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| PROLOGO

La reciente reforma a la Ley General de Salud (LGs), aprobada por la
Cdmara de Diputados a finales del afio 2019, establece en su arti-
culo 77 bis 1 que “todas las personas que se encuentren en el pafs
que no cuenten con seguridad social tendrdn derecho a recibir de
forma gratuita la prestacién de servicios publicos de salud, medi-
camentos y demds insumos asociados al momento de requerir la
atencién, de conformidad con el articulo 4°. de la Constitucién Po-
litica de los Estados Unidos Mexicanos, sin importar su condicién
social”.

En ese mismo articulo se establece que “La proteccién a la salud,
serd garantizada por el Estado, bajo criterios de universalidad e
igualdad, debiendo generar las condiciones que permitan brindar
acceso gratuito, progresivo, efectivo, oportuno, de calidad y sin
discriminacién, incluidas intervenciones quirdrgicas, farmacéuti-
cos y hospitalarios que satisfagan de manera integral las necesida-
des de salud...”.

En ese sentido, es necesario considerar que materializar lo esta-
blecido en la LGs es sumamente complejo en un sistema ptublico



de salud que se encuentra fragmentado en funcién de la condi-
cién laboral de cada ciudadano, como es el caso de nuestro pais.
Garantizar la universalidad en la atencién implica la definicién y
utilizacién con enfoque sectorial de instrumentos de planeacién
y prestacion de servicios de atencién médica, de seguimiento y
monitoreo y de evaluacion del desempefio que apoyen a las insti-
tuciones a garantizar la igualdad, equidad, calidad y oportunidad
en la atencién a los pacientes sin importar su derechohabiencia y
avanzar en la integracién del sector privado de salud.

Por esta razoén, a principios del afio 2020, la Fundacién Mexicana
para la Salud y el Centro de Investigacion en Politicas, Poblacién
y Salud de la Facultad de Medicina de la unam definimos un plan
de accién para la construcciéon de politicas ptblicas alineadas a
las nuevas disposiciones de LGs; especificamente de aquellas inter-
venciones que hasta entonces no contaban de forma explicita con
fuentes de financiamiento para garantizar su atencién a la pobla-
cién sin seguridad social, como lo es la atencién de los pacientes
con mieloma maultiple.

A partir de este compromiso conjunto hemos trabajado con pro-
fesionales de la salud de diversas disciplinas, escuchando las ne-
cesidades de los pacientes para desarrollar el documento que se
presenta y que tiene como finalidad el apoyar a los tomadores de
decisiones con propuestas que les permita cumplir a cabalidad
con lo establecido en la Ley General de Salud.



Este esfuerzo atin no ha concluido, ya que estamos convencidos
que lo establecido en esta publicacién servird de base para fortale-
cer estrategias y lineas de accién en beneficio de los pacientes con
esta enfermedad.

En concordancia con lo dicho por Alex Altman: “El poder de vo-
luntad significa comprometerse a una agenda para hacer algo a
largo plazo”, hacemos manifiesto nuestro compromiso con esta
causa y seguiremos trabajando en ella jestamos motivados!

Marcela A. Vazquez Coronado
Lider del proyecto de mieloma multiple
Funsalud - cipprs - FACMED UNAM






MARCO GENERAL DE POLITICA PUBLICA
INTEGRAL PARA LA ATENCION EQUITATIVA,
OPORTUNA Y DE CALIDAD DE PACIENTES
CON MIELOMA MULTIPLE EN MEXICO

La Fundaciéon Mexicana para la Salud y el Centro de Investigaciéon en
Politicas, Poblacién y Salud de la Facultad de Medicina de la unay, a
partir de un estudio de gabinete realizado para conocer la situaciéon
que guarda la atencién de los pacientes con mieloma mdltiple en las
instituciones ptblicas de salud de nuestro pafs, identificamos diversas
dreas de oportunidad que requieren una seria reflexién para que, de
manera conjunta entre pacientes, sociedad civil organizada, expertos,
academia, autoridades sanitarias y legisladores construyamos una
agenda publica que permita establecer un proyecto interinstitucional
parael acceso equitativo, oportunoy con calidad a cualquier mexicano
0 mexicana que padezca esta enfermedad, independientemente de su
derechohabiencia.

Derivado de un trabajo colaborativo a cargo de investigadores y
expertos en la materia, se desarrollé este documento que describe
la propuesta de Marco General de Politica Pablica Integral para la
atencion equitativa, oportuna y de calidad de pacientes con mieloma
multiple en México, y que fue objeto de discusién en el seminario
realizado los pasados 27 y 28 de octubre del 2020.
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Este documento se divide en tres partes.
Principales hallazgos obtenidos en el diagndstico de gabinete.
Propuesta de Marco General de Politica Pablica Integral para
la atencién equitativa, oportuna y de calidad de pacientes con
mieloma mdultiple en México.
Proximos pasos.

