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00. Instrucciones
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0.1 Instrucciones de uso

El presente manual se ha desarrollado para mostrar las funcionalidades de la Plataforma UNICAS a los profesionales
sanitarios.

Con este propdsito, se divide el manual en 4 secciones:

1. Introduccion: incluye una introduccion al proyecto UNICAS, en la que se expone su necesidad y objetivos, asi como
una aclaracién sobre qué es y qué no es la plataforma.

Funcionalidades de la plataforma: muestra el funcionamiento de cada componente habilitado en la plataforma.

Descripcidon del paciente y caso de uso: presenta un paciente simulado y un caso de uso detallado para, en la
siguiente seccion, realizar una demostracion del caso de uso.

4. Desglose del caso de uso: incluye una demostracion de aquello que se visualiza en la plataforma durante cada
paso del caso de uso.

5. Comentarios y sugerencias: ofrece un espacio para los lectores para aportar comentarios y sugerencias al manual
y enviarlos a la Oficina Técnica (oficinatecnica.unicas@gencat.cat).
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01. Introduccion
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1.1 Estado de situacién del sistema sanitario en respuesta a enfermedades minoritarias

La respuesta actual de los sistemas sanitarios en Espafna a
las Enfermedades Minoritarias, y en especial a las
pediatricas, es insuficiente:

Proceso de obtenciéon del diagnéstico complejo y
prolongado.

Falta de tratamientos especificos para muchas
enfermedades raras.

Dificultades para lograr una atencion integrada y para
agrupar suficientes casos.

Dificultad de acceso a centros especializados segun el
origen de las familias.

Falta de dispositivos sociosanitarios orientados al
tratamiento de la cronicidad o a la atencion paliativa en el
ambito pediatrico.

Escasos recursos de capacitacion especificos en el
ambito de las patologias raras pediatricas.
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1.2 La plataforma UNICAS

El Ministerio de Sanidad coordina el proyecto, y Cataluna

Unicae
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G

La Red UNICAS nace con el objetivo de crear un
ecosistema de alianzas para mejorar la respuesta del
Sistema Nacional de Salud a los pacientes con
enfermedades minoritarias complejas a lo largo de todo
Su proceso de atencion.

UNICAS ofrecera un nuevo modelo de atencién
personalizada en red, para que todos los nifios y nifias
con enfermedades minoritarias tengan las mismas
oportunidades de atencion y tratamiento.

lidera el desarrollo de los activos tecnologicos
necesarios para su implementacion.

Objetivos del proyecto:

Prestar una atencion integral a través de una red
de centros especializados.

Dotar a todos los nodos de la Red UNICAS de
herramientas, procesos y protocolos para
establecer un Modelo de Atencion Personalizada en
Red .

Centrarse en pacientes pediatricos con cuatro tipos
de enfermedades minoritarias: trastornos
sindromicos del neurodesarrollo, trastornos
neuromusculares, enfermedades mitocondriales y
encefalopatias epilépticas.
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1.3 Principios de la Plataforma UNICAS

®@0DHOO

Mover datos, no pacientes

Unicas tiene como premisa fundamental generar el minimo
impacto de integracion en los HIS (Sistema de Informacion
Hospitalario) de las CCAA

El proyecto no redefine los procesos asistenciales. Se apoya en
un proceso minimo comun basado en 4 momentos.

El proyecto Unicas no cambia la operativa de derivaciones,
gestion econdmica o marco legal ya existentes.

Unicas ofrecera guias de apoyo al paciente y al profesional.

La primera etapa de Unicas actuard como una capa de
visualizacidn, facilitando el acceso a datos de toda lared y
proporcionando herramientas colaborativas para la busqueda
de informacion.

En caso de que una CA ya cuente con alguno de los modulos,
solo se implementaran los modulos restantes.

Unicas se nutrira de la informacion del HIS, asegurando su
interoperabilidad y comparabilidad.

La comunicacion con el nodo central (NC) se realizara desde el
nodo autonémico.

Cualquier actuacién sobre un paciente realizado en Unicas debe
estar recogida en el HIS. En la primera fase, toda informacion
gue no pueda ser guardada en el HIS, sera registrada en el
nodo autondémico.

Facilitar el acceso a toda la informacion del paciente alla donde
se encuentre.

Financiado por
la Unién Europea
NextGenerationEU

Estrategia de Plan de Recuperacién, My Generalitat
el ( ) o Transformacién } de Catal
Salud Digital W v Resiliencia i e Catalunya



1.4 Arquitectura tecnolégica

Nodo Central UNICAS Nodo Autondmico UNICAS

Tarjeta Sanitaria
Integral (TSI) ——*

Gobierno y gestion de Informacioén clinica

i datos E E !
E ! g Gestién de procesos |
, , . | Usuarios i i : : e —
___ Historia Clinica ! - - Herramientas i ==
= i ! ! colaborativas . —
= delSNS : i |
(HCDSNS) | Indices | | SUEILEE — UNICAS 360
: o | : Auditoria |
Receta : Auditoria E | | 521
==| Electronica del f 14 ! Seguridad : —
SNS (RESNS) E Seguridad I I I )
! I I Usuarios — Canal UNICAS
Servidor de : . ! : g :
— : ) - Gestion documental ! ! Gestion documental :
= Terminologias ! i : :
e ! e :
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1.5 Descripcion de los médulos UNICAS

MODULOS
TRANSVERSALES |
CANAL UNICAS UNICAS 360
Enfocado al paciente, familia y personas Enfocado a profesionales sanitarios para la
cuidadoras para la visualizacion global e visualizacion global e integrada de pacientes
integrada de su expediente UNICAS
i GESTOR DE PROCESSOS CONTACT CENTER (l:-lgf iéoggiw\}';ss
MODULOS
ESPECIFICOS ADMINISTRACION Y

SEGURIDAD ANALITICA DE DATOS GESTION DOCUMENTAL

Resiliencia
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1.6 Médulos descritos en el manual -@@. Unicae

Raras pero no invisibles

.. Visor de Informacién Clinica. Visualizacion de datos
clinicos y administrativos del paciente.
. m Visor 360°. Visualizacion de las actividades
=l desarrolladas.

C A . o L i
T E Se detallara en una proxima version !
1 1
! O\ Escritorio profesional. Acceso a la lista de trabajo y el |
0N|CAS 360 : buscador de pacientes. X
| |
1 1
Enfocado en los profesionales sanitarios, para : |
1 1
ofrecer una visualizacion global e integrada de ! . !
. 4 | A H H 1
los pacientes UNICAS. i ) o Médulo cqlaboratlvo: I_Desarrollo de interconsultas !
X - entre profesionales sanitarios. !
| |
L e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e o = ———— o ———————— 1
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02. Funcionalidades de UNICAS 360
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2.1 Visor de la informacién clinica (1/11) -@@. Unicae
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Si el usuario accede al NA con contexto paciente, visualizara el visor de informacidn clinica del paciente, el cual ofrece una visién
estructurada y cronolégica de la informacion clinica del paciente:

HEALTH D&TA
0] ERIC GUIRAL LLOPIS v % ®
HISTORIADE SALUD S - oo e e e e e e mm e e m e e e e e L LRS00, L [ Fites | _Enfermenon I
. ! i
. : :
- i !
i
ERIC GUIRAL LLOPIS ! UG- 20 Feb 2024 CEX- 05 Ma :::-'_ UG- 08 Abr 2024 CEX- 09 Jun 2024 UG- 03 Jul 2024 . CEX- 12 Sept 2024 UG- 11 Nov 2024 . i | Cronograma
1 ). EPISODIC: DIFICULTAD RESPIR... EPISODIC: ESTRENIMIENTO EPISODIO: HEMORRAGIA, NO E.. EPISODIC: RETRASO EN EL DES... EPISODIC: DOLOR CROMICO INT_. EPISODIC: HERIDA DEL MUSLOD EPISODIC: CONVULSION FEBRIL 1 H H
EGLLOPIS < i Servicio Urgencias Servicio De Cex Servicio Urgencias Servicio De Cex Servicio Urgencias Servicio De Cex Servicio Urgencias : d d ee pl SOd 10S
Hombre, 23 ago. 2023 Vall dHebron Vall dHebron Vall dHebron Vall dHebron Hospital Sant Joan de Déu Vall dHebron Vall dHebron H H H
DI 23212345T i ! asistenciales
NP i [ [ ] [ ] H
! i
S S U S S S S S S S S 4
i Aplcaciones R Ammmmmgmmsmmmssmms L e S §==s====om=s §o==smmsssmmoommmses '
2023 2024 :
i
- i
HISTORIA DE SALUD :
i
» ENFERMEDADES > » ANTECEDENTES -> :
i
P i
Botdén de !
> CITAS = > ALERGIAS = H
acceso gl : Cuadricula
escritorio SO ) !
> INFORMES = 88 V_; > TRATAMIENTO FARMACOLOGICO 5] I
i
Filtros S X - :
> RESULTADOS DE PRUEBAS = > VACUNAS > Sy H
. . ELLIN i
Ambito asistencial Especialidad s H
i
Todos e Todos v Visualizar S X !

