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PROPOSICIONES DE CIUDADANOS LEGISLADORES

De los Diputados Roxana Luna Porguillo, Carlos de Jesus Alejandro, Miguel Alonso Raya, Victor Najera Medina, Graciela Saldafia
Fraire y del Sen. Luis Sanchez Jiménez, del Grupo Parlamentario del Partido de la Revolucidn Democratica, con punto de acuerdo
gue exhorta al titular del Poder Ejecutivo a instruir a la Secretaria de Salud a implementar las regulaciones técnicas, programas y
acciones pertinentes para la atencidn de las inmunodeficiencias primarias en el pais.

SE TURNO A LA CAMARA DE DIPUTADOS.

Dip. Agustin Miguel Alonso Raya
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PROPOSICION CON PUNTO DE ACUERDO, POR EL QUE SE EXHORTA AL TITULAR DEL EJECUTIVO FEDERAL A QUE
INSTRUYA A LAS AUTORIDADES DEL SECTOR DE SALUD RESPONSABLES DE LA ATENCION A LAS
INMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS EN TODO EL PAiS

Quienes suscriben, integrantes del Grupo Parlamentario del Partido de la Revolucion Democratica, con fundamento en lo dispuesto
en el articulo 58 del Reglamento para el Gobierno Interior del Congreso General de los Estados Unidos Mexicanos, someten a
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Consideraciones

A principios de agosto del afio en curso, la Fundacion Mexicana para Nifias y Nifos con Inmunodeficiencias Primarias A.C.
(FUMENI) iniclé una campafia con el objetivo de lograr gue el Sector Salud, de acuerdo a sus atribuciones, haga frente a las
inmunodeficiencias primarias en México, enfermedades genéticas graves, mas frecuentes gue el cancer infantil y los linfomas
juntos, pero muy poco conocidas.

Como es sefialado por la Fundacidn, las Inmunodeficiencias Primarias (IDP) son enfermedades ocasionadas por defectos genéticos
del sistema inmune. Actualmente hay méas de 140 defectos genéticos identificades, que dan lugar a més de 250 IDP divididas en

ocho grupos. [*]

La incidencia de las IDP varia segln el lugar geografico vy las caracteristicas demograficas de la poblacién; hay mayor frecuencia en
localidades pequefias y genéticamente aisladas.

En México, segin datos del Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI) [*] cada afio nacen alrededor de 2,700,000 nifias
y nifios, de los cuales 5500 tendran algun tipo de IDP [*], y 350 tendrdn una forma letal, siendo el grupo mas frecuente el de
defectos predominantes de anticuerpos, en donde el principal problema estd en uma produccidn nula, reducida o alterada de
anticuerpos. [*]

En términos absolutos, las Inmunodeficiencias Primarias son mas frecuentes que la diabetes Tipo I, la fibrosis quistica y, como se

sefiald anteriormente, el cancer infantil y los linfomas juntos, lo que deberia colocar a estas enfermedades en un foco de atencidn
para el sector salud mexicana.

Pese a la alarma que puedan despertarnos las Inmunodeficiencias, debe sefialarse que para la atencion de personas con IDP, |a
inmunoglobulina humana se ha convertido en un componente fundamental del tratamiento. Actualmente, esta indicada como
tratamiento de primera linea para las IDP por defecto en la produccion de anticuerpos, inmunodeficiencias combinadas graves,
algunos sindromes bien definidos con inmunodeficiencia primaria, y como tratamiento adyuvante en muchas otras IDP. Aungue es
un medicamento costoso, el correcto tratamiento de las personas con IDF con inmunoglobuling humana disminuye los costos para
el sisterna de salud derivados de su atencidn [*].

El uso apropiado de inmunoglobulina humana para el tratamiento de personas con IDP se traduce en buenas practicas clinicas,
mejorando la duracion vy calidad de vida de las personas afectadas. [*]Los principales beneficios derivados del tratamliento
incluyen: proteccion contra infecciones, detencidn de la progresion de dafio a drganos de chogque, inmunomodulacidn, y mejor
calidad de vida.

