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Informe de evolucién de Consultas externas
DATOS ASISTENCIALES

Esp./Serv.: PED - PEDIATRIA
PECO - PEDIATRIA - GENERAL - Responsable:Zamora Crespo, Berta
CONSULTA

Fecha / Hora de Visita: 17/11/2021 10:50 Fecha: 18/11/2021
Fecha de Nacimiento: 23/12/2012 o
Pais: ESPANA Situacion del Paciente: Mantiene seguimiento

Edad: 8 afios 10 meses Sexo: Mujer

Motivo de Consulta:
Revisién aciduria glutarica Tipo |

Antecedentes:
- Antecedentes Familiares Previos (Familiar General)Madre: 35 afios. Paralisis facial derecha.
GAV: 4-1-3.
Padre: 32 afos. Sano.
2 hermanos: 5 afios y 16 meses. Sanas.
Abuelo y abuela: HTA. Un abuelo DM.

Enfermedades previas:

- Antecedentes Personales Previos- Aciduria glutarica tipo |, en tratamiento con dieta especial
baja en proteinas, riboflavina y carnitina. Varios ingresos por riesgo de descompensacion por
infeccion concurrente.
- Fundiplicatura de Nissen (Octubre de 2013), portadora de gastrostomia.
- Episodio de crisis convulsiva vs distonia .
- Seguimiento por Enf Metabdlicas, Nutricion y Neurologia.
- Vacunacion al dia (no vacuna gripe en invierno de 2019)

Alergia a:

El paciente no presenta alergias conocidas.

Este informe deberé permanecer siempre en mano del enfermo, Sl su médico la precisase, deberd entregarse una
fotocopia.

Le informamos que sus datos personales seréin tratados con la finalidad de prestarle asistencin sanituria y serdn conservados
durante los allos necesarios para garantizar una adecuada asistencia, 2sf como pura cumplir con la normativa vigente
aplicable, y eu cuslquier caso, durante al menos cinco aflos, El Responsable del Tratamiento es el HOSPITAL 12 DE
OCTU:?;.:' cuyo Delegado de Proteccién de Duies (DPD) es el 'Comlié DPD de la Consejerin de Sanldud de la Comunidad
t::.tl\:'l"i:muc:'ﬂ]:t:ﬂ::'r’\l;;‘:’lm Carlos Triss Bertrén n°7 (Edif. Sollube) Madrid 28020, La base Juridica que legltima el
paciente, y demis Iry'slncl(m ;;h 25 de abril, General de Sanldad, la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, de sutonomia del
P oiicd lj‘trrer -~ deg:rchm " gente en materia sanitaris. Sus datoes no serdn cedidos, salvo en los cusos obligados por Ley,
did 4 € acceso, rectificaclén, supresion, oposicion, limitacién del tratamiento y portablildad, en la
medida que sean aplicables, & través de comunicacién escritu al Responsable del Tratamiento, con domicilio en CTRA DE Pé . 1 de 5
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Caiendario vacunal al dia., Calendario vacunal al dia.,

Resumen de pruebas complementarias:

Imagen;
Noviembre/2021: Resonancia craneal en paciente con antecedente de aciduria glutarica tipo 1.
Tecnica: Se adquieren secuencias convencionales y secuencia 3D potenciada en T1.
Comentarios: El estudio esta artefactado por movimientos involuntarios del paciente. En la union
bulbomedular se aprecian artefactos de flujo. Aumento del espacio extraaxial en ambos ambas
fosas craneales medias con un diametro anteroposterior de unos dos
centimetros. Se asocia a displasia opercular bilateral. Lesion con alteracion de sefial
(hiperintensidad en secuencia T2 y Flair) y perdida de volumen afectando a la region posterior de
ambos nucleos lenticulares. Lesiones en sustancia blanca proxima a astas frontales, de unos
dos centimetros de extension, bilaterales y simetricas. No se identifican otras lesiones en
sustancia blanca. El tamario del sistema ventricular esta dentro de la normalidad.
CONCLUSION: Quistes aracnoideos en fosas craneales medias y displasia opercular. Lesion
cronica bilateral de ambos lenticulares. INFORME RADIOLOGICO Informado por: MARTINEZ
DE ARAGON CALVO, ANA Informe validado electronicamente el 15/10/2021 13:24

* Pruebas: K-BiT (Kauffman), Escala de Desarrollo (Batelle, Bayley, Brunet-lezine), Test de
Matrices Progresivas de Raven, subpruebas de la bateria Nepsy-Il, subpruebas del WISC-IV,
subpruebas de la bateria de Evaluacion Neuropsicologica de las Funciones Ejecutivas en Nifios
(ENFEN), test de la Figura Compleja de Rey, Grooved Pegboard.