Profesional Centro
Todos Todos

Ambito asistencial

Panel de
visualizacion

Fecha de administracién

Categoria Fecha/Periodo de informe Icono de contexto

Todos v dd/mmy/aaaa - dd/mm/aaaa [ Estado

Icono de comentarios

r
i
1
1
i
1
1
i
1
1
i
1
1
i
1
1
i
1
1
i
1
1
i
1
1
i
1
1
<
<
R
Q
=]
@
o
(0]
—h
—
=
o
w
-/
1
i
1
1
i
1
1
i
1
1
i
1
1
i
1
1
i
1
1
i
1
1
i
1
1
i
1
1
1 1
1
1
[
—

Este componente esta disefiado para ofrecer una vision 360° del estado clinico del paciente, organizada por categorias asistenciales y con
capacidad de navegacion detallada por cada episodio registrado.
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2.1 Visor de la informacién clinica (2/11) -@@. Unicae
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El visor cuenta con un cronograma que refleja los principales eventos asistenciales del paciente:

0 ERIC GUIRAL LLOPIS v% | @
[ 1 . \
HISTORIA DE SALUD = Q_l_re_a_tilzj_-{a_l’: % Filtros : Enfermedad, problema de salud... :
- :
ERIC GUIRAL LLOPIS : : CEX- 05 Mar 2024 UG- 08 Abr 2024 CEX- 09 Jun 2024 UG- 03 Jul 2024 CEX- 12 Sept 2024 UG- 11 Nov 2024
EGLLOPIS PN ). : EPISODIC: DIFICULTAD RESPIR... : EPISODIC: ESTRENIMIENTO EPISODIO: HEMORRAGIA NO E.. EPISODIC: RETRASO EN EL DES... EPISODIO: DOLOR CRONICO INT EPISODIC: HERIDA DEL MUSLOD EPISODIO: CONVULEION FEBRIL P
i < M : Servicio Urgencias : Servicio De Cex Servicio Urgencias Servicio De Cex Servicio Urgencias Servicio De Cex Servicio Urgencias I b \4
Hombre, 23 ago. 2023 ‘\~ [,I : Vall dHebron : Vall dHebron Vall dHebron Vall dHebron Hospital Sant Joan de Déu Vall dHebron Vall dHebron ‘\~_,’
DM 23212345T A =etieesessssrwssesewss -
= R e T pnear [ ] [ ] [y
£22  Aplicaciones - L ] . 3 o - . - - - .
2023
DETALLE
HISTORIADESALUD EPISODIO: DERMATITIS ATOPICA
> ENFERMEDADES Pa—— i i i NTES
‘ Barra de busqueda
> CITAS > , > por enfermedades o
DIAGNOSTICOS . . ..
- , episodios clinicos
® 07 Oct 202 = 12083 Dermatitis atopica .
> INFORMES = 07 Oct 2023 NTO FARMACOLOGICO = 2
de 1 resultados
» RESULTADOS DE PRUEBAS—> 4
cuer
® 07 0ct 202 & Servicio de CEX
1 de 1 resultados ,
Botones laterales Boton para mostrar u
para navegar a e ocultar el cronograma.
traves del s
cronograma.
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2.1 Visor de la informacion clinica (3/11)

Este cronograma cuenta con capacidades de filtrado de eventos, para facilitar la busqueda al usuario:

&2 Unicae

Raras pero no invisibles

Boton para mostrar u
ocultar el cronograma.

Boton para desplegar
el panel de filtros

D HEALTH DATA

ERIC GUIRAL LLOFIS

HISTORIA DE SALUD =

-
ERIC GUIRAL LLOPIS
EGLLOPIS

Hombre, 23 ago. 2023
DI 23212345T

=22  Aplicaciones

HISTORIA DE SALUD

Botones laterales
para navegar a
través del
cronograma.

a'Redron

2023

> ENFERMEDADES —>

» CITAS =2

» INFORMES =

» RESULTADOS DE PRUE

i q
i

. : EPISODIC: DIFICULTAD RESPIR...

,' : Servicio Urgencias
| Va bro
1

EPISODIC: ESTRENIMIENTO
Servicio De Cex
Vall dHebron

UG - 08 Abr 2024

EPISODIC: HEMORRAGIA, MO E...
Servicio Urgencias

Va bron

_________________________________________________________________________________________________________________________

(ooommmm e m—— Y
1
.

i
Q Linea temporall
1
1d

dd/mm/aaaa - dd/mm/aaaa £ 1€

CEX- 09 Jun 2024 UG-03 Jul 2024 CEX - 12 Sept 2024 UG- 11 Nov 2024
EPISODIC: RETRASO EN EL DES.. EPISODIC: DOLOR CROMICO INT EPISODIC: HERIDA DEL MUSLO EPISODI0: CONVULEION FEBRIL Pt N
Servicio De Cex Servicio Urgencias Servicio De Cex Servicio Urgencias ( 1
Vall dHebron Hospital Sant Joan de Déu Vall dHebron Vall dHebron ~’
L ] L]
2024

BAS

EPISODIO: DERMATITIS ATOPICA

DIAGNOSTICOS
® 070ct 202 2 120.83 Dermatitis atopica
1 de 1 resultados

® 070ct2023 & Servicio de CEX
FINAL

> ANTECEDENTES —>

> ALERGIAS =2

> TRATAMIENTO FARMACOLOGICO —> &

Barra de busqueda
por enfermedades o
episodios clinicos

» WACUNAS -

El cronograma permite visualizar de forma agil los
encuentros clinicos registrados, mostrando la fecha,
el diagnostico, el centro en el que se ha realizado la
consulta y la existencia de eventos relacionados, en
caso de haberlos.
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2.1 Visor de la informacion clinica (4/11)

Al aplicar un filtro se adapta el visor reflejando unicamente las actividades e informacién clinica que se ajuste al filtro aplicado.

HISTORIA DE SALUD =

[ i —— Y
: & Atencion CEX “ |1 | Especialidad .
L —————— A

CEX - 0T Oct 2023 CEX - 05 Mar 2024

EPISODI0: DERMATITIS ATORICA EPISCOIC: ESTRENIMIENTO

'Y Servicio De Cex Servicio De Cex
Vall d'Hebron Vall & Hebron
[ ] [ ]
2023

* ENFERMEDADES -

c Linea tempora

4 ® 125ept2024 & ST1 Herida del musla y piema
12 Sept 2024
® 125ept2024 L ORPHA-2908 Epidermolisis bullosa de Kindler
12 Sept 2024

® 09.Jun2024 2 RGZ0Retraso en el desamollo fisico

2 K59.0 Estrefiimiento

= L20.83 Dermatitis atdpica

~ COMDICIONANTES ¥ PROBLEMAS -

Na se han encentrado resultados

~ CITAS =

Na =& han encontrado resultados

Profesiona - Centro - dd/mm/aaaa - dd/mm/aaaa E

CEX - 09 .Jun 2024 CEX - 12 Sept 2024
ERISODIC: RETRASD EM EL DES... EFISODI0: HERIDA DEL MUSLO ..
Servicio De Cex Servicio De Cex
Vall dHebron Vall dHebron

L] L]

2024
~ ALERGIAS
~
R 31 Ago 2024 Palvo
04 Jun 2024 Penicillin G

2 de 2 resultados

~ ANTECEDENTES -»

Personales  Familiares

7 No se han encontrado resultados

~ TRATAMIENTO FARMACOLOGICO >

Enfermedad, problema de salud

Unicaz

Raras pero no invisibles

:1@

- Sept 2024 & MUPIROCIMNA 20 MG/G POMADA

12
12 Oct 2024 Frecusncia: 1 vez al dia. Vis: TORICA

p————

NS

S T TRE MR

~ CONSTANTES VITALES

Fimm i
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2.1 Visor de la informacion clinica (5/11)

Unicaz
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G

Cada bloque de informacidn incluye datos clinicos del paciente, permitiendo una consulta modular.

v ENFERMEDADES > ENFERMEDAD

Manteniendo el
patologia, se muestra su estado y
fecha de registro

Al mantener el cursor sobre el icono
de la persona, se muestra el centro,
el servicio y el profesional que

cursor sobre la

o SR

2®:11Nov2024 1 2 R56.00 Convulsion febril RSBOO CONVULSION FEBRlL

s i11Nov2024 1

HOHP! Sept 2024 & ST1 Herida del muslo y piera v Detalle

i 112Sept2024

] Estado

1@5125epi2024 & ORPHA-2908 Epidermolisis bullosa de Kindler

i :12Sept2024

: 2 Fecha de aparicion Fecha de resolucién Fecha de registro
1@:03Ju2024 & R52.2 Dolor crénice intratable (para manejo analgésico) 11 Nov 2024 11 Nov 2024 11 Nov 2024
: 103Jul2024

o Origen

:®:090un2024 2 R62.0 Retraso en el desarrollo fisico © Servicio Urgencias - Urgencias - Vall d'Hebron

¢ 109Jun2024 & Sonia Mentes Fleta

te:08Abr2024 &
I 108Abr2024

R58 Hemorragia, no especificada

HE v Encuentros relacionados
:®:05Mar2024 2 K59.0 Estrefiimiento

+ 05 Mar 2024

1@:20Feb2024 & R06.02Dificultad respiratoria ® 11Nov2024 2 Servicio Urgencias
i 120Feb2024
1@i16Ene2024 & L0BY Infeccin local de la piely tejido subcuténeo ® 260ct2023 2 Servicio Urgencias

i i16Ene2024
feizonovao & 2 de 2 resultados
Nov 2023

R52.2 Dolor crénico intratable (para manejo analgésico)

:®:260ct2023 2 R56.00 Convulsion febril

: 1260ct2023

1@:070ct2023 & L20.83 Dermatitis atépica

~ ENFERMEDADES -

® 11Nov2024 §
11 Nov2024 *
®i125ept2024 i 8
$12Sept 2024 }

S71 Herida del muslo y pierna

atendio al paciente.

’_+

Estado ~ ENFERMEDADES

s | AcTvo N

/

® 11Nov2024 | &3

Fecha de registro 11 Nov 2024 ‘\-/' S Sonia Montes Fleta
11 Nov 2024 -

@ Servicio Urgencias - Urgencias - Vall d'Hebron

® 12Sept2024 2
12 Sept 2024

S71 Herida del muslo y pierna

La fecha de aparicion se muestra en la parte superior, mientras que la
fecha de resolucion aparece en la parte inferior.

t1070ct2023

1% de 12 resultados.

Ve

N
A la izquierda se muestra un

. sobre la patologia
marcador de color que indica P 9

.

Toda esta informacion puede consultarse directamente haciendo clic

~N

el ambito asistencial

@ Atencion CEX

® Atencién primaria
® Emergencias
® Hospitalizacion

® Urgencias

La categoria clinica “Enfermedades” muestra en detalle cada diagnéstico asociado al
paciente a lo largo del tiempo, permitiendo consultar el profesional que atendié al paciente,
asi como el centro, el servicio y la fecha en que se realizé la atencion.
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2.1 Visor de la informacion clinica (6/11)

Cada bloque de informacidn incluye datos clinicos del paciente, permitiendo una consulta modular.

~ INFORMES ->

2 de 2resultados.

~ ALERGIAS >

.
—% 31Ago2024

\ 4

04 Jun 2024

2de 2resultados.

Penicil llin G

La categoria clinica “Informes”

&2 Unicae

Raras pero no invisibles

muestra los informes

generados tanto en atencion primaria como atencion
hospitalaria y permite su consulta al hacer clic sobre ellos.

~ INFORMES >

Atencién Primaria  Atencion Hospitalaria >

® 125ept2024 8 @ Atencion Hospitalaria - Atencion Hospitalaria - Servicio Urgencias
ept 20, 2
& Mario Vega Salinero

@ 03 Jul 2024 2 Caida del Paciente con Posible Rotura

2 de 2 resultados.

Desde “Informes” también
se puede consultar el
centro, el servicio y el
profesional que atendié al
paciente.

