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00. Instrucciones



0.1 Instrucciones de uso

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

asistenciales.

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

1. Introducción: incluye una introducción al proyecto ÚNICAS, en la que se expone su necesidad y objetivos, así como

una aclaración sobre qué es y qué no es la plataforma.

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

3. Descripción del paciente y caso de uso: presenta un paciente simulado y un caso de uso detallado para, en la

siguiente sección, realizar una demostración del caso de uso.

4. Desglose del caso de uso: incluye una demostración 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).



01. Introducción



1.1 Estado de situación del sistema sanitario en respuesta a enfermedades minoritarias

La respuesta actual de los sistemas sanitarios en España a

las Enfermedades Minoritarias, y en especial a las

pediátricas, es insuficiente:

▪ Proceso de obtención del diagnóstico complejo y

prolongado.

▪ Falta de tratamientos específicos para muchas 

enfermedades raras.

▪ Dificultades para lograr una atención integrada y para

agrupar suficientes casos.

▪ Dificultad de acceso a centros especializados según el

origen de las familias.

▪ Falta de dispositivos sociosanitarios orientados al

tratamiento de la cronicidad o a la atención paliativa en el

ámbito pediátrico.

▪ Escasos recursos de capacitación específicos en el

ámbito de las patologías raras pediátricas.



Objetivos del proyecto: 

▪ Prestar una atención integral a través de una red

de centros especializados.

▪ Dotar a todos los nodos de la Red ÚNICAS de 

herramientas, procesos y protocolos para 

establecer un Modelo de Atención Personalizada en 

Red .

▪ Centrarse en pacientes pediátricos con cuatro tipos 

de enfermedades minoritarias: trastornos 

sindrómicos del neurodesarrollo, trastornos 

neuromusculares, enfermedades mitocondriales y 

encefalopatías epilépticas.

1.2 La plataforma ÚNICAS

▪ La Red ÚNICAS 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 atención.

▪ ÚNICAS ofrecerá un nuevo modelo de atención 

personalizada en red, para que todos los niños y niñas 

con enfermedades minoritarias tengan las mismas 

oportunidades de atención y tratamiento.

El Ministerio de Sanidad coordina el proyecto, y Cataluña

lidera el desarrollo de los activos tecnológicos

necesarios para su implementación.



1.3 Principios de la Plataforma ÚNICAS

 

El proyecto Únicas no cambia la operativa de derivaciones, 
gestión económica o marco legal ya existentes.

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

La primera etapa de Únicas actuará como una capa de 
visualización, facilitando el acceso a datos de toda la red y 
proporcionando herramientas colaborativas para la búsqueda 
de información.

Únicas se nutrirá de la información del HIS, asegurando su 
interoperabilidad y comparabilidad.

La comunicación con el nodo central se realizará desde el nodo 
autonómico.

Cualquier actuación sobre un paciente realizado en Únicas debe 
estar recogida en el HIS. En la primera fase, toda información
que no pueda ser guardada en el HIS, será registrada en el 
nodo autonómico.

Mover datos, no pacientes En caso de que una CA ya cuente con alguno de los módulos, 
sólo se implementarán los módulos restantes.

Facilitar el acceso a toda la información del paciente allá donde 
se encuentre.

Únicas ofrecerá guías de apoyo al paciente y al profesional. 

Únicas tiene como premisa fundamental generar el mínimo 
impacto de integración en los HIS (Sistema de Información 
Hospitalario) de las CCAA



Borrador en construcción

Tarjeta Sanitaria 

Integral (TSI)

Historia Clínica 

del SNS 

(HCDSNS)

Receta 

Electrónica del 

SNS (RESNS)

Servidor de 

Terminologías

Nodo Central UNICAS

Gobierno y gestión de 

datos

Usuarios

Índices

Gestión documental

Auditoría

Seguridad

Nodo Autonómico UNICAS

Información clínica

Gestión de procesos

Usuarios

Herramientas 

colaborativas

Gestión documental

Eventos

Seguridad

Auditoría

UNICAS 360

Canal ÚNICAS

1.4 Arquitectura tecnológica



MÓDULOS 

TRANSVERSALES

GESTOR DE PROCESSOS

Mòduls específics

CONTACT CENTER
HERRAMIENTAS 

COLABORATIVAS

ADMINISTRACIÓN Y 

SEGURIDAD
ANALÍTICA DE DATOS GESTIÓN DOCUMENTAL

1.5 Descripción de los módulos UNICAS

MÓDULOS 

ESPECÍFICOS

Enfocado al paciente, familia y personas 

cuidadoras para la visualización global e 

integrada de su expediente

CANAL ÚNICAS

Enfocado a profesionales sanitarios para la 

visualización global e integrada de pacientes 

UNICAS

ÚNICAS 360



1.6 Módulos descritos en el manual

Enfocado en los profesionales sanitarios, para 

ofrecer una visualización global e integrada de 

los pacientes ÚNICAS.

