años, es 

atendido en Valladolid con 

síntomas similares a los 

de Lucía.

Ante la falta de diagnóstico, 

el equipo establece 

contacto con profesionales 

de referencia de La Fe y 

acceden al historial 

pseudoanonimizado de 

Lucía, detectando 

coincidencias clínicas.

Se orienta el diagnóstico 

hacia déficit de GLUT1 y 

activan su enrolamiento.

Gracias a la identificación  

de coincidencias se 

produce antes la derivación 

a unidades especializadas, 

se inicia antes el 

tratamiento y se minimiza 

el impacto clínico y 

familiar.

Evaluación en 

neuropediatría de zona. 

Primera línea de estudio 

(RMN craneal, estudio 

metabólico, vEEG, etc.) no 

concluyente. Inicio de 

tratamiento antiepiléptico. 

Persistencia de crisis a 

pesar de optimizar FAEs 

con afectación del 

desarrollo psicomotor, por 

lo que se plantea derivación 

a centro especializado. 

Profesional referente de 

zona y familia escogen 

derivación mediante 

SIFCO a CSUR de 

epilepsia en Hospital 

Universitari i Politècnic La 

Fe de Valencia. 

3

MOMENTO DETECCIÓN Y SOSPECHA CON TRATAMIENTOMOMENTO DETECCIÓN Y SOSPECHA MOMENTO DIAGNÓSTICO – ASIGNACIÓN CON TRATAMIENTO



1. Los documentos de las pruebas de diagnóstico son 

volcados en el nodo autonómico

Nombre: Pruebas realizadas ÚNICAS

Tipo: NA   C.Valenciana

BUNDLE DOCUMENTOS ÚNICAS

   - Informe de resonancia magnética cerebral (RM).

   - Informe de vídeo-EEG prolongado de 24h.

   - Informe de análisis genético con estudio del gen SLC2A1.

   - Informe de punción lumbar con resultados de glucosa en LCR y sangre.

   - Informe de evaluación neuropsicológica estructurada o narrativa.

   - Informe de metabolómica en sangre y orina.

MOMENTO SALIDA

Lucía, una niña de 15 

meses residente en Haro 

(La Rioja), comienza a 

presentar episodios de 

desconexión breve del 

entorno, acompañados de 

movimientos involuntarios 

en las manos y cambios de 

comportamiento.

1

La exploración 

neurológica revela 

hipotonía axial leve, marcha 

inestable y escasa 

respuesta a órdenes 

verbales simples. La 

glucemia capilar y los 

análisis de sangre son 

normales.

Un TAC craneal urgente no 

muestra alteraciones 

estructurales, pero el EEG 

basal registra actividad 

epileptiforme focal en 

región frontal derecha con 

generalización secundaria.

2

La Fe recibe la solicitud de 

derivación a través de 

SIFCO.

Ante la sospecha de un 

síndrome epiléptico de base 

genética y comorbilidad del 

neurodesarrollo se acepta 

la derivación.

Lucía es valorada por el 

equipo de Neurología 

Pediátrica especializado y 

valora el alta en ÚNICAS.

Tras la firma del 

consentimiento informado 

por parte de los tutores 

legales se enrola a Lucía 

como sospecha 

diagnóstica.

5

13/03/2026 13/03/2026 14/03/2026 15/04/2026 21/06/2026

Evento de alta 

Paciente Únicas

4

Evento

Derivación

En el momento del alta se 

aporta toda la información 

clínica del paciente por 

parte de todos los Centros 

ÚNICAS que tengan 

información sobre Lucía.

6

22/06/2026

El equipo de La Fe realiza a 

Lucía una batería de 

pruebas diagnósticas:

• Resonancia magnética 

cerebral (RM).

• Video-EEG prolongado de 

24h.

• Estudio genético y análisis 

del gen SLC2A1.

• Punción lumbar con análisis 

de glucosa en LCR y 

glucemia en sangre.

• Evaluación 

neuropsicológica completa 

y metabolómica en sangre y 

orina.

7

Las pruebas realizadas a 

Lucía arrojan los 

siguientes resultados:

• RM cerebral sin 

alteraciones estructurales.

• Múltiples crisis epilépticas 

con actividad epileptiforme 

bifrontal.

• Índice LCR/sangre de 0,37 

altamente sugestivo de 

déficit de GLUT1.

• Mutación patogénica 

confirmada en el gen 

SLC2A1, variante 

c.1259G>A.

• Dificultades en la 

reciprocidad social y rigidez 

cognitiva.

• Metabolómica sin hallazgos 

relevantes adicionales.

8

Con estos resultados, se 

confirma el diagnóstico a 

epilepsia metabólica 

asociada a déficit de 

GLUT1.

El equipo de La Fe 

modifica el grado de 

sospecha a confirmado, 

añadiendo la codificación 

ORPHA:79298 – Glut1 

deficiency syndrome; 

CIE10: E74.810.

9

Se inicia un plan 

terapéutico individualizado 

seguimiento remoto de 

Lucía a través de la 

plataforma ÚNICAS, 

coordinado desde La Fe.

El Plan consiste en una 

dieta cetogénica 

supervisada además de un 

ajuste farmacológico 

antiepiléptico.

El médico referente de 

proximidad en La Rioja 

contacta con Lucía para 

realizar una consulta 

virtual por videollamada 

con neurología pediátrica 

de La Fe.

Los profesionales 

actualizan la HC del 

paciente y se reflejan los 

cambios en la plataforma 

ÚNICAS, lo que permite 

trazar la evolución del 

tratamiento de Lucía junto a 

sus padres a través de 

mensajería asíncrona.

Desde La Fe se inicia una 

interconsulta la Unidad de 

Enfermedades Metabólicas 

Congénitas y Genética 

Clínica del Hospital 

Universitario de Cruces 

para confirmar la 

existencia de una variante 

patogénica en el gen 

SLC2A1 a través de un 

estudio genético ampliado 

realizado a un familiar de 

primer grado.

Evento

Tratamiento

Desde Cruces, se confirma 

la presencia de esta 

variante patogénica en el 

gen SLC2A1. Este hallazgo 

consolida el diagnóstico de 

GLUT1-DS de Lucía.

Ante esta evidencia, La Fe 

y Cruces revisan y 

actualizan conjuntamente 

el plan terapéutico de 

Lucía, priorizando la 

intensificación del 

tratamiento dietético.

12
13

Lucía se cambia de 

domicilio y sus padres 

acuden a su Centro de 

Salud para solicitar una 

nueva Tarjeta Sanitaria.

Los sistemas de La Rioja 

actualizan los datos y el 

NA de La Rioja informan de 

este cambio a todos los NA 

de la Red vía NC.

14

Evento

Diagnóstico

14/07/2026 14/07/202622/06/2026 15/07/2026 11/04/2027 29/05/2027 25/02/2028

Evento

Seguimiento

Evento

Administrativo

02/08/2026

11

Durante un viaje familiar a 

Mallorca en periodo 

vacacional, Lucía sufre un 

brote epiléptico con crisis 

generalizada prolongada, 

seguida de un estado 

postictal confusional con 

agitación psicomotriz y 

conducta autoagresiva.

Sus padres la trasladan al 

Hospital Universitario Son 

Espases, donde es 

atendida de urgencia 

inicialmente por el Servicio 

de Pediatría y Neurología 

de guardia. 

03/03/2029

Tras 8 años de seguimiento, 

Lucía sufre un deterioro 

neurológico severo con 

crisis epilépticas graves y 

fallo sistémico.

Durante los últimos 18 

meses, ha recibido Cuidados 

Paliativos en San Pedro, 

donde tanto ella como su 

familia reciben 

acompañamiento y atención 

centrada en el confort.

Lucía fallece en casa 

acompañada por sus 

padres.

Evento

Exitus

16

25/10/2037

15

07/02/2038

10

Trayectoria clínica del paciente – Ejemplos de mensajería

Ejemplo de mensajería paso 7

17

Origen Destino

Ejemplo de mensajería paso 8
Origen Destino
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1. Los documentos de las pruebas diagnósticas son volcados 

al nodo autonómico de la Comunidad Valenciana

Nombre: Pruebas realizadas unicas

Tipo: NA  (Valencia)

BUNDLE DOCUMENTOS ÚNICAS

 - Informe estructurado de resonancia magnética cerebral (RM) -> Sin alteraciones estructurales.