La categoria clinica "Alergias"

muestra las alergias

diagnosticadas al paciente y permite consultar las
reacciones que ha presentado ante ellas. Ademas, ofrece la
posibilidad de revisar los eventos relacionados con

episodios alérgicos.
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2.1 Visor de la informacion clinica (7/11)

&2 Unicae

Raras pero no invisibles

Cada bloque de informacidn incluye datos clinicos del paciente, permitiendo una consulta modular.

~ TRATAMIENTO FARMACOLOGICO >

® 15Jun2026 ! Lamotrigina 5 mg 60 comprimidos : e

Cronico Frecuencia: 1 COMPRIMIDO al dia. Via: ORAL 2604
i@ 15Jun2026 } Risperidona 0,5 mg 60 comprimidos - Saapeocs e
25Jun 2026 : Frecuencia: inicio a 0,25 mg/dia con ajuste a 0,5 mg/dia Via: QRAL . o
® 15Jun2026 & Melatonina 3 mg 10 comprimidos
Cronico Frecuencia: 3mg/dia (Noche) Via: ORAL - i

3 de 3resultados

Fecha de inicio y fin del
tratamiento

J Permite distinguir entre el prescrito y
'L el administrado en el propio centro

~ TRATAMIENTO FARMACOLOGICO = ~ TRATAMIENTO FARMACOLOGICO -
..................................... in v @ Servicio Urgencias - Urgencias - Vall d'Hebron
® 20Nov2023 2 INUROFEN 40 MG 10 SOBRES :i::;?;}::;uw ® 2Nov2023 & o0 L
06 Dic 2023 Erecuencia: 3 SOBRES aidia y P 06 Dic 2023 ~ >onia Montes Flela

La categoria clinica "Tratamiento farmacologico" muestra el
tratamiento farmacoldgico prescrito y administrado al paciente,
incluyendo la fecha de inicio y fin, el principio activo asociado a la
medicacién, asi como el profesional y el centro donde se realizé la
prescripcion.

~ VACUNAS - [T
Generales  COVID-19
® 220ct2024 & DTPa (Difteria, Tétanos y Tosferina acelular) POLIOMIELITIS (VIP POLIOMIELITIS INACTIVADA)
® 220ct2024 & Poliomielitis (VIP, Poliomielitis inactivada) s
: :
AOMBISTRADE
® 220ct2024 & HepatitisA —
220012024 22 0ct 2024 Interno
® 220ct2024 2 Varicela
Pubhca Desconocsdo RE43
® 220ct2024 2 Neumocécica (PCV13)
Sin especificar

5 de 5 resultados.
Servicio de CEX - Atencién CEX - Vall dHebron
Roberto Lépez Jimenez

~ VACUNAS > Sin especificar

General les COVID-19

P IOTTTINN

N° de lote
esconocido  JKL3

1@ 220c12024 2 DTPa (Difteria, Tétanos y Tosferina acelular)
H g

om om
g 22

® 220ct2024 2 Servicio de CEX
FRALZADD )

Fecha de administracion ]

La categoria clinica "Vacunas" muestra las vacunas
administradas al paciente, junto con su numero de dosis y fecha
de administracion. Ademas, proporciona trazabilidad sobre el lote
y el fabricante.

Financiado por
i |2 Union Europea
NextGenerationEU
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2.1 Visor de la informacién clinica (8/11) -@% Unicae

Raras pero no invisibles

Cada bloque de informacidn incluye datos clinicos del paciente, permitiendo una consulta modular.

La categoria clinica "Resultados de pruebas”
muestra los informes de las pruebas médicas
realizadas, y puede incluir diversos tipos de
documentos, como imagenes, entre otros.

La categoria clinica "Antecedentes" muestra un registro de las patologias del
paciente y permite consultar las patologias presentes en la historia clinica de
sus familiares.

 ANTECEDENTES > RESULTADOS DE PRUEBAS >
~ ANTECEDENTES -
sboratorio  Exploraciones especiales  Cribados

Personales  Familiares —

Personales Familiares
11 Ene 2025 450005 Estomatitis ulcerosa

Madre) Diabetes tipo 2 - Exitus
11 Nov 2024 349006 Ausencia de reflejo tendinoso ( ) P

2 de 2 resultados. 1 de 1 resultados

La categoria clinica "Constantes vitales" muestra las medidas registradas al paciente y ofrece una comparacion visual de estas con el
rango de valores normales.

~~ CONSTANTES VITALES - i
Peso (Kg) RETETTETTETETERITTN A it 87 8 75 55
Talla (cm) : 9 " 4
La plataforma muestra en
N » rojo los valores fuera del
1 rango normal Al pasar el cursor sobre cada valor, se muestra el
rango normal de referencia para la medida tomada

T Financiado por Estrategia de Plan de Recuperacién, M Generalitat
Bl la Union Europea i cosiEmo, ISNBTERID) eg e Transformacién ’
SEEED [ Salud Digital W v Resiliencia A% de Catalunya

NextGenerationEU



2.1 Visor de la informacién clinica (9/11) -@g Unicae

Raras pero no invisibles

Cada bloque de informacidn incluye datos clinicos del paciente, permitiendo una consulta modular.

La categoria clinica "Citas" muestra un registro de las citas programadas del paciente. Incluye informacion sobre el centro
donde se realizara la cita, el profesional que atendera al paciente, la fecha y el resultado de la visita.

~ CITAS >

01 Jul 2025 Gastroenterologia - Gastroenterologia
12:08 (_PROGRAMADA )

25 Jul 2025 Magnetoterapia - Medicina General
12:08 (_PROGRAMADA )

2 de 2 resultados.

T Financiado por Estrategia de Plan de Recuperacién, M Generalitat
[l Ia Union Europea By conto Tl ( ) eg A Transformacién } de Catalunya
Salud Dlgltal W V Resiliencia = Vi

NextGenerationEU



2.1 Visor de la informacion clinica (10/11)

Unicae

Raras pero no invisibles

G

La plataforma permite gestionar los bloques de informacién que se desean mostrar de forma predefinida pulsando en el botén “Configurar
visualizacion”. También permite disponer los bloques de informacion segun las preferencias del profesional a través del boton “Editar
cuadricula”.

HISTORIA DE SALUD ¢

Guardar mi vista

EPISODIO: CONVULSION FEBI

VISTAS

' Predeterminade

o CEX us us ue 2 ue 2 CEX ue CEX ue 2 CEX 2 us
- EPISODIO: DERMATITIS ATOPICA EPISODIO: CONVULSION FEBRIL EPISODIO: DOLOR CRONICO INT. EPISODIO: INFECCION LOCAL D. EPISODIO: DIFICULTAD RESPIR. EPISODIO: EPISODIO: NOE. EPISODIO: RETRASO EN EL DES. EPISODIO: DOLOR CRONICO INT. EPISODIO: HERIDA DEL MUSLOD
ERIC GUIRAL LLOPIS u Servicio Urgencias Servicio Urgencias Servicio Urgencias Servicio De Cex Servicio Urgencias Servicio De Cex Servicio Urgencias Servicio De Cex Servicio Urgencias
EGLLOPIS ! !
Hombre, 23 aga. 2023 . . . .
23212345T
2023 2024
I Apicacanes
STORIA DE SALUD ENFERMEDADES > ANTECEDENTES >
(B prosemmanncer CONDICIONANTES Y PROBLEMAS > ALERGIAS
cmas > TRATAMIENTO FARMACOLOGICO >
INFORMES > CONSTANTES VITALES -
RESULTADOS DE PRUEBAS VACUNAS >
@ HISTORIA DE SALUD Filtros
.
-
ERIC GUIRAL LLOPIS
eLors cex u o oo

Hambre, 23 aga. 2023
232123487

8 Aplcacienes

—

[R——

COMDICIONANTES ¥ PROBLEMAS -

Anasive aquf e recurso

CITAS

Se permite editar la ubicacion de los
bloques de informacion

STRERIMIENTO
= De Cex

v ANTECEDENTES

ALERGIAS

TRATAMIENTO FARMACOLOGICO 3

COMSTANTES VITALES -

VACUNAS 3

CRONICO INT.

EPISODIO HERIDA DEL MUSLD

@D entermedades

@ condicionantes y problemas

© oo

O o

@D resutados de prusbas

Estratificacion

Condiciones especificas/previas

@ srecetenies
@O siewoies

@) retamienta tarmacolégico

‘ ) Constantes vitales
Guardar Cambios | Descartar

Se permite ocultar o
mostrar los bloques de
informacion

Financiado por
la Unién Europea
NextGenerationEU

GOBIERNO
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2.1 Visor de la informacion clinica (11/11) '@@. Unicae

Raras pero no invisibles

La vista de la cuadricula configurada en el visor de la informacion clinica puede guardarse en cualquier momento al hacer clic en el boton
“Guardar mi vista”. A partir de ese momento, estara siempre disponible en “Mi vista”. Ademas, se puede acceder a la configuracion
predeterminada pulsando “Predeterminado”.

Boton para guardar la vista Menl que permite seleccionar la
personalizada de la cuadricula vista de la cuadricula.

por el profesional.

