El Derecho a la Proteccion de la Salud para Nifias y Nifios con Inmunodeficiencias Primarias

Motivacion y Fundamentacion:
Considerando

1. Que en el Articulo 4°. de la Constitucién Politica de los Estados Unidos Mexicanos, se
establece el derecho humano a la proteccion de la salud,’

2. Que en el Articulo 1° de la Ley General de Salud se establece que el derecho a la
proteccion de la salud tiene como una de sus finalidades el disfrute de servicios de salud y
de asistencia social que satisfagan eficaz y oportunamente las necesidades de salud de la
poblacién.?

3. Que en el Articulo 6°. de este ordenamiento se establece que: EI Sistema Nacional de
Salud tiene como uno de sus objetivos: I.- Proporcionar servicios de salud a toda la
poblacién y mejorar la calidad de los mismos.?

4. Que en el afio 1983 mediante publicacion en el Diario Oficial de la Federacion de fecha 3
de febrero, se adiciona un tercer parrafo al articulo 40. de la Constitucion Politica de los
Estados Unidos Mexicanos para quedar como sigue: “Toda persona tiene derecho a la
proteccion de la salud. La ley definird las bases y modalidades para el acceso a los
servicios de salud y establecerda la concurrencia de la Federacion y de las entidades
federativas en materia de salubridad general conforme a lo que dispone la fraccion XVI del
articulo 73 de esta Constitucion.” Estableciéndose las competencias y atribuciones de la
Secretaria de Salud y del Consejo de Salubridad General.

5. Que mediante publicacion en el Diario Oficial de la Federacion de fecha 15 de mayo de
2003, se adiciona un Titulo Tercero Bis a la Ley General de Salud denominado “De la
Proteccion Social en Salud” mejor conocido como “Seguro Popular” comprendiendo los
articulos 77 Bis 1 al 77 Bis 41, estableciendo que dentro del Sistema de Proteccion Social en
salud ““...se garantizara el acceso efectivo, oportuno, de calidad, y sin discriminacion a los
servicios médico-quirdrgicos, farmacéuticos y hospitalarios...” .

6. Que en el Articulo 77 bis 1 de la mencionada Ley General de Salud se establece que
“Todos los mexicanos tienen derecho a ser incorporados al Sistema de Proteccion Social en
Salud de conformidad con el articulo cuarto de la Constitucion Politica de los Estados
Unidos Mexicanos, sin importar su condicion social. La proteccion social en salud es un
mecanismo por el cual el Estado garantizara el acceso efectivo, oportuno, de calidad, sin
desembolso al momento de utilizacion y sin discriminacién a los servicios médico-
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quirargicos, farmacéuticos y hospitalarios que satisfagan de manera integral las
necesidades de salud, mediante la combinacién de intervenciones de promocién de la salud,
prevencion, diagnoéstico, tratamiento y de rehabilitacion, seleccionadas en forma prioritaria
segun criterios de seguridad, eficacia, costo, efectividad, adherencia a normas éticas
profesionales y aceptabilidad social. Las disposiciones reglamentarias estableceran los
criterios necesarios para la secuencia y alcances de cada intervencion que se provea en los
términos de este Titulo®.

7. Que en la reforma al Articulo 4°. Constitucional de fecha 12 de octubre de 2011, se
establece que: En todas las decisiones y actuaciones del Estado se velara y cumplira con el
principio del interés superior de la nifiez, garantizando de manera plena sus derechos. Los
nifios y las nifias tienen derecho a la satisfaccion de sus necesidades de alimentacion, salud,
educacion y sano esparcimiento para su desarrollo integral. Este principio debera guiar el
disefio, ejecucion, sequimiento y evaluacion de las politicas publicas dirigidas a la nifiez.’

8. Que la Ley General de Derechos de Nifias, Nifios y Adolescentes promulgada en
diciembre de 2014 establece que “...los Sistemas Nacional y Estatales de Salud deberan
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 atencion médica gratuita y de calidad de conformidad con la
legislacion aplicable, con el fin de prevenir, proteger y restaurar su salud.?

9. Que el Sistema de Proteccion Social en Salud (Seguro Popular), tiene como objetivo el ser
un sistema de aseguramiento publico y voluntario que promueva el acceso efectivo,
oportuno, de calidad y completamente gratuito a los servicios médico-quirdrgicos,
farmaceéuticos y hospitalarios clasificados en 287 intervenciones, con la finalidad de
satisfacer de manera integral las necesidades de salud de las familias que mas lo necesitan.’