 - Informe estructurado de vídeo-EEG prolongado de 24h -> Descripción de crisis epilépticas bifrontales.

 - Informe de análisis bioquímico LCR/sangre -> Incluye el índice 0,37 sugerente de déficit de GLUT1.

 - Informe genético estructurado -> Confirmación de mutación patogénica en el gen SLC2A1, variante c.1259G>A.

 - Informe de evaluación neuropsicológica -> Dificultades sociales y rigidez cognitiva.

 - Informe de análisis metabolómico -> Sin hallazgos adicionales relevantes.

N
A

 C
. 
V

a
le

n
c
ia

n
a

H
o
s
p
it
a
l 
U

n
iv

e
rs

it
a
ri
 

i 
P

o
lit

è
c
n
ic

 L
a
 F

e

H
o
s
p

it
a

l 
L

a
 F

e

H
o
s
p

it
a

l 
L

a
 F

e

Gonzalo, de 4 años, es 

atendido en Valladolid con 

síntomas similares a los 

de Lucía.

Ante la falta de diagnóstico, 

el equipo establece 

contacto con profesionales 

de referencia de La Fe y 

acceden al historial 

pseudoanonimizado de 

Lucía, detectando 

coincidencias clínicas.

Se orienta el diagnóstico 

hacia déficit de GLUT1 y 

activan su enrolamiento.

Gracias a la identificación  

de coincidencias se 

produce antes la derivación 

a unidades especializadas, 

se inicia antes el 

tratamiento y se minimiza 

el impacto clínico y 

familiar.

Evaluación en 

neuropediatría de zona. 

Primera línea de estudio 

(RMN craneal, estudio 

metabólico, vEEG, etc.) no 

concluyente. Inicio de 

tratamiento antiepiléptico. 

Persistencia de crisis a 

pesar de optimizar FAEs 

con afectación del 

desarrollo psicomotor, por 

lo que se plantea derivación 

a centro especializado. 

Profesional referente de 

zona y familia escogen 

derivación mediante 

SIFCO a CSUR de 

epilepsia en Hospital 

Universitari i Politècnic La 

Fe de Valencia. 
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1. Se crea un plan de terapéutico individualizado y se inicia el 

seguimiento que queda registrado en el nodo autonómico ÚNICAS

2. Se modifican el momento UNICAS de los datos core del 

paciente (seguimiento)

3. Se envía la modificación del paciente al resto de NA 4. El NC genera una llamada al Servicio de aviso urgente que 

expone en los NA

Nombre: Registro información

Tipo: NA C. Valenciana

SE TRANSITA EL PROCESO UNICAS A LA FASE DE SEGUIMIENTO

BUNDLE MEDICATION ADMINISTRATION PRESCRIPCIÓN ÚNICAS

- Prescripción farmacológica estructurada

BUNDLE DOCUMENTOS ÚNICAS

 - Registro del protocolo de dieta cetogénica supervisada

 - Inicio de registro de crisis epilépticas estructurado

Nombre: Modifica datos core (seguimiento)

Tipo: NA C. Valenciana a NC 

{

    "mensaje": "MSG_MODIF_CORE",

    "id": "ES-VA_12343AABBCC89BBBBB",

    "cipSns": "BBBBBBBBJG101465",

    "estadoPaciente": "Activo",

    "momentoUnicas": “DAT",

    "naOrigen": "ES-VC",

    "naInscripcionPaciente": "ES-RI",

    "dni": "12345678Z",

    "cipaut": [

        "99999999",

        "LRJA111111222222"

    ],

    "idPacienteUnicas": "48565asdf-CddD-asdf-2asd44sda5",

    “etiquetaSeguridad”: [“UAS-S”]

}

Nombre: Notifica modificación datos core

Tipo: NC a Todos menos emisor 

{

    "tipoNotificacion": "NOTIF_MODIFICACION_CORE",

    "idNotificacion": "4444444444",

    "idOrigen": "ES-VA_12343AABBCC89BBBBB",

    "cipSns": "BBBBBBBBJG101465",

    "idPacienteUnicas": "48565asdf-CddD-asdf-2asd44sda5",

    "datosCore": {

        "estadoPaciente": "Activo",

        "momentoUnicas": "DAT",

        "naOrigen": "ES-VC",

        "naInscripcionPaciente": "ES-RI",

        "dni": "12345678Z",

        "cipaut": [

                "99999999",

                "LRJA111111222222"

        ] ,

       “etiquetaSeguridad”: [“UAS-S”]

     },

    "fechaRegistro": "2026-07-15T09:00:00"

}

Nombre: Llamada aviso urgente unicas

Tipo: NC a Todos menos emisor 

{

    "mensaje": "Se ha registrado una notificación de carácter urgente 

que requiere de atención inmediata",

    "idNotificacionUrgente ": "4444444444",

    "fechaAviso ": "2026-07-15T09:00:01",

    "observaciones": ""

}

Nombre: Modifica datos core (confirma)

Tipo: NA C. Valenciana a NC

{

    "mensaje": "MSG_MODIF_CORE",

    "id": "ES-VA_998877aGSAGF89AAAAA",

    "cipSns": "BBBBBBBBJG101465",

    "estadoPaciente": "Activo",

    "momentoUnicas": “DAT",

    "naOrigen": "ES-VC",

    "naInscripcionPaciente": "ES-RI",

    "dni": "12345678Z",

    "cipaut": [

        "99999999",

        "LRJA111111222222"

    ],

    "idPacienteUnicas": "48565asdf-CddD-asdf-2asd44sda5",

    “etiquetaSeguridad”: [“UAS-S”]

}

Nombre: Notifica modificación datos core

Tipo: NC a Todos menos emisor 

{

    "tipoNotificacion": "NOTIF_MODIFICACION_CORE",

    "idNotificacion": "3333333333",

    "idOrigen": "ES-RI_123456aGSAGF89ABCDEF",

    "cipSns": "BBBBBBBBJG101465",

    "idPacienteUnicas": "48565asdf-CddD-asdf-2asd44sda5",

    "datosCore": {

        "estadoPaciente": "Activo",

        "momentoUnicas": “DAT",

        "naOrigen": "ES-VC",

        "naInscripcionPaciente": "ES-RI",

        "dni": "12345678Z",

        "cipaut": [

                "99999999",

                "LRJA111111222222"

        ] ,

       “etiquetaSeguridad”: [“UAS-S”]

     },

    "fechaRegistro": "2026-06-22T09:00:00"

}

MOMENTO SALIDA

Lucía, una niña de 15 

meses residente en Haro 

(La Rioja), comienza a 

presentar episodios de 

desconexión breve del 

entorno, acompañados de 

movimientos involuntarios 

en las manos y cambios de 

comportamiento.

1

La exploración 

neurológica revela 

hipotonía axial leve, marcha 

inestable y escasa 

respuesta a órdenes 

verbales simples. La 

glucemia capilar y los 

análisis de sangre son 

normales.

Un TAC craneal urgente no 

muestra alteraciones 

estructurales, pero el EEG 

basal registra actividad 

epileptiforme focal en 

región frontal derecha con 

generalización secundaria.

2

La Fe recibe la solicitud de 

derivación a través de 

SIFCO.

Ante la sospecha de un 

síndrome epiléptico de base 

genética y comorbilidad del 

neurodesarrollo se acepta 

la derivación.

Lucía es valorada por el 

equipo de Neurología 

Pediátrica especializado y 

valora el alta en ÚNICAS.

Tras la firma del 

consentimiento informado 

por parte de los tutores 

legales se enrola a Lucía 

como sospecha 

diagnóstica.

5

13/03/2026 13/03/2026 14/03/2026 15/04/2026 21/06/2026

Evento de alta 

Paciente Únicas

4

Evento

Derivación

En el momento del alta se 

aporta toda la información 

clínica del paciente por 

parte de todos los Centros 

ÚNICAS que tengan 

información sobre Lucía.

6

22/06/2026

El equipo de La Fe realiza a 

Lucía una batería de 

pruebas diagnósticas:

• Resonancia magnética 

cerebral (RM).

• Video-EEG prolongado de 

24h.

• Estudio genético y análisis 

del gen SLC2A1.