HISTORIA DE SALUD ¢ @ viestemporal ¥ Fitos | | Enfermedad, problema de saluc
Editar Cuadricula
6 CEX 1202 UG- 2 202 UG- 30 N 2 UG- 16 Ene 2 UG 2 CEX- 05 Mar 202 uG Abr 2024 CEX 2024 uG 2024 CEX 24 uG-1
EPISODIO: DERMATITIS ATOPICA EPISODIO: CONVULSION FEBRIL EPISODIO: DOLOR CRONICO INT. EPISODIO; INFECGION LOCAL D, EPISODIO: DIFICULTAD RESPIR EPISODIO. ESTRERIMIENTO EPISODIO. HEMORRAGIA, NO E. EPISODIO: RETRASO EN EL DES. EPISODIO: DOLOR CRONICO INT EPISODIO: HERIDA DEL MUSLO EPISODIO: CONVULSION FEBI Configurar visualizacion
ERIC GUIRAL LLOPIS < Servicio De Cex Servicio Urgencias Servicio Urgencias Servicio Urgencias Servicio Urgencias Servicio De Cex Servicio Urgencias Servicio De Cex Servicio Urgencias Servicio De Cex Servicio Urgencias L exwsssssssssssssnnssssnnnnn, .
y H H 4 H [ H 2 wistas s
EGLLOPIS :
Hombre, 23 ago. 2023 . L . . : —
1 23212345T B
I v Predeterminado
2023 2024

i Aplicaciones T I e e e e et et e e e e e
1
i

HISTORIA DE SALUD 1 ENFERMEDADES > ANTECEDENTES >
1
1
1
(B Frocram wanacer | > CONDICIONANTES Y PROBLEMAS > > ALERGIAS
1
1
1
1 > cmas > > TRATAMIENTO FARMACOLOGICO >
1
1
1
: > INFORMES > > CONSTANTES VITALES >
1
1
1
: RESULTADOS DE PRUEBAS = VACUNAS > Y
H rs
1
.............................................................................................................................................................................. Cuadricula
J

Fi iad o - W :
it sme  mem () Estrategiade L Gonerattat
% CESAR Lot Salud Dlgltdl W\ V Resiliencia A% de Catalunya
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2.2 Ficha del paciente (1/2) -@@_ Unicae

Raras pero no invisibles

. ERIC GUIRAL LLOPIS
- Hombre, 1 aho  Identificador MPI AC17430887271681 DM 23212345T LOFD
Para acceder a la informacion
administrativa del paciente se debe informaciongeneral
pulsar sobre el icono en el que se i % i ® mpabelshowrisioy
indica su nombre a la izquierda del , , e
visor y seleccionar la opcion | CRICGUIRALLLOPLS e
“Acceder a los datos del paciente” 5 SLOPD | S
P : | Hombre, 23 ago. 2023 i _
e
B ' hgome 202t mombre
Aplicaciones ) enteador M| ACTTA088727161
. EGLLOPIS - ERIC GUIRAL DMI 232123457
&  LLOPIS
Hombre, 23 ago. 2023 Estado civ
DHI23212345T Soltero (a)
Desde este punto se puede acceder e
también a informaCién SObre el L—p Fara contactar con el pacients. se usard el primer registro de cada canal de comunicacian.
equipo de seguimiento del paciente, «— )
sus cuidadores Yy representantes = Direcciones
legales. ’ ‘ )

po de direccion Ambas  Uso de direccion Habitua
GranVia  Barcelona Espafia

= Adscnipoones

B Financiado por i Plan de Recuperacién, E1I i
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2.2 Ficha del paciente (2/2) -@@, Unicae

Raras pero no invisibles

Dentro de la ficha de paciente el profesional podra visualizar el historial de cambios realizados.

& S, VIRAL LLOPIS , 2 ERIC GUIRAL LLOPIS

Hombre, 1 3o Ide MPIAC1743080727161 DNI23212345T LOFD .
- PIS

Hombre, 2 afios  Ide:

dor MPI AC1743089727161  DNI 232123457 LOPD

Informacion general

@ mpi.label show history

N S - o COMPARAR VERSIONES
B MPLLABEL.VERSION.HISTORY.GENERALINFORMATION o
Primes Nombre  Prime € Volver
ERIC GUIRAL
Informacion general Informacion general
EGLLOPIS
R o ~ Datos personales ~ Datos personales
23 Agosto 2023 Hombre V Accién Autor  Acciones Primer Nombre Segundo Apellido
ERIC LLOPIS
AC1743020727181 Actual (v11) 17 sept 2025 02:00 Actualizaciqn & B

11232123457

nacimiento

. - . 23 1o 2023
vl w10 21jul 20250200  Acualizacidn & By gosto
0s Icativos
v v 21 JU‘ 2025 02:00 Actualizacidn ‘ % AC1743089727161 T MPI AC1743089727161
DNI23212345T 23212345T
= Datos de contacto
. L _— v.a 21 jul. 2025 02:00 Actualizacidn & By Estado civil Pais de nacimiento dioma E: civi
Para contactar con &l paciente, se usard 2l primer registro de cads canal de comunicacian. Soltero (a) Espafia B Soltero (a)
.7 21 jul. 2025 02:00 Actualizacion & B

~ Direcciones

‘.
‘.

Datos de contacto Datos de contacto

mpi.history.patient.pagination. Mostrar siguientes

Para contactar con el paciente, se usard el primer registro de cada canal de Para contactar con el paciente, se usard el primer registro de cada canal de
C onémbzs U Feein Habial comunicacion comunicacion.
GranVia Barcelona Espaha
Email Ema
-email@email.com email@email.com
S email2@email.com email2@email.com
= Adscripiones

~ Direcciones

4

Direcciones

on Ambas n Habitual T d i eccion Habitual
Avenida Gran Via 08038 Barcelona Barcelona Avenida Gran Via C 108038 Barcelona Barcelona
Espafia Espafia

observaciones

EER Financiado por eg' Plan de Recuperacién, "M i
BN 1a Union Europea S Tl ( ) Estrat .Ia.de Transformacién ] 3: r&eartaal;._t'?-.t a
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2.3 Visor 360° (1/4) 452 Unicae

Raras pero no invisibles

El visor 360° permite a los profesionales visualizar y ejecutar las actividades asociadas al proceso asistencial de los pacientes. Cabe
destacar que dichas actividades, podran ser ejecutadas por los profesionales desde los sistemas de origen a través de integracion con API

FHIR.

Acceso desde el escritorio Acceso desde la ficha del paciente

HISTORIA DE SALUD &

Busqueda avanzada de pacientes...

CEX - 07 Oct 2023 UG- 26 Oct 2023

|dentificador N = Q ‘ - EPISODIO: DERMATITIS ATOPICA ~ EPISODIO: CONVULSION
) ERIC GUIRAL LLOPIS < Servicio De Cex Servicio Urgencias
EGLLOPIS Vall d'Hebron Vvall dHebron
- Hombre, 23 ago. 2023 °
Ultimos pacientes consultados et
ERIC GUIRAL LLOPIS - EGLLOPIS , Hombre , DN R ,
23212345T, 21 meses, 12 dias ,
Historia De Salud

§ ~~ ENFERMEDADES -

................................................ ; ® 11Nov2024 & R56.00 Convulsion febril
MDT 11 Nov 2024

® 12Sept2024 & S71 Herida del muslo y pierna

Este componente esta disefiado para ofrecer una vision clara y ordenada de la trayectoria asistencial del paciente.

o Financiado por i Plan de Recuperacién, E1I i
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2.3 Visor 360° (2/4) 452 Unicae

Raras pero no invisibles

Al acceder al visor 360° se visualizan los procesos en curso del paciente. Este paciente presentara como maximo 1 proceso en curso. A
través de las pestanas “Disponible” y “Finalizado” el profesional puede ver los procesos disponibles para ser iniciados y los procesos que ya
han culminado.

HEALTH DATA
D ERIC GUIRAL LLOPIS 4 g ®
PROCESOS
Procesos
. |mEm—————— (] R R X R
| Encurso | Disponible Finalizado
ERIC GUIRAL LLOPIS IS
EGLLOPIS Fecha Nombre del proceso
Hombre, 23 ago. 2023 ] G Q Buscar
DNI 232123457
Fguipo de seguimiento sin especificar
{ e
Proceso general UNICAS >
Aplicaciones - Proceso general UNICAS momento comunes todos los pacientes

Version 30 FEdad 0 - 18 anos (Género TODOS
Inicio

PROGRAM MANAGER
& 30 Sept 2025

Sy ——

e ——————

1 de 1 resultados.

B Financiado por i Plan de Recuperacién, 1y i
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2.3 Visor 360° (3/4)

Unicaz

Raras pero no invisibles

G

Pulsando sobre el proceso en curso, el profesional podra acceder a las actividades desarrolladas, pendientes y disponibles.

ERIC GUIRAL LLOPIS
EGLLOPIS

Hombre, 23 ago. 2023
DNI 23212345T

Equipo de seguimiento sin especif

222 Aplicaciones -

PROGRAM MANAGER

Actividades realizadas.

& Listado de procesos

Proceso general UNICAS
\: COMPLETADO | Inicio 2 30Sept2025 Fin & 30 Sept 2025

Documentacidn y actividades realizadas (Bitacoras)

Cualquier fecha B
T i
H l > 30 Sept 20251041 Salida de paciente UNICAS >l
1
= !
H 1
H l > 30 Sept202510-40 Modificar formulario de diagnéstico > E
1
! i
! i
| l > 30 Sept202510:39 Enrolamiento en UNICAS > E
1
e e e ————————— |

Pulsando en cada una de ellas, el

profesional

podria visualizar
formularios cumplimentados.

los <«

~ Informes =

12 Sept 2024 S Informe de Consulta
1319

1 de 1 resultados

~ Notas de evolucion -

No hay informacion registrada

~ Constantes vitales >

Ejercicio fisico (puntos)

Os
~

17:58 23/06
Peso (Kg)
S 8.7 2 & T
13:28 12/09/2024 13:28 09/06/2024 12:28 05/03/2024

Pulsaciones (beats/minute)
S a4
10:00 09/06

3 de 7 resultados. Mostrar mas resultados

~ Diagndsticos

15 Mar 2025 216004 Delirio de persecucion [ activo )
11 Mar 2025 165002 Propenso a accidentes [ activo |
11 Ene 2025 450005 Estomatitis ulcerosa ( actvo )

2
13:28 07/10/2023

Financiado por
la Unién Europea
NextGenerationEU
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2.3 Visor 360° (4/4)

Unicaz

Raras pero no invisibles

G

Pulsando sobre el proceso en curso, el profesional podra acceder a las actividades desarrolladas, pendientes y disponibles.

ERIC GUIRAL LLOPIS
EGLLOPIS

Hombre, 23 ago. 2023
DNI 23212345T

Equipo de seguimiento sin

srsaEoo

Aplicaciones -

PROGRAM MANAGER

Actividades pendientes.

Pulsando en cada una de
ellas, el profesional podria
cumplimentar el formulario.

'l

& Listado de procesos

Proceso general UNICAS
((encurso | Inicio 2 30 Sept 2025

Situacién actual

MOMENTO DETECCION Y SOSPECHA

Wctividades pendientes
1

Enrolamiento en UNICAS >

ALIDA

ctividades disponibles

Salida de paciente UNICAS >

[ R

Cabe destacar que a través
de Ila APl FHIR el
profesional podra ejecutar
estas tareas desde su HIS.

