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Quien suscribe, SENADORA KENIA LOPEZ RABADAN, integrante del Grupo
Parlamentario del Partido Accion Nacional en la LXV Legislatura del Senado
de fa Republica del H. Congreso de la Unién, con fundamento en lo
dispuesto por el articulo 78 de la Constitucion Politica de los Estados Unides
Mexicanos y 58 y 60 del Reglamento para el Gobiermno Interior del Congreso
General de los Estados Unidos Mexicanos, someto a consideracion ia
siguiente PROPOSICION CON PUNTO DE ACUERDO POR EL QUE SE EXHORTA
ALINSABI A QUE GARANTICE LA COBERTURA FINANCIERA E IMPLEMENTACION
ADECUADA DEL NUEVO PROTOCOLO TECNICO DE ATENCION DE HEMOFILIA
CON LA FINALIDAD DE BRINDAR CERTEZA EN EL OTORGAMIENTO DEL
TRATAMIENTO, MEDICAMENTOS E INSUMOS A LAS Y LOS PACIENTES CON ESTA
ENFERMEDAD, ¢l fenor de la siguiente:

EXPOSICION DE MOTIVOS

La hemofila es una enfermedad recesiva y de origen genético, donde Ia
sangre no se coagula de forma adecuada, esto sucede porque |a sangre
confiene proteinas que por medio de trece factores de coogulacion
(identificados en numeros romanos) trabajan juntos para producir un
codgulo, cuando falta un factor, se presentan hemorragias princioalmente
internas, espontdneas y/o persistentes.! Este padecimiento perdura durante
toda la vida de la persona.

Esta enfermedad altera los genes del cromosoma X, afectando casi siempre
a los hombres porgue ellos solo cuentan con un solo cromesoma de este

! Secretaria de Salud (17 de abril 2018). Dig Mundial de Io Hemofilia. Disponible en:
hitps:/fwww gob.mx/salud/articuios/dia-mundial-de-la-hemofilia- 154444 Yidiom=es
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fipo, en tanto que las mujeres poseen dos. En el caso de las mujeres, pard
desarrollor este padecimiento se deben presentar alteraciones en ambos
cromosomas X, aungue si solo hay alteraciones en uno, serd Unicamente
portadora.

De esta manera, en el siguiente grafico se visualizan las posibilidades de que
una persona padezcd o sead portadora de hemofilia:

FATHER WITH RON-CARRIER NON-AFFECTED GARRIER
HEMORFHILIA MOTHER FATHER HOTHER

x'v xx xv xv XX

NON AFFE(‘.’&‘E“ CARRIER KON*AF!’EG‘MQ CHRRIER SON WITH CARRTER MO M‘?ECTED NON-CARRIER
BAUGHTER BAUGHTER HEMOPHILIA  DAUGHTER DAVGHTER

Recuperado de |la Fundacion Mundial de Hemofilia

No obstante, una persona también puede tener hemofilia adquirida, al no
nacer con ella sino desarrollaria en el franscurso de la vida porque el
organismo forma anticuerpos que neutralizan o sus propios factores de
coagulacidon, En este escenario, las principales personas afectadas son
mujeres jovenes embarazadas o que ya han dado a luz, a personds de
mediana edad y ancianas.

Hay dos tipos de hemofilia, Ay B. El fipo A presenta una deficiencia del factor
VIll de coagulacion, en tanto, el tipo B, presenta deficiencias en el factor IX,
Cabe senalar que, ambos tipos presentan los mismos problemas de
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nemorragias localizadas principalmente en los musculos y articulaciones,
siendo necesario redlizar pruebas especificas para conocer ¢ qué fipo
corresponde, de esta manera la o el paciente reciban un fratamiento
acorde a sus necesidades. |

De los dos tipos, es el mds comun es el A, que representa entre el 80 y 85%
de los casos diagnosticados, y se estima que su frecuencia es alrecledor de
un caso por cada 10 mil nacimientos en hombres; y para el tipo B,
corresponde aproxXimadamente a un caso de cada 50 mil, por esta razon es
considerada como una enfermedad rara o de baja prevalencia. Aunado o
ello, la Federacion Mundial de Hemofilia {FMH) estima que a nivel mundial
existen 304,362 personas con problemas de coagulacidn?, a su vez, Ia
Federacién de Hemofilia de la RepUblica Mexicana contabilizd 5,886
pacientes en el pais, de los cuales, el 33% no cuentan con seguridad social.3

La gravedad de la hemofilia se determina por el nivel de actividad de
coagulacion de los factores VIl y IX en la sangre. De esta forma, es
clasificada en fres niveles de severidad: leve, moderada y grave., Las
personas con hemofilia leve no sangran con frecuencia e incluso puede que
no presenten problemas de sangrade alo largo de su vida; mientras gue la
hemofiia moderada se presentan lesiones menores,  sangran
aproximadamente una vez al mes, y pueden sangrar durante un tiempo
considerable después de una cirugia, una lesién grave o un frabajo dental:
y cuanto o la hemofilia grave, se presentan hemorragias frecuentes,
imporfantes y espontdneas por traumas leves, suelen sangrar una o dos
veces por semana e inclusive desde los primeros meses de vida.