* Descripcion de los rangos de las desviaciones estandar respecto a la media poblacional segin
grupo de edad. Alteracion severa (-3.00 o menos), alteracion moderada (-2.99 a -2.00),
alteracion leve (-1.99 a -1.34), media baja (-1.33 a -0.67), media (-0.66 a 0.66), media alta (0.67
a 1.33), superior (1.34 a 2.00), alta capacidad (>2.00). Cuando no se dispone de los baremos
adecuados, se utilizan términos generales basados en la observacion y juicio.

Evolucién y comentarios:

13/10/2021 12:44:37 Zamora Crespo, Berta:
Octubre 2021, 8 afios 9 meses

Este Informe debers permanecer slempre en mano del enfermo. Sl su médico lo precisase, deberd entregarse una
fotocopla,

Le informamos gue sus datos personales serdn tratados con la finulidud de prestarle asistencia sunitaria y serdn conservados
durante Jos afos necesarios para garantizar una adecuada asistencin, nsi como para cumplir con la normativa vigente
aplicable, y en cualquier caso, durante al menos cinco afos. El Responsable del Tratamicnto es ¢l _ll()SI‘le\l. 12 DE
OCTUBRE, cuyo Delcgado de Proteccion de Datos (DPD) es ¢l ‘Comlité DPD de Ia Consejerin de Sanldad de la Comunidad
de Madrid' con direccién en Plaza Carlos Trias Bertrén n°7 (EdIF, Sollube) Madrid 28020. Lu base Juridica que legltima ¢l
tratamiento es Ia Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad, la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, de autonomia del
aciente, y demis legislacién vigente en materia sanitaria, Sus dutos no serdn cedidos, salve en los casos ohligados por Ley,
4 4 y cer sus derechos de acceso, rectificacién, supresién, oposicion, limitacién del tratamicnto y portabilidad, en la
FodeLefer a través de comunicacién escrita al Responsable del Tratumicnto, con domicilio en CTRA DE
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En seguimiento por aciduria glutarica tipo |

Ex. NCG:

En alerta, activa, orientada en las tres esferas: persona, espacio y tiempo. Discurso fluido y
coherente con volumen y prosodia adecuadas.

Lateralidad cruzada: Diestra ocular, podal y manual. Zurda segundas acciones.

Capacidad cognitiva global: z score -0.1. Razonamiento fluido (z score -0.1); Vocabulario y
conocimiento semantico (z score 0)

Atencion: z score -1.3

Velocidad de procesamiento: z score 0.25

Funciones ejecutivas: z score 0

Habilidad visuocognitiva: z score -0.5

Habilidad motriz: z score -3

Se concluye en la actualidad un trastorno del neurodesarrollo con un déficit atencional y distonia
que se traduce en una alteracién motriz severa. Ambas cosas le interfieren de manera
significativa en su rendimiento escolar y funcionalidad. Es primordial tener en cuenta su perfil
neurocognitivo para realizar las adaptaciones metodologicas y/o curriculares pertinentes que nos
ayuden a prevenir el fracaso escolar y a preservar su autoestima.

Diagndstico principal :
Aciduria Glutarica tipo |

Otros diagnésticos :
Trastorno visuocognitivo, grado moderado. Disfuncibn motriz: Movimientos anormales.
Discinesias

Procedimientos :
Pruebas psicométricas

Este Inl'rrm: deberd permanecer siempre en mano del enfermo. St su médico lo precisase, deberd entregarse una
fotocopla.