<

~ Informes <>

12 Sept 2024 & Informe de Consulta

13:19

1 de 1 resultados

Notas de evolucion -

No hay informacidn registrada

Constantes vitales -

Ejercicio fisico (puntos)

228
17:58 23/06
Peso (Kg)
2 8.7 2 8 2 75 2 55
13:2812/09/2024  13:2809/06/2024 1228 05/03/2024  13:28 07/10/2023

Pulsaciones (beats/minute)

2 as
10:00 09/06

3 de 7 resultados. Mostrar mas resultados

Diagndsticos

15 Mar 2025 216004 Delirio de persecucion [ activo |
11 Mar 2025 165002 Propenso a accidentes [ actvo |
11 Ene 2025 450005 Estomatitis ulcerosa ( activo )

Financiado por
la Unién Europea
NextGenerationEU
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03. Descripcion del paciente y caso de usc

N

Salut/ (S, (@32 Unica

Raras pero no invisibles

Financiado por ( ) Estrqtegiq de Plan de Recuperacién,
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2.1 Paciente en entorno de pruebas -@@. Unicae

Raras pero no invisibles

Caso Lucia

=

Centro que realiza el alta

« 5 meses. Hospital Universitari i Politécnic La Fe.

Residencia Causa de enrolamiento

» Sospecha de sindrome epiléptico de base

« Haro (La Rioja). genética

Centro de origen Diagnostico

Epilepsia metabdlica asociada a deficit de

» Hospital San Pedro de Logrofio. GLUT1.

inanciado por 0 - I .
a Unién Europea cme g (o) Sategiade Peamstorsan el () Generatitat
NextGenerationEU Salud Digital W V Resiliencia Y




2.2 La trayectoria clinica de Lucia

MOMENTO DETECCION Y SOSPECHA

13/03/2026

Primeros sintomas

Lucia, una nifia de 15
meses residente en Haro
(La Rioja), comienza a
presentar episodios de
desconexion breve del
entorno, acompanados de
movimientos involuntarios
en las manos y cambios de
comportamiento.

13/03/2026

Primeras pruebas

La exploracion neuroldgica
revela hipotonia axial leve y
retraso del lenguaje
expresivo. La glucemia
capilar y los analisis de
sangre son normales.

TAC craneal urgente no
muestra alteraciones
estructurales, EEG basal
registra actividad
epileptiforme focal en region
frontal derecha con
generalizacién secundaria.

MOMENTO DETECCION Y SOSPECHA CON TRATAMIENTO

14/03/2026

Solicitud de derivacion

Evaluaciéon en neuropediatria
de zona. Primera linea de
estudio (RMN craneal,
estudio metabdlico, VEEG,
etc.) no concluyente. Inicio de
tratamiento antiepiléptico.
Persistencia de crisis a pesar
de optimizar FAEs con
afectacion del desarrollo
psicomotor, por lo que se
plantea derivacion a centro
especializado.

Profesional referente de zona
y familia escogen derivacion
mediante SIFCO a CSUR de
epilepsia en Hospital
Universitari i Politecnic La Fe
de Valencia.

15/04/2026

Evento de derivacion
La Fe recibe la solicitud de

derivacion a través de
SIFCO y la acepta.

PRE-UNICAS

21/05/2026

Unicae

Raras pero no invisibles

23

22/05/2026

—o

Evento de alta

Lucia es valorada por el
equipo de Neurologia
Pediatrica especializado y
considera el alta en
UNICAS.

Tras la firma del
consentimiento informado
por parte de los tutores
legales se enrola a Lucia
como sospecha diagnostica.

&2 Unicae

Raras pero no invisibles

UNICAS

Captura de informacion

En el momento del alta se
aporta toda la informacion
clinica del paciente por parte
de todos los Centros
UNICAS que tengan
informacion sobre Lucia.

Financiado por
la Unién Europea
NextGenerationEU
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2.2 La trayectoria clinica de Lucia

MOMENTO DETECCION Y SOSPECHA CON TRATAMIENTO

22/05/2026

14/06/2026

14/06/2026

Unicae

Raras pero no invisibles

23

MOMENTO DIAGNOSTICO — ASIGNACION CON TRATAMIENTO

15/06/2026

02/07/2026

11/04/2027

Pruebas diagnésticas

El equipo de La Fe realiza a
Lucia una bateria de
pruebas diagndsticas:
Resonancia magnética
cerebral de alta resolucién
(RM), video-EEG
prolongado de 24h, estudio
genético y analisis del gen
SLC2A1 (2-3 meses),
puncion lumbar con analisis
de glucosaen LCR y
glucemia en sangre
(inmediato) y evaluacion
neuropsicolégica completa y
metabolémica en sangre y
orina.

Registro de resultados

Las pruebas realizadas a
Lucia arrojan los siguientes
resultados: RM cerebral sin
alteraciones estructurales,
multiples crisis epilépticas
con actividad epileptiforme
bifrontal, indice LCR/sangre
de 0,37 altamente sugestivo
de déficit de GLUT1,
mutacion patogénica
confirmada en el gen
SLC2A1, variante
c.1259G>A, dificultades en
la reciprocidad social y
rigidez cognitiva,
metabolémica sin hallazgos
relevantes adicionales.

Diagnéstico

Con estos resultados, se
confirma el diagnostico a
epilepsia metabdlica
asociada a déficit de
GLUT1.

El equipo de La Fe modifica
el grado de sospecha a
confirmado, afiadiendo la
codificacion ORPHA:79298
— Glut1 deficiency
syndrome; CIE10: E74.810.

10

Tratamiento

Se inicia un plan terapéutico
individualizado con
seguimiento remoto de
Lucia a través de la
plataforma UNICAS,
coordinado desde La Fe.

El Plan consiste en una
dieta cetogénica
supervisada ademas de un
ajuste farmacoldgico
antiepiléptico.

Seguimiento

El médico referente de
proximidad en La Rioja
contacta con Lucia para que
ella y sus familiares realicen
una consulta virtual por
videollamada con neurologia
pediatrica de La Fe.

Los profesionales actualizan
la HC del paciente y se
reflejan los cambios en la
plataforma UNICAS, lo que
permite trazar la evolucién
del tratamiento de Lucia
junto a sus padres a través
de mensajeria asincrona.

Interconsulta

Desde La Fe se inicia una
interconsulta con la Unidad
de Enfermedades
Metabolicas Congénitas y
Genética Clinica 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.

Financiado por
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2.2 La trayectoria clinica de Lucia

MOMENTO DIAGNOSTICO — ASIGNACION CON TRATAMIENTO

MOMENTO SALIDA

07/02/2038

Unicae

Raras pero no invisibles

23

29/05/2027 25/02/2028 03/03/2029 25/10/2037
Confirmacién diagnéstico Cambio de domicilio Brote epiléptico Exitus

Desde Cruces, se confirma
la presencia de esta variante
patogénica en el gen
SLC2A1. Este hallazgo
consolida el diagnéstico de
GLUT1-DS de Lucia.

Ante esta evidencia, La Fe y
Cruces revisan y actualizan
conjuntamente el plan
terapéutico de Lucia,
priorizando la intensificacion
del tratamiento dietético.

Lucia 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 via NC.

Durante un viaje familiar a
Mallorca en periodo
vacacional, Lucia sufre un
brote epiléptico con crisis
generalizada prolongada,
seguida de un estado
postictal confusional con
agitacion psicomotriz y
conducta autoagresiva.

Sus padres la trasladan al
Hospital Universitario Son
Espases, donde es atendida
de urgencia inicialmente por
el Servicio de Pediatria y
Neurologia de guardia.

Tras 8 afos de seguimiento,
Lucia sufre un deterioro
neuroldgico severo con
crisis epilépticas graves y
fallo sistémico.

Durante los ultimos 18
meses, ha recibido
Cuidados Paliativos en San
Pedro, donde tanto ella
como su familia reciben
acompafiamiento y atencion
centrada en el confort.

Lucia fallece en casa
acompafiada por sus
padres.

Nuevo caso

Gonzalo, de 4 afos, es
atendido en Valladolid con
sintomas similares a los de
Lucia.

Ante la falta de diagnéstico,

el equipo establece contacto

con los profesionales de
referencia de La Fe y
acceden al historial
pseudoanonimizado de
Lucia, detectando
coincidencias clinicas.
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04. Desglose del Caso de Uso
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4. Caso de uso -@g Unicae

Raras pero no invisibles

MOMENTO DETECCION Y SOSPECHA CON TRATAMIENTO

Se lleva a cabo el alta/enrolamiento de Lucia en la Plataforma a través del visor 360:
21 /0 5/2026 @ Listado de procesos
Proceso general UNICAS
- Inicio 2 10ct 2025
LUCIA MARTINEZ RODRIGUEZ
Mujer, 15 dic. 2024
7 ?: "”22272‘”7 Situacion actual
B o MOMENTO DETECCION Y SOSPECHA
2 Aplicaciones - Actividedespendientes L L o e e e m — = .
'] Enrolamiento en UNICAS :— >
HISTORADE SALUD " == == = o o o o o o o o o o o o o o o o e
Evento de alta | | ZUITII_ ,
B PROGRAM MANAGER 1 SALIDA
Lucia es valorada por el e g e Tras el alta, se publica en el Nodo Autonémico de la Comunidad Valenciana la informacion
P
equipo de Neurologia [ oo e pociente iicas : clinica de Lucia, la cual se puede consultar en el visor de informacion clinica:
Pediatrica especializado vy Enrolamiento UNICAS
valora el alta en UNICAS. I n AR v S
Tras  la firma  del | T | T g T — T
CI H uger, 15 duc Vi Ped Unidad De Metab..  Servicio De Neurologia Pedidtiica  Servicio U_  UnidadDe ADo.
consentimiento  informado © U sasescid seicaio e e e :
por parte de los tutores ot © totn ° ‘ ‘ ‘
legales se enrola a Lucia o == .
como sospecha diagnostica. ) (B Prosma maacen
""""" 1
Sefeccione _ TTTIA_DEEAED - _' ENFERMEDADES - ANTECEDENTES >
- Ma 2 Deficiencia de proteina transportadora de glucosa tipo 1 Personales  Familiares
® 13Mar2026 & desconexion breve del entomo, scompafiados de MUY R T
movimientas involuntario
2dez ltads
ALERGIAS -
CITAS > 31 Ago 2025 Proteina de dcaro del polvo
Neurologia Pedidtrica - Neurologia
Cufiemds O Ensmepecha O Partachoranisbumilios Psicologia Clinica Peditrica - Psicologia Clinica ERATAMIENID EARRACCLOCIOnR
de 2 resutad ® ties % e copAMIO o . Vi ORAL
:’ir:Jar!(fiacéo por — R ( ) Estrategicl de T Plan de Recuperacién, M Generalitat
e iﬁ% GEEANA  Deswiow Salud Digital Q ["ansformacion Al de Catalunya




4. Caso de uso

22/05/2026

Captura de informacioén

En el momento del alta se
aporta toda la informacion
clinica del paciente por parte
de todos los Centros
UNICAS que  tengan
informacion sobre Lucia.