• Punción lumbar con análisis 

de glucosa en LCR y 

glucemia en sangre.

• Evaluación 

neuropsicológica completa 

y metabolómica en sangre y 

orina.

7

Las pruebas realizadas a 

Lucía arrojan los 

siguientes resultados:

• RM cerebral sin 

alteraciones estructurales.

• Múltiples crisis epilépticas 

con actividad epileptiforme 

bifrontal.

• Índice LCR/sangre de 0,37 

altamente sugestivo de 

déficit de GLUT1.

• Mutación patogénica 

confirmada en el gen 

SLC2A1, variante 

c.1259G>A.

• Dificultades en la 

reciprocidad social y rigidez 

cognitiva.

• Metabolómica sin hallazgos 

relevantes adicionales.

8

Con estos resultados, se 

confirma el diagnóstico a 

epilepsia metabólica 

asociada a déficit de 

GLUT1.

El equipo de La Fe 

modifica el grado de 

sospecha a confirmado, 

añadiendo la codificación 

ORPHA:79298 – Glut1 

deficiency syndrome; 

CIE10: E74.810.

9

Se inicia un plan 

terapéutico individualizado 

seguimiento remoto de 

Lucía a través de la 

plataforma ÚNICAS, 

coordinado desde La Fe.

El Plan consiste en una 

dieta cetogénica 

supervisada además de un 

ajuste farmacológico 

antiepiléptico.

El médico referente de 

proximidad en La Rioja 

contacta con Lucía para 

realizar una consulta 

virtual por videollamada 

con neurología pediátrica 

de La Fe.

Los profesionales 

actualizan la HC del 

paciente y se reflejan los 

cambios en la plataforma 

ÚNICAS, lo que permite 

trazar la evolución del 

tratamiento de Lucía junto a 

sus padres a través de 

mensajería asíncrona.

Desde La Fe se inicia una 

interconsulta la Unidad de 

Enfermedades Metabólicas 

Congénitas y Genética 

Clínica del Hospital 

Universitario de Cruces 

para confirmar la 

existencia de una variante 

patogénica en el gen 

SLC2A1 a través de un 

estudio genético ampliado 

realizado a un familiar de 

primer grado.

Evento

Tratamiento

Desde Cruces, se confirma 

la presencia de esta 

variante patogénica en el 

gen SLC2A1. Este hallazgo 

consolida el diagnóstico de 

GLUT1-DS de Lucía.

Ante esta evidencia, La Fe 

y Cruces revisan y 

actualizan conjuntamente 

el plan terapéutico de 

Lucía, priorizando la 

intensificación del 

tratamiento dietético.

12
13

Lucía se cambia de 

domicilio y sus padres 

acuden a su Centro de 

Salud para solicitar una 

nueva Tarjeta Sanitaria.

Los sistemas de La Rioja 

actualizan los datos y el 

NA de La Rioja informan de 

este cambio a todos los NA 

de la Red vía NC.

14

Evento

Diagnóstico

14/07/2026 14/07/202622/06/2026 15/07/2026 11/04/2027 29/05/2027 25/02/2028

Evento

Seguimiento

Evento

Administrativo

02/08/2026

11

Durante un viaje familiar a 

Mallorca en periodo 

vacacional, Lucía sufre un 

brote epiléptico con crisis 

generalizada prolongada, 

seguida de un estado 

postictal confusional con 

agitación psicomotriz y 

conducta autoagresiva.

Sus padres la trasladan al 

Hospital Universitario Son 

Espases, donde es 

atendida de urgencia 

inicialmente por el Servicio 

de Pediatría y Neurología 

de guardia. 

03/03/2029

Tras 8 años de seguimiento, 

Lucía sufre un deterioro 

neurológico severo con 

crisis epilépticas graves y 

fallo sistémico.

Durante los últimos 18 

meses, ha recibido Cuidados 

Paliativos en San Pedro, 

donde tanto ella como su 

familia reciben 

acompañamiento y atención 

centrada en el confort.

Lucía fallece en casa 

acompañada por sus 

padres.

Evento

Exitus

16

25/10/2037

15

07/02/2038

10

Trayectoria clínica del paciente – Ejemplos de mensajería

Ejemplo de mensajería paso 9

17

Origen Destino

Ejemplo de mensajería paso 10
Origen Destino

1. Se confirma el diagnóstico y se vuelca en el nodo 

autonómico

Nombre: Confirmación diagnostica unicas

Tipo: NA C. Valenciana

BUNDLE DOCUMENTOS ÚNICAS

 - Informe clínico de confirmación diagnóstica -> Documento de síntesis que recoge los hallazgos de las pruebas 

realizadas, su interpretación conjunta y la decisión diagnóstica final.

BUNDLE DIAGNOSTICOS ÚNICAS

 - Codificación diagnóstica estructurada -> Asignación de códigos:

              ORPHA:79298 (Glut1 deficiency syndrome) 

              CIE10: E74.810

Nombre: Llamada aviso urgente unicas

Tipo: NC a Todos menos emisor 

{

    "mensaje": "Se ha registrado una notificación de carácter urgente 

que requiere de atención inmediata",

    "idNotificacionUrgente ": "3333333333",

    "fechaAviso ": "2026-07-14T09:00:01",

    "observaciones": ""

}

2. Se modifican los datos core pasando de sospecha a 

diagnóstico

3. Se envía la modificación del paciente al resto de NA 4. El NC genera una llamada al Servicio de aviso urgente que 

expone en los NA
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Gonzalo, de 4 años, es 

atendido en Valladolid con 

síntomas similares a los 

de Lucía.

Ante la falta de diagnóstico, 

el equipo establece 

contacto con profesionales 

de referencia de La Fe y 

acceden al historial 

pseudoanonimizado de 

Lucía, detectando 

coincidencias clínicas.

Se orienta el diagnóstico 

hacia déficit de GLUT1 y 

activan su enrolamiento.

Gracias a la identificación  

de coincidencias se 

produce antes la derivación 

a unidades especializadas, 

se inicia antes el 

tratamiento y se minimiza 

el impacto clínico y 

familiar.

Evaluación en 

neuropediatría de zona. 

Primera línea de estudio 

(RMN craneal, estudio 

metabólico, vEEG, etc.) no 

concluyente. Inicio de 

tratamiento antiepiléptico. 

Persistencia de crisis a 

pesar de optimizar FAEs 

con afectación del 

desarrollo psicomotor, por 

lo que se plantea derivación 

a centro especializado. 

Profesional referente de 

zona y familia escogen 

derivación mediante 

SIFCO a CSUR de 

epilepsia en Hospital 

Universitari i Politècnic La 

Fe de Valencia. 
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MOMENTO DETECCIÓN Y SOSPECHA CON TRATAMIENTOMOMENTO DETECCIÓN Y SOSPECHA MOMENTO DIAGNÓSTICO – ASIGNACIÓN CON TRATAMIENTO



1. Se realiza interconsulta y se genera un informe de 

interconsulta que queda almacenado en el nodo autonómico

1. Registra nueva información clínica a raíz de las decisiones 

tomadas en la videollamada en el nodo autonómico ÚNICAS

2. Se lanza consulta información clínica a la red a través del 

nodo central

3. Recepción de los datos recopilados a partir de los nodos 

autonómicos

Nombre: Consulta información completa

Tipo: NA C. Valenciana a NC 

POST de Bundle transaction

Headers:

• Accept: application/fhir+json;fhirVersion=5.0

• Id_transaccion: d3c589af-557f-4a72-b1d0-8c23b3daf4c8 → uuid para identificar la consulta, paginaciones incluidas.

