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JUSTIFICACION DE LA PROPUESTA

La carga de enfermedad en los paises desarrollados ha cambiado drasticamente con la répida mejora
de los cuatro grandes determinantes de la salud de la poblacion: el medio ambiente, la biologia
humana, los cambios en el estilo de vida y el incremento de la esperanza de vida.

Todo ello ha mejorado considerablemente la expectativa de vida de los pacientes con una
discapacidad intelectual, sin embargo la longevidad lleva aparejado el incremento de patologias
propias de la edad, ostoarticulares, endocrinas, ginecoldgicas..., cuya aparicion en ocasiones pasa
desapercibida por la dificil comunicacion entre estos pacientes y los profesionales sanitarios,
comunicacion que se ve considerablemente mejorada si el cuidador habitual actia como
intermediario en la relacion medico-paciente.

Por otro lado, los cambios sociales y demogréficos (envejecimiento de la poblacion, incorporacion
de la mujer al mundo laboral, entre otros) afectan a la disponibilidad de cuidadores informales que,
unido a la insuficiente y poco homogénea oferta de cuidadores formales, suponen un reto social
para la atencion a los pacientes necesitados de cuidados continuos.

Los pacientes afectados por una discapacidad intelectual (DI en adelante) y sus familias constituyen
un reto para el sistema sanitario y para la sociedad en su conjunto. En este colectivo de pacientes y
usuarios se imbrican requerimientos sanitarios, sociales y éticos, donde el objetivo fundamental es
la prestacién de una asistencia sanitaria de calidad y ayudar a mantener la dignidad de la persona
como ser humano.

En este camino, la colaboracidn institucional con el Movimiento Asociativo se hace imprescindible,
por su conocimiento directo de los pacientes y sus demandas, por la atencion directa que prestan en
los dispositivos asistenciales que disponen, lo que garantiza la continuidad de cuidados y por su
compromiso responsable con el desarrollo, la salud y la calidad de vida de sus asociados.

El presente Convenio de Colaboracién que se establece entre la Asociacion de Discapacitados
(AMIBIL) y el Sector Sanitario de Calatayud, tiene como finalidad; de una parte, asumir la
responsabilidad que le corresponde al Departamento de Salud y Consumo en garantizar el acceso y
equidad en los cuidados para todos los pacientes reconociendo la especial dificultad que este
colectivo conlleva y de otra la necesaria colaboracion de la asociacion para mejorar la
coordinacién, los cauces y los itinerarios entre los usuarios y los proveedores de servicios sanitarios
del sector Calatayud.
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1. Garantizar la equidad en el acceso a los cuidados de todos los pacientes que los requieran
con independencia de su patologia, edad, sexo, condicion social y del lugar de residencia.

2. Mejorar la calidad de vida del enfermo, prestando una asistencia integral y multidisciplinar,
dando respuesta a las necesidades y expectativas presentes en él y en su familia.

3. La atencién global, individualizada y continua de los pacientes asociados a AMIBIL y que

asi lo soliciten.

4. Asegurar la continuidad de cuidados entre los distintos dispositivos asistenciales,

estableciendo cauces e itinerarios asistenciales adecuados.

5. Aumentar el conocimiento, la comprension y la comunicacién entre los usuarios, los
proveedores de servicios y poblacion en general sobre lo que representa este colectivo y sus

necesidades en salud.

6. La implicacion en la comunidad donde opera como miembro responsable de su
salud y su bienestar.
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MARCO LEGAL

La atenciéon y cuidados a los pacientes con esta patologia, estd contemplada en diferentes textos
legales y normativos de ambito estatal y de nuestra propia Comunidad Auténoma.

Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad.

La presente Ley tiene por objeto la regulacion general de todas las acciones que permitan hacer
efectivo el derecho a la proteccion de la salud reconocido en el articulo 43 y concordantes de la
Constitucion. En esta ley se da creacion al Sistema Nacional de Salud y se contempla la
atencion a la salud de una manera integral y con altos niveles de calidad.