! Federacién  Mundial de Hemofilia. introduccion o la hemofiliu.  Disponible en:

hitps://elearning. whh.org/elearning-centresfintroduction-to-

hemophilia/? g8=2.125731529 292617265 1650905099-

207923885 16509090998 gi=1*1lymfkeh* 2a*MIASOTIZODg ILE2NTASMDEWO TE.* ga FYTARKHALHE " MTY
IMDkwQTASOCAxRLEUMTY IMDkwOTEXQCAwdiwhat is hemophilia

! Federacién de Hemofilia de la Replblica Mexicana. ¢Qué es fa hemafilia? Disponible en:
https://hemotilia.ora. my/que-es-la-hemofilia/
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Resalta que los signos de la hemofilia A y B son exactamente los mismos, en
ambos tipos se presentan grandes moretones, sangrado interno o extermno
en musculos y articulaciones que son espontdneos y prolongados. Asimismo,
estos sangrados provocan dolor, rigidez, hinchazén vy dificultad para mover
la parte afectada.

Las hemorragias musculares suelen presentarse en la parte delantera del
drea de la ingle, los antebrazos y las pantorrillas, mientras que las
hemorragias en arficulaciones afectan las rodillas, los tebillos y los codos.

La hemofilia es diagnosticada por medio de una muestra de sangre que
mide el nivel de actividad de los factores de coagulacion.

En la actualidad, el tratamiento para la hemofilia consiste en inyectar en el
torrente sanguinec el factor de coagulacién fattante, de esta manera se
detfiene el sangrado. Destaca que una persona aue recibe de forma
adecuada su tratamiento puede llevar una vida *normal’ y saludable, de lo
confrario, la calidad de vida se deteriora en gran medida.

Con base en la FHM, el 75% de las personas con problemas de coagulacién
en todo el mundo no cuentan cen un tratamiento adecuado, ya que Ia
mayoria de las y los pacientes viven en paises en vias de desarrolio, teniendo
por consecuencia variaciones en la disponibilidad de recursos para
diagndsticos v tratamientos.4

Bl principal fratamiento para lo hemofilia es la profilaxis, que son los
concentradoes de factores de coagulacién, mismos que se administran una
a fres veces por semana por el forrente sanguineo. Estos pueden ser hechos
de sangre humana (productos derivados del plasma) o fakricades con.
celulas modificadas genéticamente que portan un gen del factor humano
(productos recombinantes). No obstante, en algunos casos el sistema

4 salinas — Escudero, Guillerma, y atros (abril. funio 2020). Andlisis de minimizacidn de costos entre dos
tfratamientos a demonda de hemoafilia A en nifies en México. éSon los crioprecipitados una opcién mds
econdmica? Revista de Hematologfa.

Pagina 4 de 11



Kenia Lopez Rabaddn
Sl : Senadova de {a Repuiblica
H, CONGRESO DE LA UNION

COMISION PERMANENTE

inmunoldgico impide que los concentrados solucionen los problemas de
sangrado, formando asi inhibidores o antficuerpos.

Por lo anterior, s&e ha optado por administrar ofros tipos de tratamientos
como el crioprecipitado o plasma fresco congelado {PFC).S E
crioprecipitado se deriva de la sangre, y posee una cencentracion
moderadamente alta del factor de coagulacion V. En tanto, el PFC se
eliminan los globulos rojos, para dejar Unicamente |as proteinas de la sangre
y los factores de coagulacidn Vil y IX.

Por consiguiente, asegurar que las personas con hemofilia reciban un
adecuado tratamiento permite que nifias y nifos puedan tener ung
esperanza de vida normal, v en el caso de los adultos que sea
aproximadamente de 10 anos menor gue la de los hombres sin hemofilia,
Cabe senalar gue no existe una cura parda la hemofilia.

Atender la hemofilia representa costos directos (econdmicos) e indirectos
(sociales). Los costos directos implican el diagnostico, monitoreo, atencién o
eventos hemorrdgicos y consumo de factores hemostdticos; respecto a los
costos indirectos se muestran aofectaciones en el aspecto laboral,
disminucién de percepciones econdmicas por ausentarse, asi como
limitacion en el desempefo de actividaodes cotidianas.