Le informamos gy sy datos personales serén tratudos con Is finalidad de prestarle asistencin sanltarla y serdn conservados
d.,nm:)el los afos Necesarios para garantizar una adecuada asistencia, usé como para cumplir con la normutiva vigente
:)ptl‘!':‘"ljllel;.ﬁe::u“qmer caso, durante al menos cinco afios. EI Responsable del Tratamiento es el HOSPITAL 12 DE

de M-drnd"con!:h[-)::ﬁ;“ de Proteccion de Datos (DPD) es ¢l 'Comité DPD de la Consejeria de Sanidad de la Comunidad
tratamiento es la Ley ,4:,"'9';:':‘"‘ Carlos Trias Bertrén n°7 (Edif. Sollube) Madrid 28020, La base juridica que legitima el
paciente, y demiis legislucign ;l € 15 de abril, General de Sanidad, la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, de autonomia del
Podri ejercer sus derechos de EENLe €n materia sanitaria. Sus dutos no serin cedidos, salvo en los casos obligudos por Ley,

Reees
medida que sean aplicables, 5 o rectificacis

itaci y ilidad, en la
través de comunic ", supresidn, vposicidn, limitacién del tratamicnto y portabilidad,

acién escrita ul Responsuble del Tratamiento, con domicilio en CTRA DE Pégina 3 de 5
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Tratamiento:

- Solicitar una reduccién de horario escolar.
- Mantener sus adaptaciones y apoyos ya recomendados:

Ll

- Valoracion y seguimiento por EOEP del centro escolar para que determine una ensefanza lo

mas individualizada posible con apoyos de PT y AL y adaptaciones metodolégicas:
- TRASTORNO VISUOCOGNITIVO

- Evitar presentarle mucha informacion en una hoja

- No se debe trabajar con fotocopias, necesita altos contrastes
atencion de lo presentado.

- Necesita referencias espaciales

- Necesita presentarle las letras en el centro de la hoja con un tamaiio algo mas grande de lo
normal.

- Es importante ayudar a integrar las partes, ya que tiene dificultades para integrar las cosas
visuales ( letras-silabas-palabras).

- Se debe hacer un seguimiento o control en fichas en las que deba trabajar
Individualmente, ya que puede perder la atencién y desorientarse.

- Es importante alargar el tiempo en trabajos.

- Es importante no mandar ejercicios extensos, los comprendera mejor por partes.

- Es esencial presentarle las actividades o informacion de forma sencilla, clara y concisa
- Es importante situarle cerca de la profesora
- Se debe fomentar actividades espaciales para que vaya desarrollando estas funciones
= En estos primeros afios no se deberia penalizar faltas de ortografia o disgrafias.

- En materias como geometria, geografia, matematicas puede tener bastantes dificultades por
ser asignaturas donde las funciones espaciales son esenciales.

para favorecer la percepcién y

- En casa se puede estimular su atencién visual y espacial con laberintos, sopa de letras, busca
objetos, busca diferencias, juegos de mesa...

- DISFUNCION MOTRIZ: Seria conveniente valorar la posibilidad de uso de medios alternativos
a la grafia, e incluso la posibilidad de adaptar los exAmenes."

Madrid, 18/11/2021

Este informe deberd permanecer siempre en mano del enfermo. Si su médica lo precisase, deberd entregarse una
fotocopia.
Le informamos que sus datos personales serén tratados con Ia final
durante los afios necesarios para garantizar una adecunda aslstenc
aplicable, y en cualquier caso, durante al menos cinco afos. El Responsable del Tratamiento es el HOSPITAL 12DE
OCTUBRE, cuyo Delegado de Proteccion de Datos (DPD) es el 'Comité DPD de 1a Consejeria de Sunidad de la Comunidad
de Madrid’ con direccién en Plaza Carlos Trias Bertrin n*7 (Edif. Sollube) M udrid 2B020. La hase juridica que legitima el
tratamicnto es la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad, la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, de autonomia del
paciente, y demds legislacion vigente en materia sanitaris. Sus dutos no serin cedidos, salvo en los casos obligados pur Ley,
Podri ejercer sus derechos de acceso, rectificacién, supresion, oposicién, limitacidn del tratamiento ¥ portabilidad, en 12
medida que sean aplicables, a través de comunicacién escrita al Responsable del Tratamiento, con domicilio en CTRA DE

Idud de prestarle asistenciu sanitaria y serdin conservados
I, asi como para cumplir con la normativa vigente
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Zamora Crespo, Berta
RESIDENTE ANO 5

Este Informe deberé permanecer siempre en mano del enfermo, Si su médico lo precisase, deberd entregarse una
fotocopia.
anitaria y serdn conservados

a normativa vigente
HOSPITAL 12 DE

Le Informamos que sus datos personales serdn tratados con 12 finalidad de prestarle nistullcil B
durante Jos 3fl0s necerarios para garantizar una adecuada asistencia, asi C’m:oli-l;rl tulflpllll' ronll
splicable, y en cualquier cayg, durante al menos cinco afos. El Responsable del Tratamiento es e HO
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