Ley 6/2002, de 15 de abril, de Salud de Aragdn.

Es la primera Ley de la Comunidad de Aragdén que, en el marco de las competencias que le
atribuye el articulo 35.1.40 de su Estatuto de Autonomia, tiene por objeto la regulacion de las
actuaciones que, en el ambito de la Comunidad Auténoma de Aragdn, permitan hacer efectivo
el derecho a la proteccion de la salud que reconoce la Constituciéon Espafiola de 1978 en su

articulo 43, de acuerdo con los principios de igualdad, equidad, solidaridad e integracion de los
servicios sanitarios.

Decreto 65/2007, de 8 de mayo por el que se aprueba la cartera de servicios del Sistema de Salud de
Aragon.
En él se establece las condiciones basicas de la cartera de servicios, su estructuracion,
procedimiento de actualizacion, etc. Establece el contenido de la cartera de servicios sanitarios
del Sistema de Salud de Aragon en las lineas asistenciales de atencion primaria, atencion
especializada, atencion a enfermos crénicos dependientes, atencion a la salud mental, atencion a
la urgencia y emergencia y salud publica.
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MODELO DE ATENCION

Tradicionalmente se establecen tres tipos de demandas en salud en estos usuarios:

1.- demanda en salud mental por sus trastornos psiquiatricos de base.
2.- demanda en atencion primaria por enfermedad puntual comun.

3.- demanda en atencion especializada por enfermedad concomitante que supera el nivel asistencial
de la atencién primaria.

El modelo que proponemos hace referencia concretamente a la atencién especializada donde se
observan:

- Mayores dificultades de coordinacion entre facultativos y usuarios, entendiendo al paciente, la
familia y/o cuidador como una unidad a tratar.

- La presencia, casi siempre, de pluripatologia asociada (a la DI y a la mayor esperanza de vida) lo
que puede requerir la asistencia de varios especialistas.

- las multiplicidad de las pruebas diagnosticas.

- la necesidad de minimizar en lo posible el impacto de la enfermedad (viajes, consultas, esperas...)
en el devenir diario del paciente por las repercusiones que en su estado habitual produce.

- los beneficios que indudablemente se asocian a la prevencion y deteccion precoz de alteracion o
enfermedad en este tipo de usuarios.

Por todo ello, se propone un programa de salud individualizado, que tomara como referencia el
Programa Espafiol de Salud para las personas con Sindrome de Down, que garantice una asistencia
global y continua de los pacientes con DI del sector Sanitario de Calatayud.

POBLACION DIANA

Accederan al programa los pacientes registrados en el censo de asociados de AMIBIL (que asi lo
soliciten).

A la firma del convenio se contabilizan 64 asociados (Anexo 1)

Las modificaciones en el censo deberan ser notificadas para su inclusion o salida del programa.
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ACCESO, PROVEEDORES E ITINERARIOS

Para dar respuesta a las necesidades, desde un enfoque integral y de genero, con una oferta
multidisciplinar con adecuados mecanismos de coordinacion que garanticen la continuidad de
cuidados y faciliten la eficiencia del programa, se definen los itinerarios y flujos y como debe ser la
relacion entre los distintos dispositivos.

Salud Mental

Llegado el diagnostico de DI, la unidad provee de asistencia especializada en tratamiento,
reagudizaciones o aparicion de alteracion psiquiatrica.

* su asistencia se realiza en la unidad de salud mental de Calatayud

Atencion Primaria

Equipos de Atencion Primaria (EAP): son los proveedores basicos de cuidados como primer nivel
de atencion. Prestan los cuidados ambulatorios y domiciliarios requeridos a través de su cartera de
servicios en enfermedad somatica aguda.

* su asistencia corresponde a los centros de salud del sector
Atencion Especializada
Se establece el acceso a los recursos de atencion especializada por dos vias.