• Id_peticion: d3c589af-557f-4a72-b1d0-8c23b3daf4c9 → uuid para identificar cada una de las llamadas a NC

• Nodos: [“ES-RI”]   → nodo destinatario

Body:

{

  "resourceType": "Bundle",

  "type": "transaction",

  "entry": [

    {

      "resource": {

        "resourceType": "Patient"

      },

      "request": {

        "method": "GET",

        "url": "/Patient/ES-RI_123456aGSAGF89ABCDEF/$patient-data-request"

      }

    }

  ]

}

Nombre: Recepción datos

Tipo: NC a NA C. Valenciana

Headers: 

• Id_transaccion: d3c589af-557f-4a72-b1d0-8c23b3daf4c8 

• Id_peticion: d3c589af-557f-4a72-b1d0-8c23b3daf4c9 

• Nodo_consultado: [“ES-RI”]

• es_consulta_finalizada: true → Lucia no tiene registros en otras CA que no sea La Rioja o Valencia

• lista_nodos_inactivos_con_presencia: [] → ningún otro nodo ha dado error

Body:

{

  "resourceType": "Bundle",

  "id": "61977f87-e509-4c49-a896-11dcc6b69ddb",

  "meta": {

    "lastUpdated": "2025-08-26T07:13:16.170+00:00"

  },

  "type": "searchset",

  "total": 1,

  "link": [

    {

      "relation": "self",

      "url": "https://healthcare.cwbyminsait.com/ehrserver/fhir/Patient ..... "

    }

  ],

  "entry": [

    {

      "fullUrl": "https://healthcare.cwbyminsait.com/ehrserver/fhir/Patient/AC1743089727161",

      "resource": 

{ … recurso completo … },    **

{ … recurso 2 completo …},

…    

  ]

}

Nombre: Registro información

Tipo: NA La Rioja

BUNDLE DOCUMENTOS ÚNICAS

- Informe estructurado de cada sesión clínica virtual

 - Informe de evolución psicológica periódica

 - Registro de comunicaciones clínicas relevantes

10

MOMENTO SALIDA

Lucía, una niña de 15 

meses residente en Haro 

(La Rioja), comienza a 

presentar episodios de 

desconexión breve del 

entorno, acompañados de 

movimientos involuntarios 

en las manos y cambios de 

comportamiento.

1

La exploración 

neurológica revela 

hipotonía axial leve, marcha 

inestable y escasa 

respuesta a órdenes 

verbales simples. La 

glucemia capilar y los 

análisis de sangre son 

normales.

Un TAC craneal urgente no 

muestra alteraciones 

estructurales, pero el EEG 

basal registra actividad 

epileptiforme focal en 

región frontal derecha con 

generalización secundaria.

2

La Fe recibe la solicitud de 

derivación a través de 

SIFCO.

Ante la sospecha de un 

síndrome epiléptico de base 

genética y comorbilidad del 

neurodesarrollo se acepta 

la derivación.

Lucía es valorada por el 

equipo de Neurología 

Pediátrica especializado y 

valora el alta en ÚNICAS.

Tras la firma del 

consentimiento informado 

por parte de los tutores 

legales se enrola a Lucía 

como sospecha 

diagnóstica.

5

13/03/2026 13/03/2026 14/03/2026 15/04/2026 21/06/2026

Evento de alta 

Paciente Únicas

4

Evento

Derivación

En el momento del alta se 

aporta toda la información 

clínica del paciente por 

parte de todos los Centros 

ÚNICAS que tengan 

información sobre Lucía.

6

22/06/2026

El equipo de La Fe realiza a 

Lucía una batería de 

pruebas diagnósticas:

• Resonancia magnética 

cerebral (RM).

• Video-EEG prolongado de 

24h.

• Estudio genético y análisis 

del gen SLC2A1.

• Punción lumbar con análisis 

de glucosa en LCR y 

glucemia en sangre.

• Evaluación 

neuropsicológica completa 

y metabolómica en sangre y 

orina.

7

Las pruebas realizadas a 

Lucía arrojan los 

siguientes resultados:

• RM cerebral sin 

alteraciones estructurales.

• Múltiples crisis epilépticas 

con actividad epileptiforme 

bifrontal.

• Índice LCR/sangre de 0,37 

altamente sugestivo de 

déficit de GLUT1.

• Mutación patogénica 

confirmada en el gen 

SLC2A1, variante 

c.1259G>A.

• Dificultades en la 

reciprocidad social y rigidez 

cognitiva.

• Metabolómica sin hallazgos 

relevantes adicionales.

8

Con estos resultados, se 

confirma el diagnóstico a 

epilepsia metabólica 

asociada a déficit de 

GLUT1.

El equipo de La Fe 

modifica el grado de 

sospecha a confirmado, 

añadiendo la codificación 

ORPHA:79298 – Glut1 

deficiency syndrome; 

CIE10: E74.810.

9

Se inicia un plan 

terapéutico individualizado 

seguimiento remoto de 

Lucía a través de la 

plataforma ÚNICAS, 

coordinado desde La Fe.

El Plan consiste en una 

dieta cetogénica 

supervisada además de un 

ajuste farmacológico 

antiepiléptico.

El médico referente de 

proximidad en La Rioja 

contacta con Lucía para 

realizar una consulta 

virtual por videollamada 

con neurología pediátrica 

de La Fe.

Los profesionales 

actualizan la HC del 

paciente y se reflejan los 

cambios en la plataforma 

ÚNICAS, lo que permite 

trazar la evolución del 

tratamiento de Lucía junto a 

sus padres a través de 

mensajería asíncrona.

Desde La Fe se inicia una 

interconsulta la Unidad de 

Enfermedades Metabólicas 

Congénitas y Genética 

Clínica del Hospital 

Universitario de Cruces 

para confirmar la 

existencia de una variante 

patogénica en el gen 

SLC2A1 a través de un 

estudio genético ampliado 

realizado a un familiar de 

primer grado.

Evento

Tratamiento

Desde Cruces, se confirma 

la presencia de esta 

variante patogénica en el 

gen SLC2A1. Este hallazgo 

consolida el diagnóstico de 

GLUT1-DS de Lucía.

Ante esta evidencia, La Fe 

y Cruces revisan y 

actualizan conjuntamente 

el plan terapéutico de 

Lucía, priorizando la 

intensificación del 

tratamiento dietético.

12
13

Lucía se cambia de 

domicilio y sus padres 

acuden a su Centro de 

Salud para solicitar una 

nueva Tarjeta Sanitaria.

Los sistemas de La Rioja 

actualizan los datos y el 

NA de La Rioja informan de 

este cambio a todos los NA 

de la Red vía NC.

14

Evento

Diagnóstico

14/07/2026 14/07/202622/06/2026 15/07/2026 11/04/2027 29/05/2027 25/02/2028

Evento

Seguimiento

Evento

Administrativo

02/08/2026

11

Durante un viaje familiar a 

Mallorca en periodo 

vacacional, Lucía sufre un 

brote epiléptico con crisis 

generalizada prolongada, 

seguida de un estado 

postictal confusional con 

agitación psicomotriz y 

conducta autoagresiva.

Sus padres la trasladan al 

Hospital Universitario Son 

Espases, donde es 

atendida de urgencia 

inicialmente por el Servicio 

de Pediatría y Neurología 

de guardia. 

03/03/2029

Tras 8 años de seguimiento, 

Lucía sufre un deterioro 

neurológico severo con 

crisis epilépticas graves y 

fallo sistémico.

Durante los últimos 18 

meses, ha recibido Cuidados 

Paliativos en San Pedro, 

donde tanto ella como su 

familia reciben 

acompañamiento y atención 

centrada en el confort.

Lucía fallece en casa 

acompañada por sus 

padres.

Evento

Exitus

16

25/10/2037

15

07/02/2038

Trayectoria clínica del paciente – Ejemplos de mensajería

Ejemplo de mensajería paso 11

17

Origen Destino

Ejemplo de mensajería paso 12
Origen Destino
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Nombre: Registro información

Tipo: NA C. Valenciana

BUNDLE TRANSACTION

- DocumentReference

- BinaryN
A

 C
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Gonzalo, de 4 años, es 

atendido en Valladolid con 

síntomas similares a los 

de Lucía.

Ante la falta de diagnóstico, 

el equipo establece 

contacto con profesionales 

de referencia de La Fe y 

acceden al historial 

pseudoanonimizado de 

Lucía, detectando 

coincidencias clínicas.

Se orienta el diagnóstico 

hacia déficit de GLUT1 y 

activan su enrolamiento.

Gracias a la identificación  

de coincidencias se 

produce antes la derivación 

a unidades especializadas, 

se inicia antes el 

tratamiento y se minimiza 

el impacto clínico y 

familiar.
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Evaluación en 

neuropediatría de zona. 

Primera línea de estudio 

(RMN craneal, estudio 

metabólico, vEEG, etc.) no 

concluyente. Inicio de 

tratamiento antiepiléptico. 