MOMENTO DETECCION Y SOSPECHA CON TRATAMIENTO

G

Unicaz

Raras pero no invisibles

En el Master Patient Index (MPI) se observa se registran los datos del paciente. Al detectarse datos de dicho paciente, se actualiza su ficha con el CIP

autonodmico de La Rioja.

LUCIA MARTINEZ RODRIGUEZ

& Mujer, 9 meses y 17 dias

AC1758213130932
Informacion general
@ Ver Historial
~ Datos personales
LUCIA MARTINEZ RODRIGUEZ

15 Diciembre 2024 Mujer

1 j t
! ntifica AC1758213130932
! I 11112222W
: NS BBBBBBBBQR759608
munidad 12345678
L e e e e D e
Soltero (a) Castellano

* Datos de contacto

» Direcciones

*» Adscripciones

NI 11112222W

Se actualiza

la | ficha del

paciente con el CIP AUTO de

La Rioja.

AC1758213130932
Informacion general
<&@ Ver Historial
~ Datos personales
LUCIA MARTINEZ RODRIGUEZ

LUCIA MARTINEZ RODRIGUEZ

& nujer, 9 meses y 17 dias

15 Diciembre 2024 Mujer

Al AC1758213130932

NI 11112222W
NS BBBBBBBBQR759608
T ad v 12345678

9876543

Soltero (a) Castellano
Datos de contacto

Direcciones

Adscripciones

N 11112222W
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4. Caso de uso

22/05/2026

Unicae

Raras pero no invisibles

MOMENTO DETECCION Y SOSPECHA CON TRATAMIENTO

Se realiza un conjunto de pruebas diagndsticas a Lucia para confirmar el diagnéstico. El informe de las pruebas se visualiza en el visor de la informacion
clinica del paciente.

. HISTORIA DE SALUD 5 Lineatemporal | [ ¥ Filtros | | Enfermedad, problema de salud..Q. | | |
Vd ™ —_— —
=/ e
- 2 de 2 resultados ® 15Jun2026 & Melatonina 3 mg 10 comprimidos
LUCIA MARTINEZ RODRIGUEZ  _ _ o o o o o o e e e e e e e e Crénico Frecuencia: 3mg/dia (Noche) Via: ORAL
Mujer, 15 dic. 2024 | |
DNI 11112222W | ~ INFORMES > 1 3 de 3 resultados.
Eg miel S 1 I
. = T T T0dMaE 2028 T2 Informe clinico de atencion urEerEe"  CONSTANTES VITALES >
Pruebas diagnésticas P — . . N o
29 May 2027 & Informe clinico de consolidacion diagnostica Peso (k)
H H 5 May 2027 2 éuti j 92 89 8.6 83 79 f
El equpO de La Fe realiza a HISTOFNADESALUD 29 Ny 202 Informe actuslizado del plan terapetico conjunto 10:0015/10 10:00 15/09 10:00 15/08 10:00 15/07 10:00 15/06 oo
i i 29May 2027 & Informe de resultado genético
Lucia una bateria de i
A c— o PROGRAM MANAGER Talla (cm)
pruebas d|agnost|cas. 11 Abr 2027 2 Informe de Interconsulta Interhospitalario 733 7 706 692 676 6
Resonancia magnética . e I 10:0015/10 10:00 15/09 10:00 15/08 10:00 15/07 10:00 15/06 w0
. Abr 2027 2 Informe de sintesis genética
cerebral (RM), video-EEG
prOICI)r_]gado de’ 24h' eStUd|0 @ Volver a Historia de Salud
genético y analisis del gen AT Informes
SLC2A1,  puncién  lumbar (@) e .
con analisis de glucosa en Lucia HARTIP;I_EVZ RODRIGUEZ o :
: 1 21/05/2026 - 22/05/2026 G B
LCR y glucemia en sangre, Mufer, 15 dic. 2024 Pt b I B)_LS) il
.z . o 11112222W g 4 s
evaluacion neuropsicologica o Mostrar més fltros
completa y metabolémica en 2062 8SUMBI0S, _ _ L o o o o o o o o o e
q 1 1
Sangre y orina. i58  Aplicaciones - I 22 May 2026 Informe clinico de alta - inferme clinico de alta 1
1 ©  Servicio Neurologia Pediatrica I
. ! 2 Médico Neurologia Pedigtrica La Fe !
HISTORIA DE SALUD e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e !
21 May 2026 Informe clinico de valoracién inicial por Neurologia Pediatrica especializada - informe clinico
PROGRAM MANAGER ©  Servicio Neurologia Pedidtrica
~  Meédico Neurologia Pediatrica La Fe
2 de 2 resultados
Financiado por Estrategid de T Plan de Recuperacién, M Generalitat
la Unién E GOBIERNO MINISTERIO i T fi 1é
shoerejems s (1) Salivgra I JREEES Ml e Garaunya




4. Caso de uso

14/06/2026

Registro de resultados

Las pruebas realizadas a
Lucia arrojan los siguientes
resultados: RM cerebral sin
alteraciones  estructurales,
multiples crisis epilépticas
con actividad epileptiforme
bifrontal, indice LCR/sangre
de 0,37 altamente sugestivo
de déficit de GLUTH1,
mutacion patogénica
confrmada en el gen
SLC2A1, variante
c.1259G>A, dificultades en
la reciprocidad social vy
rigidez cognitiva,
metabolémica sin hallazgos
relevantes adicionales.

MOMENTO DETECCION Y SOSPECHA CON TRATAMIENTO

Los resultados de las pruebas realizadas a Lucia se muestran en el visor de la historia clinica del paciente.

&2 Unicae

Raras pero no invisibles

Informes

03 Mar 2029

29 May 2027

29 May 2027

29 May 2027

11 Abr 2027

11 Abr 2027

@ Volver a Historia de Salud

Fecha/Periodo de registro
dd/mm/aaaa - dd/mm/aaaa £ S Q Buscar

Mostrar mas filtros v

20 de 28 resultados. Mostrar mas resultados

Informe clinico de atencién urgente - informe clinico de urgencias
©  Servicio Neurologia Pediatrica Urgencias

2 Médico Neurologia Urgencias Son Espases

Informe clinico de consolidacién diagnéstica - informe clinico

Servicio de Neurologia Pediétrica

o @

Médico Neurologia Pediatrica La Fe

Informe actualizado del plan terapéutico conjunto - informe clinico
© Servicio de Neurologia Pediatrica

2 Médico Neurologia Pediatrica La Fe

Informe de resultado genético - informe genético

Unidad de Enfermedades Metabdlicas Congénitas y Genética

Medico Enfermedades Metabdlicas Cruces

®

©
o
2

Informe de Interconsulta Interhospitalario - informe de comité interhospitalario
Servicio Neurologia Pediatrica
Médico Neurologia Pediétrica La Fe

Jo @

Informe de sintesis genética - informe clinico de consulta externa

©  Servicio Neurologia Pediatrica
9

Médico Neurologia Pediétrica La Fe
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4. Caso de uso

14/06/2026

Diagnéstico

Con estos resultados, se
confirma el diagnostico a
epilepsia metabdlica
asociada a déficit de
GLUTA1.

El equipo de La Fe modifica
el grado de sospecha a
confirmado, anadiendo la
codificacion ORPHA:79298
- Glut1 deficiency
syndrome; CIE10: E74.810.

d
452 Unicae
Raras pero no invisibles

MOMENTO DIAGNOSTICO — ASIGNACION CON TRATAMIENTO

Lucia cambia de momento UNICAS. Previamente se encontraba en el momento de Deteccién y sospecha y pasa al de Diagndstico y asignacion, a través
de la modificacién del formulario de enrolamiento.

- @ Listado de procesos MODIFICAR FORMULARIO DE DIAGNOSTICO

/ \
| @ ) Proceso general UNICAS Diagnostico UNICAS

. o Inicio 2 1 0ct 2025 + Datos generales
LUCIA MARTINEZ RODRIGUEZ
Mujer, 15 dic. 2024

DNI 11112222W Situacion actual

* Sistema de codificacion del diagnéstico
ORPHANET v

MOMENTO DETECCION Y SOSPECHA

222 Aplicaciones - Actividades pendientes _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ 1 * Diagnostico Enfermedad
1 Sindrome de deficiencia de Glut Deficiencia de proteina transportadora de glucosa tipo 1

i Modificar formulario de diagnéstico h
= * Clasi ond 0S
HISTORIA DE SALUD . Clasificacion del diagnéstico
e X T L E X Diagnéstico primario r —eDotallge - - - - - — — — ———— -
] Diagndstico 1 Estado
s Observaciones generales sobre el diagndstico 79298-Glut1 deficiency syndrome 1 (aeno)
PROGRAM MANAGER 1 E74.810-Deficiencia de proteina degl tipo 1 1 —
SA u DA b o o o — -
Fecha de aparicion Fecha de resolucion Fecha de registro
_— 21 May 2026 Sin especificar 21 May 2026
Actividades disponibles 401
=== 1 Origen
. ' Tipo de diagnéstic © Servicio de Neurologia Pediatrica - Atencion - Hospital La Fe (Valencia)
l Salida de paciente UNICAS ! C; Ccnﬁrmjadc 0: En sospecha Portador asintomatico . Medio Newolois Peditics LsFe
1

~ Encuentros relacionados

Documentacion y actividades realizadas (Bitacoras)
® 25Abr2036 2 Unidad de Hospitalizacién a Domicilio
Cualquier fecha 3

® 03 Mar2029 Servicio Neurologia Pediatrica Urgencias

FINALZADO

® 29 May 2027 Unidad de Enfermedades Metabdlicas Congénitas y Genética

FINALZADO

Servicio de Neurologia Pediatrica

FINALZADO

I > 10ct20251818  Enrolamiento en UNICAS >

Dentro del visor de informacioén clinica, o v
en el campo enfermedad, se mostrara
el diagnéstico indicado en el formulario
de enrolamiento.

L] Abr 2027 Servicio de Neurologia Pediatrica

FINALZADO

5 de 10 resultados. Mostrar mas resultados

::T;:gi:‘:;f:prea GOBIERNO MINISTERIO ( ) Estrategiade _'Fla" (:e Recuperacién, [l Generatitat
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4. Caso de uso

15/06/2026

Tratamiento

Se inicia un plan terapéutico
individualizado seguimiento
remoto de Lucia a través de
la plataforma  UNICAS,
coordinado desde La Fe.

El Plan consiste en una
dieta cetogénica
supervisada ademas de un
ajuste farmacoldgico
antiepiléptico.

Anticipando posibles
interconsultas, se genera el
Informe Gnico UNICAS de
Lucia para facilitar toda la
informacion disponible.