ÚNICAS 360

Escritorio profesional. Acceso a la lista de trabajo y el

buscador de pacientes.

Visor de Información Clínica. Visualización de datos

clínicos y administrativos del paciente.

Visor 360º. Visualización de las actividades

desarrolladas.

Módulo colaborativo. Desarrollo de interconsultas

entre profesionales sanitarios.

Se detallará en una próxima versión



02. Funcionalidades de la plataforma



2.1 Visor de la información clínica (1/11)

Si el usuario accede al NA con contexto paciente, visualizará el visor de información clínica del paciente, el cual ofrece una visión 

estructurada y cronológica de la información clínica del paciente:

Categorías

clínicas

Cronograma

de episodios

asistenciales

Panel de filtros Panel de 

visualización

Este componente está diseñado para ofrecer una visión 360º del estado clínico del paciente, organizada por categorías asistenciales y con 

capacidad de navegación detallada por cada episodio registrado.



2.1 Visor de la información clínica (2/11)

El visor cuenta con un timeline que refleja los principales eventos asistenciales del paciente:

Botón para mostrar u 

ocultar el cronograma.
Botones laterales 

para navegar a 

través del 

cronograma.

Barra de búsqueda 

por enfermedades o 

episodios clínicos



2.1 Visor de la información clínica (3/11)

Este timeline cuenta con capacidades de filtrado de eventos, para facilitar la búsqueda al usuario:

El cronograma permite visualizar de forma ágil los

encuentros clínicos registrados, mostrando la fecha,

el diagnóstico, el centro en el que se ha realizado la

consulta y la existencia de eventos relacionados, en

caso de haberlos.

Botón para desplegar

el panel de filtros

Botón para mostrar u 

ocultar el cronograma.

Botones laterales 

para navegar a 

través del 

cronograma.

Barra de búsqueda 

por enfermedades o 

episodios clínicos



2.1 Visor de la información clínica (4/11)

Al aplicar un filtro se adapta el visor reflejando únicamente las actividades e información clínica que se ajuste al filtro aplicado.



2.1 Visor de la información clínica (5/11)

Cada bloque de información incluye datos clínicos del paciente, permitiendo una consulta modular.

A la izquierda se muestra un

marcador de color que indica

el ámbito asistencial

La fecha de aparición se muestra en la parte superior, mientras que la

fecha de resolución aparece en la parte inferior.

Manteniendo el cursor sobre la

patología, 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

atendió al paciente.

Toda esta información puede consultarse directamente haciendo clic

sobre la patología

La categoría clínica “Enfermedades” muestra en detalle cada diagnóstico asociado al

paciente a lo largo del tiempo, permitiendo consultar el profesional que atendió al paciente,

así como el centro, el servicio y la fecha en que se realizó la atención.



2.1 Visor de la información clínica (6/11)

Cada bloque de información incluye datos clínicos del paciente, permitiendo una consulta modular.

La categoría clínica “Informes” muestra los informes

generados tanto en atención primaria como atención

hospitalaria y permite su consulta al hacer clic sobre ellos.

La categoría clínica "Alergias" muestra las alergias

diagnosticadas al paciente y permite consultar las

reacciones que ha presentado ante ellas. Además, ofrece la

posibilidad de revisar los eventos relacionados con

episodios alérgicos.

Desde “Informes” también

se puede consultar el

centro, el servicio y el

profesional que atendió al

paciente.



2.1 Visor de la información clínica (7/11)

Cada bloque de información incluye datos clínicos del paciente, permitiendo una consulta modular.

La categoría clínica "Tratamiento farmacológico" muestra el

tratamiento farmacológico prescrito y administrado al paciente,

incluyendo la fecha de inicio y fin, el principio activo asociado a la

medicación, así como el profesional y el centro donde se realizó la

prescripción.

Fecha de inicio y fin del

tratamiento

La categoría clínica "Vacunas" muestra las vacunas

administradas al paciente, junto con su número de dosis y fecha

de administración. Además, proporciona trazabilidad sobre el lote

y el fabricante.