Persistencia de crisis a 

pesar de optimizar FAEs 

con afectación del 

desarrollo psicomotor, por 

lo que se plantea derivación 

a centro especializado. 

Profesional referente de 

zona y familia escogen 

derivación mediante 

SIFCO a CSUR de 

epilepsia en Hospital 

Universitari i Politècnic La 

Fe de Valencia. 
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10

MOMENTO SALIDA

Lucía, una niña de 15 

meses residente en Haro 

(La Rioja), comienza a 

presentar episodios de 

desconexión breve del 

entorno, acompañados de 

movimientos involuntarios 

en las manos y cambios de 

comportamiento.

1

La exploración 

neurológica revela 

hipotonía axial leve, marcha 

inestable y escasa 

respuesta a órdenes 

verbales simples. La 

glucemia capilar y los 

análisis de sangre son 

normales.

Un TAC craneal urgente no 

muestra alteraciones 

estructurales, pero el EEG 

basal registra actividad 

epileptiforme focal en 

región frontal derecha con 

generalización secundaria.

2

La Fe recibe la solicitud de 

derivación a través de 

SIFCO.

Ante la sospecha de un 

síndrome epiléptico de base 

genética y comorbilidad del 

neurodesarrollo se acepta 

la derivación.

Lucía es valorada por el 

equipo de Neurología 

Pediátrica especializado y 

valora el alta en ÚNICAS.

Tras la firma del 

consentimiento informado 

por parte de los tutores 

legales se enrola a Lucía 

como sospecha 

diagnóstica.

5

13/03/2026 13/03/2026 14/03/2026 15/04/2026 21/06/2026

Evento de alta 

Paciente Únicas

4

Evento

Derivación

En el momento del alta se 

aporta toda la información 

clínica del paciente por 

parte de todos los Centros 

ÚNICAS que tengan 

información sobre Lucía.

6

22/06/2026

El equipo de La Fe realiza a 

Lucía una batería de 

pruebas diagnósticas:

• Resonancia magnética 

cerebral (RM).

• Video-EEG prolongado de 

24h.

• Estudio genético y análisis 

del gen SLC2A1.

• Punción lumbar con análisis 

de glucosa en LCR y 

glucemia en sangre.

• Evaluación 

neuropsicológica completa 

y metabolómica en sangre y 

orina.

7

Las pruebas realizadas a 

Lucía arrojan los 

siguientes resultados:

• RM cerebral sin 

alteraciones estructurales.

• Múltiples crisis epilépticas 

con actividad epileptiforme 

bifrontal.

• Índice LCR/sangre de 0,37 

altamente sugestivo de 

déficit de GLUT1.

• Mutación patogénica 

confirmada en el gen 

SLC2A1, variante 

c.1259G>A.

• Dificultades en la 

reciprocidad social y rigidez 

cognitiva.

• Metabolómica sin hallazgos 

relevantes adicionales.

8

Con estos resultados, se 

confirma el diagnóstico a 

epilepsia metabólica 

asociada a déficit de 

GLUT1.

El equipo de La Fe 

modifica el grado de 

sospecha a confirmado, 

añadiendo la codificación 

ORPHA:79298 – Glut1 

deficiency syndrome; 

CIE10: E74.810.

9

Se inicia un plan 

terapéutico individualizado 

seguimiento remoto de 

Lucía a través de la 

plataforma ÚNICAS, 

coordinado desde La Fe.

El Plan consiste en una 

dieta cetogénica 

supervisada además de un 

ajuste farmacológico 

antiepiléptico.

El médico referente de 

proximidad en La Rioja 

contacta con Lucía para 

realizar una consulta 

virtual por videollamada 

con neurología pediátrica 

de La Fe.

Los profesionales 

actualizan la HC del 

paciente y se reflejan los 

cambios en la plataforma 

ÚNICAS, lo que permite 

trazar la evolución del 

tratamiento de Lucía junto a 

sus padres a través de 

mensajería asíncrona.

Desde La Fe se inicia una 

interconsulta la Unidad de 

Enfermedades Metabólicas 

Congénitas y Genética 

Clínica del Hospital 

Universitario de Cruces 

para confirmar la 

existencia de una variante 

patogénica en el gen 

SLC2A1 a través de un 

estudio genético ampliado 

realizado a un familiar de 

primer grado.

Evento

Tratamiento

Desde Cruces, se confirma 

la presencia de esta 

variante patogénica en el 

gen SLC2A1. Este hallazgo 

consolida el diagnóstico de 

GLUT1-DS de Lucía.

Ante esta evidencia, La Fe 

y Cruces revisan y 

actualizan conjuntamente 

el plan terapéutico de 

Lucía, priorizando la 

intensificación del 

tratamiento dietético.

12
13

Lucía se cambia de 

domicilio y sus padres 

acuden a su Centro de 

Salud para solicitar una 

nueva Tarjeta Sanitaria.

Los sistemas de La Rioja 

actualizan los datos y el 

NA de La Rioja informan de 

este cambio a todos los NA 

de la Red vía NC.

14

Evento

Diagnóstico

14/07/2026 14/07/202622/06/2026 15/07/2026 11/04/2027 29/05/2027 25/02/2028

Evento

Seguimiento

Evento

Administrativo

02/08/2026

11

Durante un viaje familiar a 

Mallorca en periodo 

vacacional, Lucía sufre un 

brote epiléptico con crisis 

generalizada prolongada, 

seguida de un estado 

postictal confusional con 

agitación psicomotriz y 

conducta autoagresiva.

Sus padres la trasladan al 

Hospital Universitario Son 

Espases, donde es 

atendida de urgencia 

inicialmente por el Servicio 

de Pediatría y Neurología 

de guardia. 

03/03/2029

Tras 8 años de seguimiento, 

Lucía sufre un deterioro 

neurológico severo con 

crisis epilépticas graves y 

fallo sistémico.

Durante los últimos 18 

meses, ha recibido Cuidados 

Paliativos en San Pedro, 

donde tanto ella como su 

familia reciben 

acompañamiento y atención 

centrada en el confort.

Lucía fallece en casa 

acompañada por sus 

padres.

Evento

Exitus

16

25/10/2037

15

07/02/2038

Trayectoria clínica del paciente – Ejemplos de mensajería

Ejemplo de mensajería paso 13

17

Origen Destino

Ejemplo de mensajería paso 14
Origen Destino

1. Se revisa y actualiza el plan terapéutico, se guarda en el 

nodo autonómico de ÚNICAS

2. Se lanza consulta información clínica a la red a través del 

nodo central

Nombre: Registro información

Tipo: NA C. Valenciana

BUNDLE DOCUMENTOS ÚNICAS

- Informe de resultado genético

- Informe clínico de consolidación diagnóstica

- Informe actualizado del plan terapéutico conjunto La Fe–Cruces

Nombre: Consulta información completa

Tipo: NA C. Valenciana a NC 

POST de Bundle transaction

Headers:

• Content_type: application/fhir+json;fhirVersion=5.0

• Accept: application/fhir+json;fhirVersion=5.0

• Id_transaccion: c6e374cf-fb74-41bb-866a-eda1048a566d→ uuid para identificar la consulta, paginaciones incluidas.