Primera parte. Principales hallazgos obtenidos
en el diagnostico de gabinete

Esta parte tiene como objetivo hacer una breve descripcién de la
enfermedad, plasmar los datos estadisticos conseguidos en las fuentes
oficiales, y describir de manera genérica los principales hallazgos
emanados del diagndstico mencionado, que sirven como base para
la construccién del Marco General de Politica Pudblica Integral para la
atencion equitativa, oportuna y de calidad de pacientes con mieloma
multiple en México.

DATOS GENERALES SOBRE MIELOMA MULTIPLE
CONCEPTO (AMERICAN CANCER SOCIETY):

El mieloma multiple es un cdncer de células plasmaticas. Las células
plasmadticas normales se encuentran en lamédula ésea y son un componente
importante del sistema inmunitario. El sistema inmunitario se compone
de varios tipos de células que funcionan juntas para combatir infecciones

12 | FUNSALUD



y otras enfermedades. Los linfocitos (células linfdticas) son uno de los
tipos principales de glébulos blancos del sistema inmunitario e incluyen
a las células T y las células B. Los linfocitos estdn en muchas édreas del
cuerpo, tal como en los ganglios linfaticos, la médula 6sea, los intestinos
y el torrente sanguineo.

Cuandolas células B responden a unainfeccién, madurany se conviertenen
células plasmaticas. Las células plasméticas producen anticuerpos (también
llamados inmunoglobulinas) que ayudan al organismo a atacar y destruir
los gérmenes. Las células plasmadticas se encuentran principalmente en la
médula 6sea. La médula 6sea es el tejido blando que se encuentra dentro
de los huesos. Ademds de las células plasmaticas, la médula ésea normal
es también el hogar de otras células sanguineas, como los glébulos rojos,
los glébulos blancos y las plaquetas.

La proliferacién desmedida de células plasmaticas en la médula 6sea
puede desplazar a las células productoras de células sanguineas normales,
lo cual ocasiona recuentos bajos de células sanguineas, lo que puede
causar:

escasez de glébulos rojos (anemia);

bajo nivel de plaquetas en la sangre (trombocitopenia), con el
consecuente sangrado y aparicién de moretones;

escasez de glébulos blancos normales (leucopenia), lo cual
puede causar problemas para combatir infecciones;
degeneracién de huesos e incremento de los niveles de calcio
en sangre;

dafio o insuficiencia renal.!

El mieloma multiple junto con los linfomas constituye el grupo de

enfermedades hematolégicas neopldsicas mds frecuentes. La American

Cancer Society estima 32270 nuevos casos de mieloma multiple,

American Cancer Society: www.cancer.org.

Marco General de Politica Ptblica Integral | 13



77 240 de linfoma no Hodgkin y 8 480 de linfoma de Hodgkin seran
diagnosticados en 2020 en Estados Unidos.?

ESTADISTICAS NACIONALES

Cabe mencionar que para la construccién de este diagndstico no
existe en México un sistema de registro que sea de utilizaciéon
interinstitucional y nacional, por lo que no se sabe de forma precisa
el nimero de casos confirmados de pacientes con mieloma multiple
por institucién publica o privada ni entidad federativa.

Sin embargo, no se debe dejar de reconocer la creacién por decreto de
la Ley del Registro Nacional de Cdncer de Base Poblacional (rRNCBP);
el decreto fue publicado el 22 de junio de 2018 en el Diario Oficial
de la Federacion (poF) y el 17 de julio de 2018 se publicé en el DoF su
reglamento, con el fin de contar con una base de datos acerca de los
casos de cdncer en México para brindar mayor claridad al panorama
epidemioldgico, capacitar recursos humanos y evaluar y disefiar
politicas publicas.

El instrumento operativo de la ley es el Registro Nacional de Céncer,
que, en sus resultados preliminares (casos acumulados 2018-2019,
ultima actualizacién al 21 de octubre de 2019), reportd un total de casos
registrados globales (todos los tipos de cdncer) de 15 511 ubicados en

2 Ibid.
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9 ciudades (Toluca, Tijuana, Monterrey, Mérida, Leén, Hermosillo,
Guadalajara, Campeche y Acapulco).

En lo que respecta al mieloma mdltiple, éste representa el 0.72%
con respecto al 100% de casos registrados por morfologia,
siendo aproximadamente 112 casos. De éstos, 64 fueron
hombres y 48 son mujeres.