En este sentido, aungue existe un tratamiento efectivo para estas enfermedades, resulta alarmante que alrededor de 350 nifias y
nifios al afio tendrdn una forma grave de inmunodeficiencia primaria y de ellos el 50% requerirédn tratamiento con inmunaglobulina
(IgG) durante toda su vida, la cual estd cubierta por el Seguro Popular sdlo hasta los 10 afios de edad de la nifia o nifio afectado,
quedando esta poblacidn infantil en desproteccion con las graves consecuencias vitales que la suspension de su tratamiento puede
ocasionarle. En algunos casos las nifias y los nifcs gque no cuentan con seguridad social, no reciben ni siguiera este tratamiento,
salvo en centros altamente especializados que, por la demanda que tienen, se encuentran saturados.

Cabe sefalar que el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) tiene en su catdlogo de medicamentos sdlo la IgG al 5% vy no al
10%, que es mucho mejor para el paciente. Es decir, la IgG se comercializa en presentaciones al 5 ¢ 10%. Esta dltima es mayor
porque puede administrarse muy rapidamente (a diferencia de la presentacidon de 5%) y tiene menos efectos secundarios debido a
un mayor proceso de purificacién. Esta reduce el tiempo de administracién de 4 hrs a un promedic de 1 hora para cada paciente.
Por otro lado, tamblén es importante destacar que el IMSS no compra inmunoglobulina subcutdnea, la cual puede ser aplicada por
el propio paciente o sus familiares sin necesidad de perder dias de escuela o de trabajo con el consiguiente ahorro y mejoria de
calidad de vida.

De igual forma, las nifias y nifios con formas mas graves de IDP requieren de TCPH (médula dsea) para sobrevivir, enfatiza la
Fundacién en su campafa. La fuente (donador) ideal de las células progenitoras suele ser la de un hermano o hermana, o una
persona donadora no relacionada compatible; sin embargo, el problema con esta ditima, son las pocas posibilidades de encontrar
donadores compatibles en México. Ademas, el Seguro Popular no cubre la bisqueda e importacion de donadores internacionales,
shlo cubre los costos bésicos del procedimiento; aunade a esto, existen muy pocos centros en el pals que cuentan con el eguipo
necesario para realizar el trasplante por lo que aun existiendo donadores relacionados, |a espera es muy prolongada.

Varias son las razones que ante la grave situacidn a las que mas de 5,000 nifias y nifios mexicanos hacen frente cada afio, impiden
gue se avance en el reconocimiento de las inmunodeficiencias primarias en México y por tanto en su adecuada atencidn.

1. Las y los médicos de primer contacto no cuentan con la actualizacidn profesional para reconocerlas cuando diagnostican
infecciones recurrentes a sus pacientes.

2. No existe una politica plablica estandarizada para realizar un registro oficial de la atencion de las IDP en todas las
instituciones integrantes del Sistema Nacional de Salud.

3. Las muertes de las nifias ¥ los nifios con IDP que no son diagnosticados y que fallecen a causa de complicaclones no son
registradas como muertes asociadas a la IDP. Debido a gue muchos de estos pacientes no son diagnosticados, el diagnostico
de defuncidn no alude al diagndstico de la IDP. Aln cuando son diagnosticados, la causa de muerte dird por ejemplo,
bronconeumonia y no hard alusién al diagndstico de IDP

4, Las IDP son poco conocidas por la poblacion en general y por ello la demanda de su atencion es muy poco frecuente,
Las IDP no se encuentran incluidas en el Fondo de Proteccién contra Gastos Catastrificos del Seguro Popular.

6. La mayoria de pacientes no tienen acceso a los tratamientos médicos ya que su atencion no estd incorporada de manera
integral en el Catalogo Universal de Servicios de Salud.

7. El IMSS trata aproximadamente al 50% de las nifias y nifios con IDP; sin embargo, no tiene incluido en su catalogo de
medicamentos [a inmunoglobulina al 10% vy la inmunoglobulina subcutdnea al 16.5% o 20%.
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Aunado a todo esto, la Fundacion alerta que el diagnostico y el tratamiento oportunos de una nifia o un nifio con
agammaglobulinemia, un tipo de IDP en el que se desarrollan infecciones una y otra vez, tiene un costo anual de aproximado de
400 mil pesos, pero el tratamiento de quien no se diagnostica v que recurrentemente se enferma de infecciones hasta
comprometer su integridad v su vida, tiene un costo mayor en un 65% aproximadamente.