• Id_peticion: 0b21b310-a849-4e4f-88d4-744a47aa1016 → uuid para identificar cada una de las llamadas a NC

Body:

{

  “resourceType”: “Bundle”,

  “type”: “transaction”,

  “entry”: [

    {

      “resource”: {

        “resourceType”: “Patient”

      },

      “request”: {

        “method”: “GET”,

        “url”: “/Patient/ES-RI_123456aGSAGF89ABCDEF/$patient-data-request”

      }

    }

  ]

}
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3. Respuesta del NC con los datos recopilados a partir de los 

nodos autonómicos

Nombre: Recepción datos

Tipo: NC a NA

Headers: 

• Id_transaccion: c6e374cf-fb74-41bb-866a-eda1048a566d

• Id_peticion: 0b21b310-a849-4e4f-88d4-744a47aa1016 

• Nodo_consultado: [“ES-VA”] →  Se recibe información de C. Valenciana

• es_consulta_finalizada: false→ Aún falta información de País Vasco

• lista_nodos_inactivos_con_presencia: [] → ningún otro nodo ha dado error

Body:

{

  "resourceType": "Bundle",

  "id": "74c1c305-d163-4b5a-ab05-f65c1d9f2c78",

  "meta": {

    "lastUpdated": "2025-08-26T07:13:16.170+00:00"

  },

  "type": "searchset",

  "total": 1,

  "link": [

    {

      "relation": "self",

      "url": "https://healthcare.cwbyminsait.com/ehrserver/fhir/Patient ..... "

    }

  ],

 "entry": [  

    {

      "fullUrl": " { url al recurso 1 } ",

      "resource":  { … recurso completo … },    **

    },

    {

      "fullUrl": " { url al recurso 2 } ",

      "resource":  { … recurso completo … },    **

    },…    

  ]

}
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1. El paciente cambia de domicilio
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2. Se envía un mensaje al NC informando acerca de una 

modificación sobre los datos genéricos disponibles 

3. El NC genera notificación avisos genéricos a todos los NA 

que han informado de la presencia del paciente

 

Nombre: Modifica datos genéricos (no core)

Tipo: NA La Rioja a NC 

{

    "mensaje": "MSG_MODIF_GENERICA",

    "id": "ES-RI_444455556666",

    "cipSns": "BBBBBBBBJG102265“,

    "idPacienteUnicas": "48565asdf-CddD-asdf-2asd44sda5"

}

Nombre: Notifica modificación datos genéricos

Tipo: NC a Todos en los índices de presencia

{

    "tipoNotificacion": "NOTIF_MODIFICACION_GENERICA",

    "idNotificacion": "5555555555",

    "idOrigen": "ES-RI_444455556666",

    "cipSns": "BBBBBBBBJG101465",

    "naModificador": "ES-RI",

    "idPacienteUnicas": "48565asdf-CddD-asdf-2asd44sda5",

    "fechaRegistro": "2028-02-25T13:02:30"

} 
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Nombre: Actualización información

Tipo: NA La Rioja

ACTUALIZAR PATIENT ÚNICAS

+ actualiza address
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Gonzalo, de 4 años, es 

atendido en Valladolid con 

síntomas similares a los 

de Lucía.

Ante la falta de diagnóstico, 

el equipo establece 

contacto con profesionales 

de referencia de La Fe y 

acceden al historial 

pseudoanonimizado de 

Lucía, detectando 

coincidencias clínicas.

Se orienta el diagnóstico 

hacia déficit de GLUT1 y 

activan su enrolamiento.

Gracias a la identificación  

de coincidencias se 

produce antes la derivación 

a unidades especializadas, 

se inicia antes el 

tratamiento y se minimiza 

el impacto clínico y 

familiar.

Evaluación en 

neuropediatría de zona. 

Primera línea de estudio 

(RMN craneal, estudio 

metabólico, vEEG, etc.) no 

concluyente. Inicio de 

tratamiento antiepiléptico. 

Persistencia de crisis a 

pesar de optimizar FAEs 

con afectación del 

desarrollo psicomotor, por 

lo que se plantea derivación 

a centro especializado. 

Profesional referente de 

zona y familia escogen 

derivación mediante 

SIFCO a CSUR de 

epilepsia en Hospital 

Universitari i Politècnic La 

Fe de Valencia. 

3

MOMENTO DETECCIÓN Y SOSPECHA CON TRATAMIENTOMOMENTO DETECCIÓN Y SOSPECHA MOMENTO DIAGNÓSTICO – ASIGNACIÓN CON TRATAMIENTO



10

MOMENTO SALIDA

Lucía, una niña de 15 

meses residente en Haro 

(La Rioja), comienza a 

presentar episodios de 

desconexión breve del 

entorno, acompañados de 

movimientos involuntarios 

en las manos y cambios de 

comportamiento.

1

La exploración 

neurológica revela 

hipotonía axial leve, marcha 

inestable y escasa 

respuesta a órdenes 

verbales simples. La 

glucemia capilar y los 

análisis de sangre son 

normales.

Un TAC craneal urgente no 

muestra alteraciones 

estructurales, pero el EEG 

basal registra actividad 

epileptiforme focal en 

región frontal derecha con 

generalización secundaria.

2

La Fe recibe la solicitud de 

derivación a través de 

SIFCO.

Ante la sospecha de un 

síndrome epiléptico de base 

genética y comorbilidad del 

neurodesarrollo se acepta 

la derivación.

Lucía es valorada por el 

equipo de Neurología 

Pediátrica especializado y 

valora el alta en ÚNICAS.

Tras la firma del 

consentimiento informado 

por parte de los tutores 

legales se enrola a Lucía 

como sospecha 

diagnóstica.

5

13/03/2026 13/03/2026 14/03/2026 15/04/2026 21/06/2026

Evento de alta 

Paciente Únicas

4

Evento

Derivación

En el momento del alta se 

aporta toda la información 

clínica del paciente por 

parte de todos los Centros 

ÚNICAS que tengan 

información sobre Lucía.

6

22/06/2026

El equipo de La Fe realiza a 

Lucía una batería de 

pruebas diagnósticas:

• Resonancia magnética 

cerebral (RM).

• Video-EEG prolongado de 

24h.

• Estudio genético y análisis 

del gen SLC2A1.

• Punción lumbar con análisis 

de glucosa en LCR y 

glucemia en sangre.

• Evaluación 

neuropsicológica completa 

y metabolómica en sangre y 

orina.

7

Las pruebas realizadas a 

Lucía arrojan los 

siguientes resultados:

• RM cerebral sin 

alteraciones estructurales.

• Múltiples crisis epilépticas 

con actividad epileptiforme 

bifrontal.

• Índice LCR/sangre de 0,37 

altamente sugestivo de 

déficit de GLUT1.

• Mutación patogénica 

confirmada en el gen 

SLC2A1, variante 

c.1259G>A.

• Dificultades en la 

reciprocidad social y rigidez 

cognitiva.

• Metabolómica sin hallazgos 

relevantes adicionales.

8

Con estos resultados, se 

confirma el diagnóstico a 

epilepsia metabólica 

asociada a déficit de 

GLUT1.

El equipo de La Fe 

modifica el grado de 

sospecha a confirmado, 

añadiendo la codificación 

ORPHA:79298 – Glut1 

deficiency syndrome; 

CIE10: E74.810.

9

Se inicia un plan 

terapéutico individualizado 

seguimiento remoto de 

Lucía a través de la 

plataforma ÚNICAS, 

coordinado desde La Fe.

El Plan consiste en una 

dieta cetogénica 

supervisada además de un 

ajuste farmacológico 

antiepiléptico.

El médico referente de 

proximidad en La Rioja 

contacta con Lucía para 

realizar una consulta 

virtual por videollamada 

con neurología pediátrica 

de La Fe.

Los profesionales 

actualizan la HC del 

paciente y se reflejan los 

cambios en la plataforma 

ÚNICAS, lo que permite 

trazar la evolución del 

tratamiento de Lucía junto a 

sus padres a través de 

mensajería asíncrona.

Desde La Fe se inicia una 

interconsulta la Unidad de 

Enfermedades Metabólicas 

Congénitas y Genética 

Clínica del Hospital 

Universitario de Cruces 

para confirmar la 

existencia de una variante 

patogénica en el gen 

SLC2A1 a través de un 

estudio genético ampliado 

realizado a un familiar de 

primer grado.

Evento

Tratamiento

Desde Cruces, se confirma 

la presencia de esta 

variante patogénica en el 

gen SLC2A1. Este hallazgo 

consolida el diagnóstico de 

GLUT1-DS de Lucía.

Ante esta evidencia, La Fe 

y Cruces revisan y 

actualizan conjuntamente 

el plan terapéutico de 

Lucía, priorizando la 

intensificación del 

tratamiento dietético.

12
13

Lucía se cambia de 

domicilio y sus padres 

acuden a su Centro de 

Salud para solicitar una 

nueva Tarjeta Sanitaria.

Los sistemas de La Rioja 

actualizan los datos y el 

NA de La Rioja informan de 

este cambio a todos los NA 

de la Red vía NC.