Fecha de administración

Permite distinguir entre el prescrito y

el administrado en el propio centro



2.1 Visor de la información clínica (8/11)

Cada bloque de información incluye datos clínicos del paciente, permitiendo una consulta modular.

La plataforma muestra en

rojo los valores fuera del

rango normal

La categoría clínica “Variables clínicas" muestra las medidas registradas al paciente y ofrece una comparación visual de estas con el

rango de valores normales.

Al pasar el cursor sobre cada valor, se muestra el

rango normal de referencia para la medida tomada

La categoría clínica "Antecedentes" muestra un registro de las patologías del paciente y permite consultar las patologías presentes en

la historia clínica de sus familiares.



2.1 Visor de la información clínica (9/11)

Cada bloque de información incluye datos clínicos del paciente, permitiendo una consulta modular.

La categoría clínica "Citas" mostrará un registro de las citas programadas del paciente. Incluirá información sobre el centro

donde se realizará la cita, el profesional que atenderá al paciente, la fecha y el resultado de la visita.



2.1 Visor de la información clínica (10/11)

La plataforma permite gestionar los bloques de información que se desean mostrar de forma predefinida pulsando en el botón “Configurar

visualización”. También permite disponer los bloques de información a gusto del profesional a través del botón “Editar cuadrícula”.



2.1 Visor de la información clínica (11/11)

La vista configurada en la Historia de Salud puede guardarse en cualquier momento al hacer clic en el botón “Guardar mi vista”. A partir de

ese momento, estará siempre disponible en “Mi vista”. Además, se puede acceder a la configuración predeterminada pulsando

“Predeterminado”.

Menú que permite seleccionar la

vista de la historia de salud.

Botón para guardar la vista

personalizada por el profesional.



2.2 Ficha del paciente (1/2)

Para acceder a la información

administrativa del paciente se debe

pulsar sobre el icono en el que se

indica su nombre a la izquierda del

visor y seleccionar la opción

“Acceder a los datos del paciente”.

Desde este punto se podrá acceder

también a información sobre el

equipo de seguimiento del paciente,

sus cuidadores y representantes

legales.



2.2 Ficha del paciente (2/2)

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



2.3 Visor 360º (1/4)

El visor 360º permite a los profesionales visualizar y ejecutar las actividades asociadas al proceso asistencial de los pacientes. Cabe

destacar que dichas actividades, podrán ser ejecutadas por los profesionales desde los sistemas de origen a través de integración con API

FHIR.

Acceso desde la ficha del paciente

Este componente está diseñado para ofrecer una visión clara y ordenada de la trayectoria asistencial del paciente.



2.3 Visor 360º (2/4)

Al acceder al visor 360º se visualizan los procesos en curso del paciente. Podrá presentar 0 o 1 proceso en curso. A través de las pestañas

“Disponible” y “Finalizado” el profesional podrá ver procesos disponibles para ser iniciados y procesos que ya han culminado.



2.3 Visor 360º (3/4)

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

Actividades realizadas.

Pulsando en cada una de ellas, el

profesional podría visualizar los

formularios cumplimentados.



2.3 Visor 360º (4/4)

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

Actividades pendientes.

Pulsando en cada una de

ellas, el profesional podría

cumplimentar el formulario.

Cabe destacar que a través

de la API FHIR el

profesional podrá ejecutar

estas tareas desde su HIS.



03. Descripción del paciente y caso de uso



Caso Lucía

2.1 Paciente en entorno de pruebas

• Hospital Universitari i Politècnic La Fe.• 5 meses.

Centro que realiza el altaEdad

Residencia

• Haro (La Rioja).

Causa de enrolamiento

• Sospecha de síndrome epiléptico de base

genética.

Diagnóstico

• Epilepsia metabólica asociada a deficit de

GLUT1.

Centro de origen

• Hospital San Pedro de Logroño.



2.2 La trayectoria clínica de Lucía

MOMENTO DETECCIÓN Y SOSPECHA

1 2 3 4 5 6

Primeros síntomas

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.

Primeras pruebas

La exploración neurológica 

revela hipotonía axial leve y 

retraso del lenguaje 

expresivo. La glucemia 

capilar y los análisis de 

sangre son normales.

TAC craneal urgente no 

muestra alteraciones 

estructurales, EEG basal 

registra actividad 

epileptiforme focal en región 

frontal derecha con 

generalización secundaria.

Solicitud de derivación

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. 

Evento de derivación

La Fe recibe la solicitud de 

derivación a través de 

SIFCO y la acepta. 

Evento de alta

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.

Captura de información

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.