De acuerdo con estudios realizados por la Academia Nacional de Medicina
de México, el impacto econdmico de la hemofilia en el pals, tan solo en el
afo 2011, superd los 800 mil pesos, lo que representa una elevada cantidad
de recursos financieros para atender esta enfermedad, y constituye
inversiones importantes para las instituciones de salud publica, asl como
para las y los pacientes. Por ende, es una enfermedad rara gue ocasiona
gastos significatives en los bolsillos de las v los mexicanos.¢

> Op, Cit. }
® Asociacidn Nacional de Medicina de México (2016}, Impacto Econdmico de lo Hemofilia tipo A y B en México.
Disponible en: hitps://www.anmm.org.my/GMM/2016/n1/GMIM 152 2016 1 019-079.ndf
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" Tabla 5. Gostos tolales por fuente de'5osto y por tips de hemafilia

Hemofilia A Hemcfitia B

Cesto por disprisica § 271 - & &7 3e0
Losto por sequITEnin F 42,452 144
Cosio por alencidn de evenios hemonagioos $ 218586 715
Gt en factores hamosisticos ‘ $ 5FO625 448
Costos mekrasios § 4044 807
Costo tofat $ B4 978.004
Tolal de pacenies con homofisg 20141 34906 Bl

Cogto promedio aor packente an 201 § 216,528 RN S

Recuperado de Gaceta Médica de México de la Academia Nacional de
Medicina de México.

Ahora bien, en el 2020 la Revista de Hematologia publicéd un articulo lamado
Andlisis de minimizacién de cosfos entre dos tratamientos a demanda de
hemofilia A en nifios en México. zSon los cﬁoprecipifodos una cpcion mas
econdmica?’, donde se buscd conocer los costos médicos que conlleva el
fratamientc de la nemofilia.

7 Op. Cit,
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Recuperado del IMSS: Instituto Mexicano del Seguro Social.
Las cifras se muestran en ddlares estadounidenses.
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Con dicho articulo se observd gue el costo anual promedio para el manejo
de hemofilia de fipo A en nifas y nifios corresponde a 8345 dolares
estadounidenses, y se determiné que los precios aumentan a medida que
aumenta la edad de la persona con este padecimiento.

Aungue, con la aparicion del virus COVID-19, este padecimiento se agravé,
lo que frajo como consecuencia una disminucién en la calidad de vida de
las y los pacientes, asi como un actual desconccimiento scbre los costos
econdmicos y sociales aproximados que implica padecer hemofilia, io cuadl
se fraduce en un escenario incierto para la poblacidén afectada por una
deficiente o nula atencidn médica que propicia extensas estancias en
hospitales, y en algunos casos, agudiza las discapacidades.

En dias recientes, el Consejo de Salubridad General {CSG) publicd Ia
actualizacion del Protocolo Técnico de Atencién de Hemofilia.8 Su obietivo
es indicar cudles son los fratamientos, medicamentos e insumos, asi como el
manejo, precauciones de usc general y pedidtrico, su evolucion v
consideraciones necesarias en cada etapa de intervencion.

La actualizacion de dicho Protocolo incluye el tratamiento y medicamentos
para personas adultas y mujeres portaderas, ademds de servir como base
en la atencion de personas sin seguridad social, lo que permitird ofrecer las
mismas oportunidoades de fratamientos, terapias, rehabilitacién e insumos
todas y todos, para ello, el Instifuto de Salud para el Bienestar {(INSABI), debe
confemplar la planeaciéon de su financiamiento para su correcta
implementacion garantizande el derecho al acceso a la salud que
mandata la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos.

! Consejo de Salubridad General, Protocolo Técnico de Atencidn de Hemofilia. Disponible en:
http:/fwww.osg gob, mx/descargas/ndf/priorizacion/sastos-

catastroficos/protocolos/2021/Protocole Txcnico DE6x DE7xDEG HEMOFILIAVO912202 IFINALYIZ 2027, ¢!
f
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Por ofra parte, conforme al Catdlogo de Intervenciones que cubre el INSAB
en el Tercer Nivel de Atencidn?, se continia manteniendo a la Hemofilia tipo
A y B dentro del grupo de enfermedades metabdlicas en menores de 10
anos, o que conlleva una contfradiccion con la actualizacion en el
Protocolo Técnico de Atencion de Hemofilia del CSG, donde se extiende I
atencicn, fratamientos, medicamentes y otros insumos a personas adultas
sin seguridad social y mujeres portadoras, estableciendo asl [a eliminacion
de barreras de edad.

Estas barreras son previstas como impedimentos para que la poblacidon que
supere cierto rango de edad no acceda con la misma regularidad a la
atencién medica. En este sentido, es indispensable que el INSABI homologue
su Catdlogo de Intervencidén con base en la actualizacion del Protocole
Técnico, lo gue contribuird a dar certidumbre y permitir que todas y todos
tengan acceso al derecho a la proteccion de la salud.