14

Evento

Diagnóstico

14/07/2026 14/07/202622/06/2026 15/07/2026 11/04/2027 29/05/2027 25/02/2028

Evento

Seguimiento

Evento

Administrativo

02/08/2026

11

Durante un viaje familiar a 

Mallorca en periodo 

vacacional, Lucía sufre un 

brote epiléptico con crisis 

generalizada prolongada, 

seguida de un estado 

postictal confusional con 

agitación psicomotriz y 

conducta autoagresiva.

Sus padres la trasladan al 

Hospital Universitario Son 

Espases, donde es 

atendida de urgencia 

inicialmente por el Servicio 

de Pediatría y Neurología 

de guardia. 

03/03/2029

Tras 8 años de seguimiento, 

Lucía sufre un deterioro 

neurológico severo con 

crisis epilépticas graves y 

fallo sistémico.

Durante los últimos 18 

meses, ha recibido Cuidados 

Paliativos en San Pedro, 

donde tanto ella como su 

familia reciben 

acompañamiento y atención 

centrada en el confort.

Lucía fallece en casa 

acompañada por sus 

padres.

Evento

Exitus

16

25/10/2037

15

07/02/2038

Trayectoria clínica del paciente – Ejemplos de mensajería

Ejemplo de mensajería paso 15

17

Origen Destino

Ejemplo de mensajería paso 16
Origen Destino
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1. Se crea un informe de urgencias en Baleares, se guarda 

en el nodo autonómico de ÚNICAS
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2. Aviso de presencia en Baleares

3. Se envía la modificación de los datos core al resto de NA 4. El NC genera una llamada al Servicio de aviso urgente que 

expone en los NA

Nombre: Informe urgencias

Tipo: NA I. Baleares

BUNDLE DOCUMENTOS ÚNICAS

- Informe clínico de atención urgente

 - Registro de episodio clínico agudo fuera de su comunidad de origen

Nombre: Informa presencia paciente unicas

Tipo: NA I.Baleares a NC 

{

    "mensaje": "MSG_ALTA_INDICES_PRESENCIA",

    "id": "ES-IB_25477523bcd35a",

    "cipSns": "BBBBBBBBJG101465"

}

Nombre: Notifica modificación datos core

Tipo: NC a Todos menos emisor 

{

    "tipoNotificacion": "NOTIF_MODIFICACION_CORE",

    "idNotificacion": "6666666666",

    "idOrigen": "ES-IB_FFFFFFFFEEEEEEEE",

    "cipSns": "BBBBBBBBJG101465",

    "idPacienteUnicas": "48565asdf-CddD-asdf-2asd44sda5",

    "datosCore": {

        "estadoPaciente": "Activo",

        "momentoUnicas": “DAT",

        "naOrigen": "ES-VC",

        "naInscripcionPaciente": "ES-RI",

        "dni": "12345678Z",

        "cipaut": [

                "99999999",

                "LRJA111111222222"

                "12345678901"

        ] ,

        “etiquetaSeguridad”: [“UAS-S”]

     },

    "fechaRegistro": "2029-03-03T09:00:00"

}

Nombre: Llamada aviso urgente unicas

Tipo: NC a Todos menos emisor 

{

    "mensaje": "Se ha registrado una notificación de carácter urgente 

que requiere de atención inmediata",

    "idNotificacionUrgente ": "6666666666",

    "fechaAviso ": "2029-03-03T09:00:01",

    "observaciones": ""

}
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3. Modifica datos core, añadiendo cip Baleares

Nombre: Modifica datos core (confirma)

Tipo: NA I.Baleares a NC

{

    "mensaje": "MSG_MODIF_CORE",

    "id": "ES-IB_FFFFFFFFEEEEEEEE",

    "cipSns": "BBBBBBBBJG101465",

    "estadoPaciente": "Activo",

    "momentoUnicas": “DAT",

    "naOrigen": "ES-VC",

    "naInscripcionPaciente": "ES-RI",

    "dni": "12345678Z",

    "cipaut": [

        "99999999",

        "LRJA111111222222"

        "12345678901"

    ],

   "idPacienteUnicas": "48565asdf-CddD-asdf-2asd44sda5",

   “etiquetaSeguridad”: [“UAS-S”]

}
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1. El nodo central detecta el exitus del paciente, modifica 

internamente sus datos core y envía la modificación del 

paciente al todos los NA

2. El NC genera una llamada al Servicio de aviso urgente que 

expone en los NA

Nombre: Notifica modificación datos core

Tipo: NC a Todos

{

    "tipoNotificacion": "NOTIF_MODIFICACION_CORE",

    "idNotificacion": "7777777777",

    "idOrigen": "-",

    "cipSns": "BBBBBBBBJG101465",

    "fechaExitus": "2037-10-25T10:00:00",

    "idPacienteUnicas": "48565asdf-CddD-asdf-2asd44sda5",

    "fechaRegistro": "2037-10-25T11:00:00"

}

Nombre: Llamada aviso urgente unicas

Tipo: NC a Todos

{

    "mensaje": "Se ha registrado una notificación de carácter urgente 

que requiere de atención inmediata",

    "idNotificacionUrgente ": "7777777777",

    "fechaAviso ": "2037-10-25T11:00:01",

    "observaciones": ""

}
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3. Tras el exitus del paciente, se actualiza el Recurso Patient

Nombre: Actualización información

Tipo: NA C. Valenciana

ACTUALIZAR PATIENT ÚNICAS

+ deceased: fecha o true

+ extension: estado-enrolamiento=‘’false”

+ extension: motivo-baja=‘|motivo-baja:05|’
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Gonzalo, de 4 años, es 

atendido en Valladolid con 

síntomas similares a los 

de Lucía.

Ante la falta de diagnóstico, 

el equipo establece 

contacto con profesionales 

de referencia de La Fe y 

acceden al historial 

pseudoanonimizado de 

Lucía, detectando 

coincidencias clínicas.

Se orienta el diagnóstico 

hacia déficit de GLUT1 y 

activan su enrolamiento.

Gracias a la identificación  

de coincidencias se 

produce antes la derivación 

a unidades especializadas, 

se inicia antes el 

tratamiento y se minimiza 

el impacto clínico y 

familiar.

Evaluación en 

neuropediatría de zona. 

Primera línea de estudio 

(RMN craneal, estudio 

metabólico, vEEG, etc.) no 

concluyente. Inicio de 

tratamiento antiepiléptico. 

Persistencia de crisis a 

pesar de optimizar FAEs 

con afectación del 

desarrollo psicomotor, por 

lo que se plantea derivación 

a centro especializado. 

Profesional referente de 

zona y familia escogen 

derivación mediante 

SIFCO a CSUR de 

epilepsia en Hospital 

Universitari i Politècnic La 

Fe de Valencia. 

3

MOMENTO DETECCIÓN Y SOSPECHA CON TRATAMIENTOMOMENTO DETECCIÓN Y SOSPECHA MOMENTO DIAGNÓSTICO – ASIGNACIÓN CON TRATAMIENTO
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MOMENTO SALIDA

Lucía, una niña de 15 

meses residente en Haro 

(La Rioja), comienza a 

presentar episodios de 

desconexión breve del 

entorno, acompañados de 

movimientos involuntarios 

en las manos y cambios de 

comportamiento.

1

La exploración 

neurológica revela 

hipotonía axial leve, marcha 

inestable y escasa 

respuesta a órdenes 

verbales simples. La 

glucemia capilar y los 

análisis de sangre son 

normales.

Un TAC craneal urgente no 

muestra alteraciones 

estructurales, pero el EEG 

basal registra actividad 

epileptiforme focal en 

región frontal derecha con 

generalización secundaria.

2

La Fe recibe la solicitud de 

derivación a través de 

SIFCO.

Ante la sospecha de un 

síndrome epiléptico de base 

genética y comorbilidad del 

neurodesarrollo se acepta 

la derivación.

Lucía es valorada por el 

equipo de Neurología 

Pediátrica especializado y 

valora el alta en ÚNICAS.

Tras la firma del 

consentimiento informado 

por parte de los tutores 

legales se enrola a Lucía 

como sospecha 

diagnóstica.

5

13/03/2026 13/03/2026 14/03/2026 15/04/2026 21/06/2026

Evento de alta 

Paciente Únicas

4

Evento

Derivación

En el momento del alta se 

aporta toda la información 

clínica del paciente por 

parte de todos los Centros 

ÚNICAS que tengan 

información sobre Lucía.