De igual forma, el gasto de bolsillo de una familla con una nifia o nifo con IDP frente a la infecciones recurrentes vy las
complicaciones derivadas por no tener acceso a tratamiento adecuado y oportuno es de 7 veces su ingreso real anual, por o que
resulta en una catastrofe para la economia de las familias de escasos recursos econdmicos.

Esto significa que cuando se diagnostica oportunamente y se trata adecuadamente, en primer lugar se salvaguarda la vida de la
nifia y/o el nifo, la familia no cae en una espiral de pobreza v se ahorra en recursos publicos una cantidad significativa.

Ante lo anteriormente descrito, debe recordarse lo seflalado en la Ley General de Salud que en su articule 22 fraccidn V, establece
gue el derecho a la proteccidn de la salud tiene como una de sus finalidades el disfrute de servicios de salud y de asistencia social
gue satisfagan eficaz y oportunamente las necesidades de salud de la poblacién, [*] para lo cual dentro del Sistema de Proteccidn
Social en salud "se garantizara el acceso efectivo, oportuno, de calidad, y sin discriminacidn a los servicios médico-quirdrgicos,
farmacéuticos y hospitalarios.” [*]

Adicionalmente la Ley General de Derechos de Nifias, Nifios y Adolescentes en su articulo 50, establece que losSistemas Nacional y
Estatales de Salud deberdn garantizar el pleno cumplimiento del derecho a la salud atendiendo al derecho de prioridad, al interés
superior de la nifiez, la igualdad sustantiva y la no discriminacion. Nifias y nifios tienen derecho a disfrutar del mas alto nivel
posible de salud y a recibir la prestacion de servicios de atencién médica gratuita y de calidad de conformidad con la legislacidn
aplicable, con el fin de prevenir, proteger y restaurar su salud. [*]

Por todo ello resulta urgente gue el sector salud del pais elabore y publigue la Morma pertinente para la atencidon de las
Inmunodeficiencias en todas las instituciones integrantes del Sistema Nacional de Salud, vy que todos los tratamientos de
Inmunoglobulina sean incorporados en el Cuadro Basico de Medicamentos del Sistema MNacional de Salud, IMSS, ISSSTE y otros
sistemas de salud.

Ante todas estas consideraciones, sometemos a la consideracion de este Pleno la presente proposicién con punte de acuerdo en los
siguientes términos:

PUNTO DE ACUERDO

Primero. La Comisidn Permanente del H. Congreso de la Unidn, exhorta al Titular del Poder Ejecutivo de la Federacidn, a que
instruya a la Secretaria de Salud a implementar las regulaciones técnicas, programas y acciones pertinentes para la atencion de las
Inmunodeficienclias Primarias en todo el pals.

Segundo. La Comision Permanente del H. Congreso de la Unidn, exhorta al Titular del Poder Ejecutivo de la Federacidn, instruya al
Consejo de Salubridad General a considerar la incorporacidn de las Inmunodeficiencias Primarias en el Fondo de Proteccion contra
Gastos Catastrificas de Seguro Popular.

Dado en la sede de la Comisidn Permanente el 14 de agosto de 2015
Suscriben,

Dip. Roxana Luna Porquillo
Dip. Carlos de Jes(s Alejandro
Dip. Miguel Alonso Raya
Dip. Victor Najera Medina
Dip. Graciela Saldafia Freire
Sen. Luis Sanchez Jiménez
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[*]idem.

[*)Articulo 29, Fraccidn V Ley General de Salud.
http://www.diputados.gob.mx/LeyesBiblio/pdf/ 142_040615.pdf

[*] http:/fwww.seguro-popular.salud.gob.mxfindex. php/conocenos/seguro-popular-1

[*]Articulo 50°, Ley General de Derechos de Nifias, Nifios y Adolescentes.
http://www.dof.gob.mx/nota_detalle.php?codigo=53741438fecha=04/12/2014