1.- a requerimiento de su facultativo de atencion primaria por presencia y/o sospecha de patologia
aguda que precise atencion especializada.

Su acceso es el de cualquier paciente del sistema.

Las agendas de los servicios abiertas y la libre eleccion de especialista permiten la cita directa desde
Atencion Primaria a consultas de alta resolucidon con las pruebas complementarias solicitadas y
disponibles para mayor eficiencia del sistema.

2.- acceso al programa individualizado de atencién temprana

los controles en salud de la mayor parte de los pacientes comprendidos en el grupo de nifios-
jovenes, se encuentran en seguimiento por el Servicio de Pediatria del HCU de Zaragoza.

Una vez superada esa etapa los pacientes dejan de estar sujetos a estos controles y su atenciéon por
el sistema sanitario pasa a ser curativa mas que preventiva.

El objeto de este programa es mantener los controles adecuados para prevenir y diagnosticar
tempranamente enfermedades que en pacientes con una limitacion cognitiva pueden resultar mas

graves que en el resto de los pacientes del sistema, mantenemos pues la equidad, compensando la
diferencia.
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El hospital proporcionara dos consultas mensuales con un facultativo de medicina interna y un
ATS. Una vez iniciado y a la vista de las demandas que se planteen en otras especialidades, el
Director Médico del centro podrd pactar, con los servicios (como proyectos de mejora), el
incremento en consultas y/ pruebas complementarias necesarias para la buena marcha del programa.

El programa comenzara por los pacientes mas jovenes que no estén incluidos en los controles de
salud de otros centros sanitarios y continuara progresivamente hasta concluir con las peticiones
solicitadas.

Se realizara historia unificada y se recopilara toda la informacion sanitaria, social y educativa de la
que se disponga y que sera facilitada por el cuidador habitual o la asociacién segun proceda.

Una vez analizados los riesgos en salud el facultativo realizara un programa individual que
contemplara:

e Vigilancia clinica bianual con : valoracién del estado general, control de peso, hébitos
higiénicos y de salud.
Exploracion complementaria en esta fase: hemograma (solicitado desde atencion
primaria y disponible en la consulta para evitar demoras).

Tras este primer contacto (seglin necesidades)

exploracion oftalmoldgica cada 5 afios hasta los 40 y cada 3 a partir de ellos

valoracion de la audicion cada 5 afios hasta los 40 y cada 3 a partir de ellos

valoracion cardiologica cada S afios hasta los 40 y cada 3 a partir de ellos

valoracion neuroldgica cada 5 afios hasta los 40 y cada 3 a partir de ellos

vigilancia clinica de patologia osteoarticular cada 3 afios

controles ginecoldgicos y revision mamaria cada 5 afios si no hay actividad sexual, antes si

se considera oportuno.

e Evaluar la aparicion de trastornos psiquitricos (colaboraciéon con la unidad de salud
mental).

e Control odontoldgico bianual (colaboracion con el centro de Salud de Calatayud).

Respecto a este apartado: la Conserjeria de Salud ha establecido programas de atencion

bucodental de caracter poblacional en el que se iran incorporando los pacientes que alcancen

las edades de corte como cualquier usuario de la asistencia sanitaria publica. Los pacientes

fuera de corte que incluidos en programa precisen de atencion bucodental que precisen

anestesia se tramitaran a la Direccion Provincial para su evaluacion.

e Aparato respiratorio, digestivo, excretor, problemas cutdneos, funcion endocrina y situacion
inmunoloégica en funcidn de la valoracion clinica.
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La interconsulta con otras especialidades que no correspondan al programa sino a patologias
detectadas se tramitara de manera habitual.

El Jefe de Servicio de Admision del H. Ernest Lluch mediante: la asistente social, la enfermera del
servicio de atencién al paciente y la enfermera de enlace establecera la necesaria coordinacion
entre los servicios y la Asociacion AMIBIL que trasladara la informacion a sus usuarios a través de

informe clinico y calendario de actuacioén asi como las recomendaciones que se precisen para el
buen seguimiento de los procesos.