6

22/06/2026

El equipo de La Fe realiza a 

Lucía una batería de 

pruebas diagnósticas:

• Resonancia magnética 

cerebral (RM).

• Video-EEG prolongado de 

24h.

• Estudio genético y análisis 

del gen SLC2A1.

• Punción lumbar con análisis 

de glucosa en LCR y 

glucemia en sangre.

• Evaluación 

neuropsicológica completa 

y metabolómica en sangre y 

orina.

7

Las pruebas realizadas a 

Lucía arrojan los 

siguientes resultados:

• RM cerebral sin 

alteraciones estructurales.

• Múltiples crisis epilépticas 

con actividad epileptiforme 

bifrontal.

• Índice LCR/sangre de 0,37 

altamente sugestivo de 

déficit de GLUT1.

• Mutación patogénica 

confirmada en el gen 

SLC2A1, variante 

c.1259G>A.

• Dificultades en la 

reciprocidad social y rigidez 

cognitiva.

• Metabolómica sin hallazgos 

relevantes adicionales.

8

Con estos resultados, se 

confirma el diagnóstico a 

epilepsia metabólica 

asociada a déficit de 

GLUT1.

El equipo de La Fe 

modifica el grado de 

sospecha a confirmado, 

añadiendo la codificación 

ORPHA:79298 – Glut1 

deficiency syndrome; 

CIE10: E74.810.

9

Se inicia un plan 

terapéutico individualizado 

seguimiento remoto de 

Lucía a través de la 

plataforma ÚNICAS, 

coordinado desde La Fe.

El Plan consiste en una 

dieta cetogénica 

supervisada además de un 

ajuste farmacológico 

antiepiléptico.

El médico referente de 

proximidad en La Rioja 

contacta con Lucía para 

realizar una consulta 

virtual por videollamada 

con neurología pediátrica 

de La Fe.

Los profesionales 

actualizan la HC del 

paciente y se reflejan los 

cambios en la plataforma 

ÚNICAS, lo que permite 

trazar la evolución del 

tratamiento de Lucía junto a 

sus padres a través de 

mensajería asíncrona.

Desde La Fe se inicia una 

interconsulta la Unidad de 

Enfermedades Metabólicas 

Congénitas y Genética 

Clínica del Hospital 

Universitario de Cruces 

para confirmar la 

existencia de una variante 

patogénica en el gen 

SLC2A1 a través de un 

estudio genético ampliado 

realizado a un familiar de 

primer grado.

Evento

Tratamiento

Desde Cruces, se confirma 

la presencia de esta 

variante patogénica en el 

gen SLC2A1. Este hallazgo 

consolida el diagnóstico de 

GLUT1-DS de Lucía.

Ante esta evidencia, La Fe 

y Cruces revisan y 

actualizan conjuntamente 

el plan terapéutico de 

Lucía, priorizando la 

intensificación del 

tratamiento dietético.

12
13

Lucía se cambia de 

domicilio y sus padres 

acuden a su Centro de 

Salud para solicitar una 

nueva Tarjeta Sanitaria.

Los sistemas de La Rioja 

actualizan los datos y el 

NA de La Rioja informan de 

este cambio a todos los NA 

de la Red vía NC.
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Evento

Diagnóstico

14/07/2026 14/07/202622/06/2026 15/07/2026 11/04/2027 29/05/2027 25/02/2028

Evento

Seguimiento

Evento

Administrativo

02/08/2026

11

Durante un viaje familiar a 

Mallorca en periodo 

vacacional, Lucía sufre un 

brote epiléptico con crisis 

generalizada prolongada, 

seguida de un estado 

postictal confusional con 

agitación psicomotriz y 

conducta autoagresiva.

Sus padres la trasladan al 

Hospital Universitario Son 

Espases, donde es 

atendida de urgencia 

inicialmente por el Servicio 

de Pediatría y Neurología 

de guardia. 

03/03/2029

Tras 8 años de seguimiento, 

Lucía sufre un deterioro 

neurológico severo con 

crisis epilépticas graves y 

fallo sistémico.

Durante los últimos 18 

meses, ha recibido Cuidados 

Paliativos en San Pedro, 

donde tanto ella como su 

familia reciben 

acompañamiento y atención 

centrada en el confort.

Lucía fallece en casa 

acompañada por sus 

padres.

Evento

Exitus

16

25/10/2037

15

07/02/2038

Trayectoria clínica del paciente – Ejemplos de mensajería

Ejemplo de mensajería paso 17
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1. Se lanza consulta información clínica a la red a través del nodo central para acceder a los datos de Lucía, 

pseudonimizados* tras el exitus.

2. Recepción de los datos recopilados a partir de los nodos 

autonómicos

Nombre: Consulta información completa pseudoanonimizada

Tipo: NA Castilla y León a NC 

POST de Bundle transaction

Headers:

• Content_type: application/fhir+json;fhirVersion=5.0

• Accept: application/fhir+json;fhirVersion=5.0

• Id_transaccion: 2a36cc87-351a-4030-bd0e-30ac9a561655 → uuid para identificar la consulta, paginaciones incluidas.

• Id_peticion: e32e4a88-9592-4669-a0e9-f98f50e5b219→ uuid para identificar cada una de las llamadas a NC

Body:

{

  “resourceType”: “Bundle”,

  “type”: “transaction”,

  “entry”: [

    {

      “resource”: {

        “resourceType”: “Patient”

      },

      “request”: {

        “method”: “GET”,

        “url”: “/Patient/ES-RI_123456aGSAGF89ABCDEF/$patient-data-request”

      }

    }

  ]

}

Nombre: Recepción datos

Tipo: NC a NA Castilla y León

Headers: 

• Id_transaccion: 2a36cc87-351a-4030-bd0e-30ac9a561655

• Id_peticion: e32e4a88-9592-4669-a0e9-f98f50e5b219

• Nodo_consultado: [“ES-VA”] →  Se recibe información de Comunidad Valenciana

• es_consulta_finalizada: false→ Aún falta información de País Vasco

• lista_nodos_inactivos_con_presencia: [] → ningún otro nodo ha dado error

Body:

{

  "resourceType": "Bundle",

  "id": "bf744048-62e2-44c2-b1ce-e33cb19e7180",

  "meta": {

    "lastUpdated": "2025-08-26T07:13:16.170+00:00"

  },

  "type": "searchset",

  "total": 1,

  "link": [

    {

      "relation": "self",

      "url": "https://healthcare.cwbyminsait.com/ehrserver/fhir/Patient ..... "

    }

  ],

 "entry": [  

    {

      "fullUrl": " { url al recurso 1 } ",

      "resource":  { … recurso completo … },    **

    },

    {

      "fullUrl": " { url al recurso 2 } ",

      "resource":  { … recurso completo … },    **

    },…    

  ]

}
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Gonzalo, de 4 años, es 

atendido en Valladolid con 

síntomas similares a los 

de Lucía.

Ante la falta de diagnóstico, 

el equipo establece 

contacto con profesionales 

de referencia de La Fe y 

acceden al historial 

pseudoanonimizado de 

Lucía, detectando 

coincidencias clínicas.

Se orienta el diagnóstico 

hacia déficit de GLUT1 y 

activan su enrolamiento.

Gracias a la identificación  

de coincidencias se 

produce antes la derivación 

a unidades especializadas, 

se inicia antes el 

tratamiento y se minimiza 

el impacto clínico y 

familiar.

* Pendiente de definer funcionalmente el grado de anonimización.

Evaluación en 

neuropediatría de zona. 

Primera línea de estudio 

(RMN craneal, estudio 

metabólico, vEEG, etc.) no 

concluyente. Inicio de 

tratamiento antiepiléptico. 

Persistencia de crisis a 

pesar de optimizar FAEs 

con afectación del 

desarrollo psicomotor, por 

lo que se plantea derivación 

a centro especializado. 

Profesional referente de 

zona y familia escogen 

derivación mediante 

SIFCO a CSUR de 

epilepsia en Hospital 

Universitari i Politècnic La 

Fe de Valencia. 
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MOMENTO DETECCIÓN Y SOSPECHA CON TRATAMIENTOMOMENTO DETECCIÓN Y SOSPECHA MOMENTO DIAGNÓSTICO – ASIGNACIÓN CON TRATAMIENTO
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