MOMENTO DIAGNOSTICO — ASIGNACION CON TRATAMIENTO

G

Unicae

Raras pero no invisibles

Lucia cambia de momento UNICAS. Se publica en el NA un documento estructurado de plan terapéutico, la prescripcion farmacolégica, el registro del
protocolo de dieta, asi como un registro de crisis epilépticas estructurado.

HISTORIA DE SALUD <

C Linea temporal

‘ Y Filtros ‘ Enfermedad, problema de salud...Q

[

~ TRATAMIENTO FARMACOLGGICO >

Lamotrigina 5 mg 60 comprimidos
Frecuencia: 1 COMPRIMIDO al dia. Via: ORAL

Risperidona 0,5 mg 60 comprimidos
Frecuencia: inicio a 0,25 mg/dia con ajuste a 0,5 mg/dia Vi...

Melatonina 3 mg 10 comprimidos
Frecuencia: 3mg/dia (Noche) Via: ORAL

)

-
. ~ INFORMES -
LUCIA MARTINEZ RODRIGUEZ
Mujer, 15 dic. 2024 . - " .
N 111122220 03 Mar2029 2 Informe clinico de atencion urgente ® 15'Jun 2026 2
- Crénico
=qupo - e5pe 29 May 2027 2 Informe clinico de consolidacién diagnéstica
. ) ) , ® 15Jun2026 2
AgfereeTs . 29 May 2027 2 Informe actualizado del plan terapéutico conjunto 25 Jun 2026
29 May 2027 & Informe de resultado genético
® 15Jun2026 2
FETERIRE SR 11 Abr2027 2 Informe de Interconsulta Interhospitalario Crénico
. i 3 de 3 resultados.
11 Abr2027 2 Informe de sintesis genética
2 de 2 resultados
02 Jul 2026 2 Informe sesién clinica virtual Psicologia Clinica (1)
02 Jul 2026 2 Informe sesion clinica virtual (1) ~ VACU
== — e e e e e e e e e — == = -
1 15Jun 2026 & Informe plan terapéutico inicial —
e e e e e o e = — 1 Gener;
14Jun2026 & Informe clinico de confirmacion diagnéstica P
13Jun 2026 & Informe de analisis metabolémico
o P e 1
13Jun2026 2 Informe de evaluacién neuropsicolégica
13Jun 2026 & Informe genético estructurado 2de?
13Jun2026 & Informe de analisis bioquimico LCR/sangre
13Jun 2026 2 Informe estructurado de video-EEG prolongado de 24h
13Jun2026 & Informe estructurado de resonancia magnética cerebral

Lape

Plan Terapéutico Inicial

Estructura y pautas para el abordaje clinico

Objetivos terapéuticos

« Mejorar el control de la condicion médica principal mediante una intervencion
integral y personalizada.
Reducir la frecuenciay de los sii
Promover el bienestar general de la persona y mejorar la calidad de vida.

la autonomiay el L activo en el proceso terapéutico.
Prevenir y la al

Medicacion prescrita

*  Lamotrigina: 5 mg/kg/dia.

* Risperidona: inicio a 0,25 mg/dia, con ajuste progresivo a 0,5 mg/dia segun
tolerancia y respuesta clinica.

* Melatonina: 3 mg por la noche.

. Ci i efectos
respuesta y tolerabilidad, y evaluar posibles

ajustar dosis segun
con otros
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4. Caso de uso

02/07/2026

Seguimiento

El médico referente de
proximidad en La Rioja
contacta con Lucia para
realizar una consulta virtual
por videollamada con
neurologia pediatrica de La
Fe.

Los profesionales actualizan
la HC del paciente y se
reflejan los cambios en la
plataforma UNICAS, lo que
permite trazar la evolucion
del tratamiento de Lucia
junto a sus padres a través
de mensajeria asincrona.

MOMENTO DIAGNOSTICO — ASIGNACION CON TRATAMIENTO

Unicae

Raras pero no invisibles

23

Se produce una consulta virtual con neurologia pediatrica de La Fé. Dicho evento queda registrado en el cronograma del visor de la informacion clinica

de Lucia.

URG - 13 Mar 2026
DESCONEXION BREVE DEL ENT..
Servicio Urgencias

San Pedro (Logrofio

CEX - 15 Abr 2026
REVISION SOLICITUD DE DERIV...

Servicio Neurologia
Hospital La Fe (Valer )

HOS - 21 May 2026
VALORACION POR EL EQUIPO D...
Servicio De Neurologia Pediatrica

R —
2026 20

Detalle
Sesion Neurologia Bimensual (1)

(Anauzavo ) 02 Jul 2026 - 02 Jul 2026 (0 dias tran
~ Resumen
DIAGNOSTICOS

No hay informacion registrada

~ Encuentros

o 02Jul2026 £ Servicio de Neurologia Pediatrica

FINALIZADO

1 de 1 resultados

* Encuentros relacionados

@ 25Abr2036 2 Unidad de Hospitalizacion a Domicilio

FINALIZADO

® 03Mar2029 2 Servicio Neurologia Pedidtrica Urgencias

FINALIZADO

® 29May2027 & Unidad de Enfermedades Metabdlicas Congénitas y Genética

FINALIZADO

FINALIZADO

29May 2027 2 Servicio de Neurologia Pediétrica

HOS - 14 Jun 2026 I CEX- 02 Jul 2026 11 eEX - 02 Jul 2026 I eMmT-
VALORACION PRUEBAS DIAGN.. : SESION NEUROLOGIA BIMENSU... 1 SESION PSICOLOGIA CLINICA ... : SESIO
Servicio De Neurologia Pediatrica 1 Servicio De Neurologia Pediatrica " Servicio Psicologia Clinica Pedi_ | Unidq( 5
Hos| La Fe (valencia) , Hospital La Fe Valencia) 1y HospitalLa Fe Valencia) , Hospit
L e e e e e e - —— L e e e e e e e e e — - 1
a I-. ﬁr.
Detalle >
Sesion Psicologia Clinica Mensual (1)
(PmNALZABO) 02 Jul 2026 - 02 Jul 2026 (0 dias transcurridos,
~ Resumen
DIAGNOSTICOS

No hay informacion registrada

~ Encuentros

FINALIZADO

1 de 1 resultados

 Encuentros relacionados

FINALIZADO

FINALIZADO

FINALIZADO

FINALIZADO

® 02Jul2026 2 Servicio Psicologia Clinica Pediatrica

® 25Abr2036 2 Unidad de Hospitalizacién a Domicilio

® 03Mar2029 2 Servicio Neurologia Pediatrica Urgencias

® 29May2027 & Unidad de Enfermedades Metabdlicas Congénitas y Genética

® 29May 2027 & Servicio de Neurologia Pediatrica
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4. Caso de uso

11/04/2027

Interconsulta

Desde La Fe se inicia una
interconsulta la Unidad de
Enfermedades Metabdlicas
Congénitas y  Genética
Clinica 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.

MOMENTO DIAGNOSTICO — ASIGNACION CON TRATAMIENTO

Unicaz

Raras pero no invisibles

G

Se produce una interconsulta entre el NA de C.Valenciana y el del Pais Vasco. El informe generado de la sesion se vuelca en los NA. Dicha interconsulta
se visualiza en el cronograma del paciente como dos eventos, uno en el Hospital de La Fé y otro en Cruces.

HISTORIA DE SALUD @ vrestemporsl | [V Filtos | | Enfermedad, problema de salud. .0, | @]
& e e e e mmm————— .
-14 Jun 202¢ CEX-02 Jul 2026 CEX - 02 Jul 2026 CMT- 11 Abr 2027 M - 11 Abr 2027 CEX - 29 May 2027 CEX - 29 May 2027 URG- 03 Mar 2029 HAD- 25 Abr 2036
LuclA I:I“ﬁRT ISNEE ZRHEZ)ERIGUEZ IRACION PRUEEAS DIAGN. SESION NEUROLOGIA BIMENS sesion paicoLociacunica . | sesion inTerconsuracaue. ! sesion wrerconsuuraLare. | revisiony actuaLizacion e REVISION Y ACTUALIZACION EL BROTE EPILEPTICO CON CRISIS CUIDADOS PALIATIVOS
_'?' 112222 < c10 De Neuroloaia Pediatnca Senvicio De Neuralogia Pediatnca Servicio Psicologia Clinica Pedi.. 1 Unidad De Entermedades Met: T senncio De Neurologia Pediatnca 1 Unidad De Entermedades Metab._ Senvicio De Neurologia Pediatnca Senvicio Neurologia Pediatnca U.—. Unidad De Hospitalizacion A Do... 5
D &l La Fe (Valencia Hospital La Fe (Valencia Hospital La Fe (Valencia | Hospital Unwersiano Cruce Hospital La e (Valencia | Hospral Unwersitano Cruces (8 Hospital La Fe (Valencia Hospital Universitano Son Espa Hospital San Pedro (Logrorio
E & sequimiento sin especiia "
L] L] . . . . L]
52 Aplicaciones -
¢ A 4
Detalle Detalle
Sesion Interconsulta Cruces-La Fe Sesion Interconsulta La Fe-Las Cruces
CARERDD) 11 Abr 202711 Abr 2027 (0 iastransourido (FRIE) 11 Abe 202711 Abr 2027 (0 i tanscuricos ~ INFORMES > v
Resumen Resumen 03 Mar2029 2 Informe clinico de atencion urgente
O DIAGNOSTICOS o - PP P
DUGHCSTICS 29 May 2027 2 Informe clinico de consolidacién diagnéstica
No hay informacién registrada Mo hay informacién registrada
29 May 2027 & Informe actualizado del plan terapéutico conjunto
Encuentros Encuentros
29 May 2027 & Informe de resultade genético
® 17 Abr 2027 2 Unidad de Enfermedades Metabdlicas Congénitas y Genética ® 11 Abr 2027 & Servicio de Neurologia Pediatrica ' TS TTETEE s T EEEE S, - ---------- =
(FRALTI0) (P ) 1 11Abr2027 & Informe de Interconsulta Interhospitalario L
e 1 remiitndon. 1de 1 resuftados I o o o o - e S e e e e e e e e e e - 1
11 Abr2027 2 Informe de sintesis genética
Encuentros relacionados Encuentros relacionados
02 Jul 2026 £ Informe sesidn clinica virtual Psicologia Clinica (1)
® 254br2036 & Unidad de Hospitalizacion a Domicilio ® 25Abr2036 & Unidad de Hospitalizacion a Domicilio . . X
(Frimon) (oo 02 Jul 2026 £ Informe sesion clinica virtual (1) Y
® 03Mar2029 & Servicio Neurologia Pedidtrica Urgencias ® 03Mar2028 £ Servicio Neuroiogia Pedidtrica Urgencias
FRALZADD F
=) (FRLZAD) 15Jun 2026 & Informe plan terapéutico inicia
L Unidad de Enfermedades Metabdlicas Congénitas y Genética ® 29May2027 & Unidad de Enfermedades Metabolicas Congénitas y Genética El H f d H | d
(et , informe de interconsulta queda
S M2l & Sevicode Nemiogs Fedition N 14 Jun 2026 & Informe clinico de confirmacid . , .
DMay 2027 < ® 29May2027 & Servicio de Neurologia Pedidtrica
ot accesible a través del visor de
® 1742027 2 Servicio de Neurologia Pedidtrica ® 114pr2027 2 Unidad de Enfermedades Metabolicas Congénitas y Genética 13Jun 2026 & Informe de analisis metabolom) 1A =Y 1
informacion clinica del paciente.
§ de 9 resultados. Mostrar mas resultados 5 de 9 resultados. Mostrar mas resultados
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4. Caso de uso

29/05/2027

Confirmacién diagnéstico

Desde Cruces, se confirma
la presencia de esta variante
patogénica en el gen
SLC2A1. Este hallazgo
consolida el diagndstico de
GLUT1-DS de Lucia.

