CORTS VALENCIANES

Iniciativa legislativa popular para la aprobacion de una ley de creacion de la
unidad de atencion sanitaria integral para personas con sindrome de Down
en la Comunitat Valenciana

Exposicion de motivos

l. Una nueva realidad demografica y sanitaria para el sindrome de Down

La sociedad espafiola y, con ella, la valenciana, ha sido testigo de una de las
transformaciones sanitarias y sociales mas significativas de las ultimas décadas: el
extraordinario aumento de la esperanza de vida de las personas con sindrome de
Down. Si en la década de 1960 la vida media apenas alcanzaba los 20 afios, hoy se
sitia por encima de los 60 afios, con una tendencia creciente [1]. Este éxito, fruto de
los avances médicos, la atencion temprana y una mayor inclusion social, ha dado
lugar a una nueva realidad demografica: por primera vez en la historia, la mayoria
de la poblacion con sindrome de Down esta compuesta por personas adultas que
afrontan un proceso de envejecimiento.

En Esparia, se estima que viven alrededor de 35.000 personas con sindrome de
Down, de las cuales se calcula que alrededor de 3.500 residen en la Comunitat
Valenciana [2][3]. El perfil de esta poblacion ha cambiado drésticamente, con un
51,3 % de sus miembros teniendo entre 35 y 49 afios [4]. Nos encontramos, por
tanto, ante una poblacidén que envejece y que, con ello, se enfrenta a desafios de
salud de una complejidad que nuestro sistema sanitario no fue originalmente
disefiado para afrontar.

Este envejecimiento no es equiparable al de la poblacion general. Las personas con
sindrome de Down experimentan un proceso de envejecimiento prematuro, que se
manifiesta a partir de los 40-45 afios [5] y con una elevada prevalencia de demencia
tipo Alzheimer

Esta circunstancia, unida a una predisposicion genética a desarrollar ciertas
patologias, crea un escenario de vulnerabilidad que exige una respuesta sanitaria
especializada, proactiva y coordinada.
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Il. La especificidad patolégica del sindrome de Down: una evidencia cientifica

La base de esta iniciativa legislativa reside en la evidencia cientifica incontestable
de que las personas con sindrome de Down presentan un perfil de comorbilidades
unico y significativamente distinto al de la poblacién general. La trisomia del
cromosoma 21 no solo define la condicion, sino que condiciona una mayor
prevalencia de multiples patologias que requieren un conocimiento experto para su
diagnostico, seguimiento y tratamiento.

La siguiente tabla resume, basandose en estudios de gran cohorte, la
desproporcionada prevalencia de algunas de las patologias mas significativas en
comparacion con la poblacion general [6]:

Prevalencia en
Patologia sindrome de
Down

Odds ratio (vs. Pob.

Implicacién sanitaria
general)

Requiere diagndstico y
seguimiento neuropsicoldgico
precoz y especializado.

Enfermedad de >75 % a partir de No aplicable (aparicién
Alzheimer los 60 afios [7] 20 afios antes)

Necesidad de seguimiento

Cardiopatias _ ~ cardiologico de por vida,
congénitas 4060 % [8] No aplicable (condicion inclyso tras correccion
al nacer) quirdrgica.

Exige cribado periddico para
evitar el agravamiento del

Hipotiroidismo 3047 % [0 Significativamente deterioro cognitivo y otros
elevada sintomas.
Trastorno Necesidad de atencion
obsesivo- psiquiatrica especializada en

compulsivo 7,32 % 19.24 discapacidad intelectual.
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Requiere alta sospecha

Enfermedad o .
celiaca diagnostica y seguimiento por
0
5,40 % 18.54 especialistas en digestivo.
Precisa de un control
Epilepsia neuroldgico experto y
13,23 % 5.11 adaptado.
Mayor riesgo oncoldgico que
Leucemia exige vigilancia hematologica

0,82 % 4.26 especifica.

Infradiagnosticada, con
graves consecuencias para la
956 % 177 salud cardiovasculary
cognitiva.

Apnea del sueio

Esta alta carga de morbilidad multiple y compleja desborda la capacidad de un
sistema de atencion primaria y especializada no coordinado. La fragmentacion de la
atencion entre distintos especialistas que, a menudo, carecen de la formacion
especifica sobre las particularidades del sindrome de Down, conduce a diagnésticos
tardios, tratamientos inadecuados vy, en definitiva, a una pérdida de calidad y afios
de vida. La atencion sanitaria a las personas con sindrome de Down no puede
depender de la buena voluntad o del conocimiento individual de profesionales
aislados; debe ser una responsabilidad estructural del sistema.

lll. El vacio asistencial

A pesar de la clara necesidad, la Comunitat Valenciana carece actualmente de una
unidad publica, especifica y multidisciplinar para la atencién sanitaria integral de las
personas con sindrome de Down a lo largo de su vida. Esta funcién ha sido suplida,
de manera precaria y voluntarista, por la iniciativa de la sociedad civil, como el
programa de salud que la Asociacion Asindown mantiene gracias a la colaboracion
de médicos voluntarios en el Hospital Clinico de Valéncia [10].
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Este modelo, aunque loable, es insostenible e inequitativo. La salud de miles de
valencianos y valencianas no puede depender de la disponibilidad de voluntarios,
de la cancelacién de citas por urgencias imprevistas o de la falta de recursos para
garantizar una atencion de calidad, que requiere, como minimo, una hora por
consulta integral. Esta situacion genera una profunda desigualdad respecto a otras
comunidades auténomas que ya han abordado este reto.