Con la presentacién del Documento relativo al cumplimiento de las
disposiciones contenidas en el articulo 42, fraccion | de la Ley Federal de
Presupuesto y Responsabilidad Hacendaria. Pre — Criterios 2023, el Gobiemo
en tumo se compromete o mantener los equllibrics fiscales vy
macroecondmicos para confar con una conduccidn responsable de
finanzas publicas que permita un crecimientc econdmico del pars.

Dicho documento anticipa un crecimiento real anual del 3.5% anual y, por
ende, un aumenio del 51% en términos reales en los ingresos
presupuestarios. Empero, ia visién del Gobierno es confinuar invirtiendo en
sectores que considera estratégicos como la construccidn de la Refineria
Dos Bocas, la modernizacion de ofras refinerias; en plantas productoras de
fertilizantes; en la modemizacion ferroviaria vy de puertos; v en lo
construccion del Tren Maya; dejando de lado el sector salud.

® Instituto de Salud para el Bienestar {05 de marzo de 2020). 66 Intervenciones. Disponikle en:
https://www.gob.mx/insabi/documentas/56-intervenciones Yidiom=as
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3i bien, dentro de los Pre — Criterios 2023 se prevén aumentos en el sector
salud, lo cierfo es que son mindsculos en comparacion con las necesidades
que presenta la poblacidn mexicana como puede apreciarse en el anexo
correspondiente a los programas prioritarios 2023, dende el Ramo 12 Salud,
se percibe del siguiente modo:

"¥2 ' Salud

A‘tez'\::ién-a ia Sall{d y Medicamentos Cratuitos para la Poblacidon 79 5727 80.619.2
sin Seguridad Social Laboral

Atencidn ala Salud 51,6716 537009
Programa de vacunacion 30,3143 30,0000
Salud materna, sexual y reproductiva 23218 2,205
Prevencion y atencion contra las adiccionss 1,467.0 15246
Fertalecirmiento & la atencidn médica BG4 8963
Prevericidn y control de enfermedades 667.7 65932
Prevencidn y Control de Sobrepeso, Obesidad y Diabetes 582.3 6052
Vigilancia epidemioldgica , 570.2 5926
Prevenciton ¥ atenclén de VIH/SIDA v otras ITS 482.8 501.8

Recuperado del documento relativa al cumplimiento de las disposiciones
contenidas en el articulo 42, fraccidn | de la Ley Federal de Presupuesto y
Responsabilidad Hacendaria.

Por consecuencia, el Gobierno en turno ha enfocado su atencidn en dreas
que considera estratégicas, sin considerar el sector salud come una de eilas,
lo que provoca una creciente incerfidumbre sobre la prestacién de los
servicios de salud para quienes padecen enfermedades raras como ki
Hemofilia, en especifico a las personas sin seguridad social.

Motivo de lo anterior, se solicita al INSABl que aplique las acciones
' ‘per‘rinentes para la correcta implementacién del Protocolo Téchico de
Atencién de Hemofilia, asi como su homologacion con el Catdlogo de
Intervenciones para el Tercer Nivel de Atencién, posibilitando que cualguier
persond, cuenfe o no con seguridad social, pueda recibir un tratamiento
adecuado, oportuno y sin inferrupciones por razones de edad.

Porlo anferiormente expuesto, someto a consideracion de este H. Congreso
de la Unidn la siguiente proposicion con:
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PUNTO DE ACUERDO

PRIMERO. La Comisidn Permanente del H. Congreso de la Unidn, exhorta
respetuosamenie al Instituto Nacional de Salud para el Bienestar, para que,
de conformidad con sus facultades, garantice ia cobertura financlera y la
adecuadaimplementacidn del Protocolo Técnico de Atencion de Hemofilia
para nifios y adultes, con la finalidad de asegurar el acceso a tratamientos
para persondas sin seguridad social que padecen Hemofilia.

SEGUNDO.- La Comisién Permanente del H. Congreso de la Unién, exhorta
respetucsamente al Instituto Nacional de Salud para el Bienestar, para que,
de conformidad de sus facultades, socialice a todos los hospitales de las 32
entidades de la Republica que atienden Hemofilia, el nuevo Protocolo
Técnico de Atencién de Hemofilia emitido por el Consejo de Salubridad
General, que es la base de la atencidn y cobertura para los pacientes con
hemofilia, nifos vy aduiltos sin limites de edad, y que nc cuenten con
seguridad social.

= T L4
SEN. KENIA LOPEZ RABADAN

Comisic’m Permanente, a 04 de mayo de 2022
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