10. Que las Inmunodeficiencias Primarias se encuentran incluidas en el Catalogo Universal
de Servicios de Salud 2016 CAUSES en el Anexo I relativo a Intervenciones Seguro Médico
Siglo XX1.%

11. Que el Programa Seguro Médico Siglo XXI (SMSXXI) es el Seguro de Gastos Médicos
que se otorga a todas las nifias y nifios de entre cero a cinco afios de edad, protegiéndolos
durante esta etapa de vida y que busca una cobertura universal para sus afiliados.™

12. Que las inmunodeficiencias primarias (IDP) son enfermedades ocasionadas por defectos
genéticos del sistema inmune y que a partir de 1970 existe un Comité de Expertos de la
Unién Internacional de Sociedades de Inmunologia®?, encargado de realizar y actualizar su
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clasificacion cada dos afios, misma que se reconoce y utiliza en todo el mundo. Actualmente
hay mas de 200 defectos genéticos identificados, que dan lugar a mas de 300 IDP divididas
en ocho grupos.*

13. Que en México, seglin datos del INEGI* cada afio nacen alrededor de 2,500,000 nifias y
nifios, de los cuales 5500 tendran probablemente algin tipo de IDP* siendo el grupo més
frecuente el de defectos predominantes de anticuerpos, en donde el principal problema esta
en una produccién nula, reducida o alterada de anticuerpos.*

14. Que para la atencién de personas con IDP, (Clave CIE-10 D-80, D-81, D-84)" la
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
produccidon de anticuerpos, inmunodeficiencias combinadas graves, algunos sindromes bien
definidos con inmunodeficiencia primaria, y como tratamiento adyuvante en muchas otras
IDP. *® Los principales beneficios derivados del tratamiento con inmunoglobulina humana
incluyen: proteccion contra infecciones, detencion de la progresion de dafio a 6rganos de
choque, inmunomodulacion, y mejor calidad de vida.

15. Que actualmente en el Seguro Popular las nifias y nifios con diagndstico de
Inmunodeficiencia Primarias, y que requieren tratamiento de reemplazo de anticuerpos con
inmunoglobulina humana para sobrevivir, son excluidos de este tratamiento al cumplir 6
afios de edad, por la clasificacion de estas enfermedades en el Anexo | Intervenciones del
Seguro Médico Siglo XXI, menoscabando su derecho a la proteccién de la salud y
quedando en completa indefension frente a las infecciones recurrentes que comprometen su
integridad y su vida.

16. Que el acceso al tratamiento de inmunoglobulina humana generaria un ahorro en gasto
publico en salud anual de 80 mil pesos por paciente al no requerirse atencion por presencia
de infeccione recurrentes, intervenciones de hospitalizacion y de terapia intensiva,
compromiso de érganos vitales, y mortalidad.*®

17. Que las nifias y nifios con diagnostico de Inmunodeficiencia Primaria grave, no
derechohabiente, que requieren trasplante de células progenitoras hematopoyéticas para
sobrevivir y que no tienen donador compatible relacionado o donador compatible no
relacionado nacional, no cuentan con acceso a busqueda internacional e importacion de
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células progenitoras compatibles por no estar este servicio incorporado en el Catalogo
Universal de Servicios de Salud del Seguro Popular CAUSES.

18. Que en concordancia con el Programa Sectorial de Salud 2013-2018 en su Objetivo 6.
Avanzar en la construccion de un Sistema Nacional de Salud Universal bajo la rectoria de la
Secretaria de Salud, Estrategia 6.1 Instrumentar mecanismos para sentar las bases de un
Sistema Nacional de Salud Universal, establece como una de sus lineas de accion la relativa
a ampliar gradualmente las intervenciones cubiertas por el Sistema de Proteccion Social en
Salud.

Manifestamos:

1. Que para el cabal cumplimiento y vigencia de la normatividad en materia de Derechos
Humanos de Nifias, Nifios y Adolescentes, especialmente del Derecho a la Proteccion de su
Salud, en atencién al Interés Superior de la Nifiez; y toda vez que las Inmunodeficiencias
Primarias son enfermedades graves de origen genético no consideradas enfermedades de la
primera infancia y que por tanto requieren de atencion eficaz, permanente y continua, resulta
de interés publico vital garantizar el acceso al tratamiento de inmunoglobulina humana a
toda la poblacién infantil de 0 a 18 afios con diagnostico de Inmunodeficiencia Primaria, lo
que adicionalmente generaria un ahorro en el ejercicio presupuestal del gasto en salud per
cépita para los beneficiarios del Seguro Popular de 0.57 a 0.41%

2. Que para el tratamiento definitivo de nifias y nifios con Inmunodeficiencias Primarias
graves que requieren trasplante de células progenitoras hematopoyéticas para sobrevivir y
que no cuentan con donador (relacionado/no relacionado) nacional, se incorpore en el
CAUSES, la basqueda internacional e importacion de células compatibles lo que evitara el
gasto publico que se genera actualmente en la realizacion de trasplantes con donadores de
menor porcentaje de compatibilidad y que no resultan exitosos, sometiendo a las nifias y
nifios en ocasiones a mas de un trasplante, con el consecuente riesgo vital y duplicandose el
gasto de manera ineficaz.

3. Que para el cabal cumplimiento y vigencia de la normatividad en la materia de Derechos
Humanos de Nifias, Nifios y Adolescentes, especialmente del Derecho a la Proteccion de la
Salud, y toda vez que las Inmunodeficiencias Primarias son enfermedades graves de origen
genético y que cumplen con los criterios establecidos en las Reglas de Operacion del Seguro
Popular, éstas sean incorporadas en el Fondo de Proteccidn contra Gastos Catastréficos.

Es cuanto.

Fundacién Mexicana para Nifias y Nifios con Inmunodeficiencias Primarias FUMENI A.C.
Ciudad de Mexico, Agosto 19, 2016.
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