El Hospital Universitario de La Princesa en Madrid cred en 2005 la primera unidad
de Espafa para adultos con sindrome de Down, un modelo de éxito que hoy es
referencia nacional e internacional, atendiendo a mas de 1.900 pacientes [11]. Este
modelo, basado en un equipo de medicina interna que actia como «puerta de
entrada» y coordinador de la atencién con otros servicios, ha demostrado su eficacia
y ha sido ejemplo para otras iniciativas. EI Hospital Sant Pau cre6 en diciembre de
2014 la Unidad Alzheimer-Down en colaboracion con la Fundacio Catalana
Sindrome de Down. Realiza cribado poblacional, deteccion precoz y manejo integral
del Alzheimer en adultos con sindrome de Down mediante evaluaciones
multidisciplinares gratuitas en Catalufia y en pacientes del resto de Espafia.

En Granada, el Hospital Universitario Virgen de las Nieves en colaboracion con
GranaDown, inici6 en 2015 una unidad especifica de atencién sanitaria a personas
adultas con sindrome de Down con revisiones periddicas con especial atencion a
las patologias asociadas al sindrome de Down.

La Comunitat Valenciana, que cuenta con competencias exclusivas en la
organizacion y gestion de sus instituciones sanitarias segun el articulo 54 de su
Estatuto de autonomia [12], tiene la capacidad y la obligacion de corregir este déficit
y garantizar que sus ciudadanos y ciudadanas con sindrome de Down reciban una
atencion sanitaria en condiciones de equidad y excelencia.

IV. Un imperativo legal y de justicia social

La creacion de esta unidad no es una concesion, sino el cumplimiento de un
imperativo legal y un acto de justicia social. El articulo 43 de la Constitucion espafiola
consagra el derecho a la proteccion de la salud de todos los ciudadanos. Este
derecho es reforzado por la Convencion internacional sobre los derechos de las
personas con discapacidad de la ONU, ratificada por Espafia, que en su articulo 25
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establece inequivocamente el derecho de las personas con discapacidad a «gozar
del mas alto nivel posible de salud sin discriminacién por motivos de discapacidad»
[13]. Esto incluye el acceso a programas y atencion de la salud de la misma calidad
que las demas personas, incluyendo programas de salud especificos.

Asimismo, la normativa autonémica, como la Ley 11/2003, sobre el Estatuto de las
personas con discapacidad, ampara la necesidad de una atencion especializada.
Ignorar la especificidad médica del sindrome de Down y no proveer los recursos
adaptados necesarios constituye una forma de discriminacion.

Por todo lo expuesto, esta proposicion de ley busca saldar una deuda historica con
las personas con sindrome de Down y sus familias en la Comunitat Valenciana.
Propone la creacion de una unidad de atencion sanitaria integral, pediatrica y de
adultos, para personas con sindrome de Down, integrada en la red del Servicio
Valenciano de Salud. Una unidad dotada de personal fijo, con formacion
especializada y con los recursos necesarios para ofrecer una atencién
multidisciplinar, coordinada y centrada en la persona, desde el nacimiento hasta el
final de la vida. Se trata de una medida necesaria, justa y eficiente, que se alinea
con los modelos de éxito ya existentes y que permitira garantizar el derecho a una
vida mas larga, sana y plena para uno de los colectivos mas vulnerables de nuestra
sociedad.

ARTICULADO
Articulo 1. Creacion y objeto

Creacion de la unidad de atencion sanitaria integral para personas con sindrome de
Down como unidad funcional de referencia autondmica, integrada en el Sistema
Valenciano de Salud con el objeto de garantizar una atencién sanitaria publica,
especializada, multidisciplinar y continua a las personas con sindrome de Down en
la Comunitat Valenciana a lo largo de todo su ciclo vital, adecuando la asistencia a
sus patologias especificas y a su proceso de envejecimiento prematuro.

Articulo 2. Caracteristicas y adscripcion
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1. La unidad coordinara la atencion integral de los pacientes, actuando como
centro de referencia para el seguimiento de las patologias asociadas al
sindrome de Down, facilitando el acceso a los distintos especialistas y
promoviendo programas de prevencion y deteccion precoz.

2. La conselleria competente en materia de sanidad determinara el hospital de
referencia al que se adscribira la unidad y garantizara la dotacién de personal
y los recursos necesarios para su correcto funcionamiento, incluyendo, como
minimo, las areas de medicina interna, pediatria, neurologia y psiquiatria
especializadas.

Disposicion final unica. Desarrollo y puesta en marcha

El Consell, en el plazo de seis meses desde la entrada en vigor de esta ley,
desarrollara reglamentariamente la estructura, organizacion y cartera de servicios
de la unidad, y habilitara el crédito presupuestario necesario para su puesta en
funcionamiento, que debera ser efectiva en el plazo méaximo de un afio.