Unicaz

Raras pero no invisibles

MOMENTO DIAGNOSTICO — ASIGNACION CON TRATAMIENTO

Se actualiza la confirmacion diagndstica actualizando los datos en el NA y modificando el plan terapéutico.

LUCIA MARTINEZ RODRIGUEZ
Muijer, 15 dic. 2024
DNI 11112222W

222 Aplicaciones -

HISTORIA DE SALUD

HISTORIA DE SALUD &

~ INFORMES -

03 Mar2029 & Informe clinico de atencién urgente

29 May 2027 & Informe clinico de consolidacion diagnéstica

| = e e ——————— - -
I 20 May2027 2 Informe actualizado del plan terapéutico conjunto :—
e o o o o e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e

29 May 2027 & Informe de resultado genético

11 Abr2027 2 Informe de Interconsulta Interhospitalario

c Linea temporal ¥ Filtros Enfermedad, problema de salud...Q, ‘ ] |
3 de 3 resultados.
~~ CONSTANTES VITALES -
Peso (kg)
92 89 8.6 8.3 7L >
10:0015/10 10:00 15/09 10:00 15/08 10:00 15/07 10:001
Talla (cm)
67.
0001 7

11 Abr2027 2 Informe de sintesis genética

02 Jul 2026 2 Informe sesion clinica virtual Psicologia Clinica (1)

Plan terapéutico actualizado

. . 02 Jul 2026 2 Informe sesion clinica virtual (1) ~ VACUNAS
Ante esta evidencia, La Fe y e S - >
i i | 2 éutico inici
Cruces revisan y actualizan ! 15Jun2026 2 Informeplanterspéutico inicial — Generales COVID19
conjuntamente el lan . SR
J L. P . 14Jun2026 £ Informe clinico de confirmacion diagnéstica ® 15May 2026 2 DTPa (Difteria, Tétanos y Tosferina acelular)
terapéutico de Lucia, S e
priorizando la intensificacion 13Jun 2026 & Informe de analisis metabolomico —_—
del tratamiento dletethO. 13Jun 2026 2 Informe de evaluacién neuropsicolégica , . ..
Plan terapéutico inicial
13Jun2026 2 Informe genético estructurado
13Jun 2026 2 Informe de analisis bioguimico LCR/sangre
13Jun 2026 2 Informe estructurado de video-EEG prolongado de 24h
13Jun2026 2 Informe estructurado de resonancia magnética cerebral
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4. Caso de uso Unicae

Raras pero no invisibles

MOMENTO DIAGNOSTICO — ASIGNACION CON TRATAMIENTO

Se actualiza el dato de domicilio en los NA.

25/02/2028

Informacion general x
LUCIA MARTINEZ RODRIGUEZ
~ Datos personales & Mujer, 9 meses y 16 dias  Identificador MPI AC1758213130932  DNI11112222W  LOPD
LUCi:l\ o MARITN.I;Z-Z N ROBRiGUE-Z -

Informacion general

15 Diciembre 2024 Mujer <@ mpi.label show.history

Cambio de domicilio

=]

Lucia se cambia de dentificador MPI AC1756213130932 * Datos personales
DNI 11112222W
T ~IPSNS BEBBBBBBQRT59608 Primer Nombre Primer Apellido Segundo Apellido
domicilio 'y sus padres SIPSnE LUCIA MARTINEZ RODRIGUEZ
acuden a su (.:?ntro de ;It; o IW C ’ H‘I Fecha nacimiento Sexo
Salud para solicitar una oltero (@) Castellano , 15 Diciembre 2024 Mujer

nueva Tarjeta Sanitaria.

nentos identificativos
tificador MPI AC1758213130932
NI 11112222W

Los sistemas de La Rioja * Detos de contact

aCtua|izan |OS datos y e| NA Para contactar con €l paciente, se usara el primer registro de cada canal de CIPSNS BBBBBBBBARTH9608
de La Rioja informan de este comunicacion. ST

. oltero (a, astellano
cambio a todos los NA de la Ema
Red Via NC Imr@email.com

Imr2@email.com

» Datos de contacto

* Direcciones ~ Direcciones
_______________________________________________ N
1

TS T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T | 1 - . !

1 - - n Habitual 1 po de direccién Ambas  Uso d on Habitual 1

1 Calle Ramén y-CajaI 7 3°F - 12126200 Haro LaRioja 1 Avenida Republica Argentina 26, 5° derecha  Codigo Postal 26002 Logrofio LaRicja Espafia 1

L |
1 1
1

Espaiia

NextGenerationEU
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4. Caso de uso

03/03/2029

Brote epiléptico

Durante un viaje familiar a
Mallorca en periodo
vacacional, Lucia sufre un
brote epiléptico con crisis
generalizada prolongada,
seguida de un estado
postictal confusional con
agitacion  psicomotriz vy
conducta autoagresiva.

Sus padres la trasladan al
Hospital Universitario Son
Espases, donde es atendida
de urgencia inicialmente por
el Servicio de Pediatria y
Neurologia de guardia.

MOMENTO DIAGNOSTICO — ASIGNACION CON TRATAMIENTO

Unicae

Raras pero no invisibles

23

Los profesionales de Son Espases validan inicialmente que el paciente pertenece a la red UNICAS a través de la consulta del paciente por CIP SNS.

! ‘ CIPSNS ~ BBBBBBBBQR759608 Q‘
L

LUCIA MARTINEZ RODRIGUEZ , Mujer , DNI
11112222W, 9 meses, 16 dias

El informe de urgencias generado en Son Espases queda accesible en el NA.

@ Volver a Historia de Salud
Informes

R Fecha/Periodo de registro
LUCIA MARTINEZ RODRIGUEZ

Mujer, 15 dic. 2024 dd/mm/aaaa - dd/mm/aaaa 3 3 Q. Buscar

DNI 11112222W Mostrar mas filtros +
20 de 28 resultados. Mostrar mas resultados
P e e o e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e - -
Aplicaciones - : 03 Mar 2029 Informe clinico de atencion urgente - informe clinico de urgencias :
1 @ Servicio Neurologia Pediatrica Urgencias 1
1 2 Médico Neurologia Urgencias Son Espases 1
HISTORIA DE SALUD e e |

29 Mav 2027 Informe clinico de consolidacion diaanéstica - informe clinico
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4. Caso de uso

25/10/2037

MOMENTO SALIDA

Durante sus ultimos 18 meses Lucia recibe cuidados paliativos.

Unicaz

Raras pero no invisibles

G

HISTORIA DE SALUD & D Linea temporal Y Filtros | Enfermedad, problema de salud... Q ‘E’
@
. ) , - i 1
't CMT - 11 Abr 2027 CEX - 29 May 2027 CEX - 29 May 2027 URG - 03 Mar 2029 1 2 6
LUCIA T/Iﬁ]grlglg(g §0C2)4DR|GUEZ ILTA CRUC... SESION INTERCONSULTA LA FE... REVISION Y ACTUALIZACION EL... REVISION Y ACTUALIZACION EL BROTE EPILEPTICO CON CRISIS.. | CUIDADOS PALIATIVOS :
G des Metab... Servicio De Neurologia Pediatrica Unidad De Enfermedades Metab... Servicio De Neurologia Pediatrica Servicio Neurologia PediatricaU.. | Unidad De Hospitalizacién A Do... 1
DNI11112222W < Cruces (Bi Hospital La Fe (Valencia) Hospital Universitario Cruces (Bi ospital La Fe (Valencia) Hospital Universitario Son Espa 1 Hospital San Pedro (Logroiio) 1 >
Eq mie n especifica I_ ____________ 4
Exitus > 8 8 :
222 Aplicaciones > *
o B Detalle
Tras 8 afos de seguimiento, Cuidados Paliativos ®
Lucia sufre un deterioro D ORIADE SAD: 25 Abr 2036- 25 Oct 2037 (548 dias transcurridos) 2033 2034 2035 2036
neurolégico severo  con  Aesumen
crisis epilépticas graves y
fallo sistémico. plAGNOSTICOS
No hay informacién registrada
Durante los ultimos 18
meses, ha recibido * Encventios
Cuidados Paliativos en San
Pedro, donde tanto e”a ® 25Abr2036 & Unidad de Hospitalizacion a Domicilio
como su familia reciben I
acompafamiento y atencion
centrada en el confort. + Encuentros relacionados
Lucia fallece en casa
- ® 03Mar2029 2 Servicio Neurologia Pediatrica Urgencias
acompariada por sus
® 29May2027 & Unidad de Enfermedades Metabdlicas Congénitas y Genética
padres. y génitasy
® 29May2027 & Servicio de Neurologia Pediatrica
® 114br2027 & Servicio de Neurologia Pedidtrica
Financiado por Estrategia de 1 Generalitat
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05. Comentarios y sugerencias

N
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4.1 Comentarios y sugerencias -@@. Unicae

Raras pero no invisibles

Indicar aqui comentarios y sugerencias de mejora

T Financiado por Estrategia de Plan de Recuperacién, 1 Generalitat
[l Ia Union Europea S Tl ( ) eg A Transformacién WlY de Catalunya
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iGracias!

Salut/ [ g, (&52) Unicae

Raras pero no invisibles
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