13/03/2026 21/05/202613/03/2026 14/03/2026 15/04/2026 22/05/2026

PRE-ÚNICAS ÚNICAS



2.2 La trayectoria clínica de Lucía

MOMENTO DIAGNÓSTICO – ASIGNACIÓN

7 8 9

Pruebas diagnósticas

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.

Registro de resultados

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.

Diagnóstico

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.

Tratamiento

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.

Seguimiento

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.

Interconsulta

Desde La Fe se inicia una 

interconsulta con 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.

22/05/2026 02/07/202614/06/2026 14/06/2026 15/06/2026 11/04/2027

10 11 12

MOMENTO DETECCIÓN Y SOSPECHA



2.2 La trayectoria clínica de Lucía

Confirmación diagnóstico

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.

Cambio de domicilio

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.

Brote epiléptico

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. 

Exitus

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.

Nuevo caso

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 los profesionales de 

referencia de La Fe y 

acceden al historial 

pseudoanonimizado de 

Lucía, detectando 

coincidencias clínicas.

29/05/2027 07/02/203825/02/2028 03/03/2029 25/10/2037

13 1714 15 16

POST-EXITUSMOMENTO DIAGNÓSTICO – ASIGNACIÓN



04. Desglose del Caso de Uso



4. Caso de uso

MOMENTO DETECCIÓN Y SOSPECHA

5

Evento de alta

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.

21/05/2026

Captura: Proceso de alta
NA Valencia

Se lleva a cabo el alta de Lucía en la Plataforma a través del visor 360:

Tras el alta, se publica en el Nodo Autonómico de la Comunidad Valenciana la información

clínica de Lucía, la cual se puede consultar en el visor de información clínica:



4. Caso de uso

MOMENTO DETECCIÓN Y SOSPECHA

6

Captura de información

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.

22/05/2026

En el MPI se observa se registran los datos del paciente. Al detectarse datos de dicho paciente, se actualiza su ficha con el CIP autonómico de La Rioja.

Se actualiza la ficha del

paciente con el CIP AUTO de

La Rioja.



4. Caso de uso

7

Pruebas diagnósticas

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.

22/05/2026

Se realiza un conjunto de pruebas diagnósticas a Lucía para confirmar el diagnóstico. El informe de las pruebas se visualiza en el visor de la información

clínica del paciente.

MOMENTO DETECCIÓN Y SOSPECHA



4. Caso de uso

8

Registro de resultados

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.

14/06/2026

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

MOMENTO DETECCIÓN Y SOSPECHA
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Diagnóstico

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.

14/06/2026

Lucía cambia de momento ÚNICAS. Previamente se encontraba en el momento de Detección y sospecha y pasa al de Diagnóstico y asignación, a través

de la modificación del formulario de enrolamiento.

Dentro del visor de información clínica,

en el campo enfermedad, se mostrará

el diagnóstico indicado en el formulario

de enrolamiento.



4. Caso de uso

Tratamiento

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.

Anticipando posibles

interconsultas, se genera el

Informe único ÚNICAS de

Lucía para facilitar toda la

información disponible.

15/06/2026

Lucía cambia de momento ÚNICAS. Se publica en el NA un documento estructurado de plan terapéútico, la prescripción farmacológica, el registro del

protocolo de dieta, así como un registro de crisis epilépticas estructurado.
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Seguimiento

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.

02/07/2026

Se produce una consulta virtual con neurología pediátrica de La Fé. Dicho evento queda registrado en el timeline del visor de la información clínica de

Lucía.
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Interconsulta

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.

11/04/2027

Se produce una interconsulta entre el NA de C.Valenciana y el del País Vasco. El informe generado de la sesion se vuelca en los NA. Dicha interconsulta

se visualiza en el timeline del paciente como dos eventos, uno en el Hospital de La Fé y otro en Cruces.

12
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El informe de interconsulta queda

accesible a través del visor de

información clínica del paciente.
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Confirmación diagnóstico

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.

29/05/2027

Se actualiza la confirmación diagnóstica actualizando los datos en el NA y modificando el plan terapéutico.
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Plan terapéutico inicial

Plan terapéutico actualizado
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Cambio de domicilio

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.

25/02/2028

Se actualiza el dato de domicilio en los NA.
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Brote epiléptico

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

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

15

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

4. Caso de uso

Exitus

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.

25/10/2037

Durante sus últimos 18 meses Lucía recibe cuidados paliativos.

16



05. Comentarios y sugerencias



4.1 Comentarios y sugerencias

Indicar aquí comentarios y sugerencias de mejora



¡Gracias!
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