El Director Médico del Hospital, la Directora de Atencion primaria y el Presidente de la
Asociacién (o personas en quienes deleguen) valoraran la necesidad de charlas educativas en salud
para los cuidadores habituales y asociados y evaluaran los resultados del programa anualmente de
acuerdo con los siguientes INDICADORES:

- % de pacientes de la asociacién que han solicitado su inclusion en el programa
método de calculo: N° solicitudes/ asociados x 100

fuente: la asociacion AMIBIL

Nos permitird conocer el grado de difusion y conocimiento del programa y su aceptacion por los
usuarios.

- n° de pacientes asistidos en atencién primaria
- n° de pacientes atendidos en la unidad de salud mental
- n° de pacientes atendidos en atencion especializada y patologias asociadas

método de calculo: numeros absolutos
fuente: OMI, CMBD- hospital

Nos permitira conocer la demanda habitual de estos pacientes.

- % de pacientes incluidos en programa sobre el total de solicitudes desagregados por
grupos de edad:

menos de 20 no incluidos en programas de control clinico de otros centros
20-30
30-40
40 y mas
método de calculo:
n° pacientes incluidos por grupo/ n° pacientes potenciales en el grupo x100

fuente: asociacion y estadistica hospital

Nos permitira conocer la evolucion cuantitativa del programa
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La estadistica general de los servicios, sus interconsultas y exploraciones complementarias
incluidas en programa o no , las colaboraciones y hallazgos en estos pacientes, su repercusion
en la salud del paciente y sobre todo la satisfaccion personal percibida por usuarios y cuidadores
nos daran idea de la evolucion cualitativa del programa que en todo caso debera someterse a
revision, interpretacion y evaluacion a través de una comision mixta creada al efecto.

Todas las actuaciones quedan sujetas a las consideraciones de la Ley de proteccion de Datos.

Las cuestiones en litigio que puedan surgir de la interpretacion o modificacion del programa o
de las demandas en salud de los asociados y los profesionales implicados se resolveran de
mutuo acuerdo en el seno de la comisién de seguimiento, constituida por cuatro responsables

sanitarios y cuatro responsables de la asociacion de forma paritaria manteniendo voto de
calidad la Gerente del Sector.

El programa se iniciara a la firma del convenio y se entiende tacitamente prorrogado salvo que
medie denuncia de parte con al menos tres meses de preaviso a la fecha anual de vencimiento.

Calatayud 1 octubre 2008
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Fdo: Amparo Garcia Castelar Fdo: José Daniel-Afias Moreno
Gerente Sector Calatayud Presidente Asociacion AMIBIL
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Caracteristicas de la poblacion diana y sus demandas sanitarias segun estudio de la asociacion
realizado sobre los usuarios de su centro de dia ( 30 personas) y los nifios-jovenes que atiende de
forma ambulatoria prestando servicios de logopeda, psicomotricidad, fisioterapia, pedagogia y

psicologia.
Grupo de niiios-jévenes: 11 personas entre 3 y 20 afios.

Grado de discapacidad:
10 con DI media-severa
1 con discapacidad fisica

Grupo adulto: 13 hombres y 17 mujeres entre los 20 y los 58 afios
10 personas entre 20-30 afios
12 personas entre 30-45 afios
8 personas con 45 afios y mas.

Grado de discapacidad:
6 con DI ligera
4 con DI ligera-media
16 con DI media-severa
4 con DI severa

Requerimientos sanitarios detectados
6 ayuda puntual y poco frecuente
9 atencion periddica y supervision frecuente por trastorno psiquiatrico
10 atencion continua y periddica por S. Down
5 frecuente con inicio de sintomas de envejecimiento
8 frecuente con presencia de Epilepsia
2 frecuente con enfermedades degenerativas