Por grupos de edad general, no se registraron casos de 0 a 14
afos, de 15 a 64 afios se reportaron 61 casos, y de 65 afios y mds
se registraron 51 casos de mieloma mdltiple.

En lo que respecta a los hombres, no existen casos de 0 a 14
afos, de 15 a 64 afios se reportaron 37 casos, y de 65 afios y més
se registraron 27 casos.

Por dltimo, en el caso de las mujeres, no se presentaron casos
de 0 a 14 afios, de 15 a 64 afios se reportaron 24 casos, y de 65
afios y maés se registraron 24 casos.’

Considerando el total de casos registrados como una muestra
representativa de la incidencia de casos a nivel nacional, podriamos
reafirmar lo planteado en la pdgina del Instituto Nacional de
Cancerologia derivado de los trabajos realizados en el Taller de
Mieloma Multiple en el afio 2018, que define lo siguiente:

3 www.redcancer.mx/ preliminares.php. Instituto Nacional de Cancerologia, Registro Nacional de Céncer,
cifras preliminares, julio 2020.
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En México, la incidencia [de casos de mieloma muiltiple] es de 1.3 pacientes
por cada 100 mil habitantes, y se presenta mayormente en hombres con una
edad promedio de 50 afios, econdmicamente activos (10 afilos menos que el
resto del mundo).*

SITUACION ACTUAL DE LA ATENCION A LOS PACIENTES
CON MIELOMA MULTIPLE EN MEXICO

Con el propésito de identificar la situaciéon actual de la atencién

médica y el acceso a tratamientos para los pacientes con mieloma

multiple, el diagndstico se estructuré a partir de la identificacién de 6

temas que se correlacionan entre si, los cuales se definen y describen

puntualmente a continuacién:

1)
2)
3)
4)
5)

6)

Retos para el diagndstico y tratamiento oportuno del
mieloma multiple.

Retos para la universalidad de servicios en pacientes con
mieloma mdultiple.

Retos en el financiamiento y cobertura del mieloma
multiple.

Inclusién de medicamentos para el tratamiento de mieloma
multiple al Compendio Nacional de Insumos para la Salud.
Retos en la formacion de recursos humanos para la
atencion de pacientes con mieloma mdultiple.

Perspectiva y participaciéon desde la sociedad civil para el
acceso y tratamiento del mieloma mdltiple.

4 http:/ /incan-mexico.org/incan-movil/incan-movil.jsp?iu_p=/incan_movil/ pub/ contenidos/ ver.xml&id-
contenido=745
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PRINCIPALES HALLAZGOS

Diagnostico y tratamiento oportuno. en el afio 2009, el
Centro Nacional de Excelencia Tecnolégica en Salud
(ceNETEC) desarroll6 la Guia de Practica Clinica para el
manejo de los pacientes con mieloma mdltiple; a la fecha
no se ha actualizado, por lo que se considera obsoleta.

Atenciéninequitativa.Sinun protocolodeatenciénactualizado
y de observancia obligatoria para todas las instituciones
publicas del sector salud, el acceso a una atencién médica y
tratamientos adecuados para la primera, segunda y tercera
linea resulta inequitativo.

Acceso y universalidad de la atencion. Existen cuadros bésicos
diferenciados por institucién publica de salud, por lo que el
tipo de tratamiento para pacientes con mieloma multiple

se otorga segtn su tipo de derechohabiencia. La inclusién

de medicamentos innovadores para la atencién de pacientes
con mieloma multiple al Compendio Nacional de Insumos
para la Salud no garantiza que sean accesibles a los pacientes
con mieloma multiple como parte del tratamiento otorgado
por las instituciones ptblicas de salud.

Formacion de recursos humanos. Generalmente el mieloma

multiple es diagnosticado tardiamente, debido, entre otros
aspectos, a la falta de capacitacién para la sospecha y/o
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deteccion del mieloma multiple por parte de médicos de
primer contacto como son los médicos especialistas, por
ejemplo, en medicina interna, traumatologia, nefrologfa, entre
otros.

Acceso oportuno. Otra situacion que genera inequidad en
materia de acceso oportuno es la concentracién en las grandes
urbes de unidades médicas de alta especialidad para la
atencion de casos de mieloma multiple, lo cual impacta

de forma directa en la formacién de especialistas (hemato-
oncélogos), asi como en la distribucién de plazas de
especialidad.

Financiamiento. En materia de financiamiento, se presentan
dos situaciones que dificultan proyectar las necesidades
presupuestales para garantizar la gratuidad de la atencién a
los pacientes con mieloma miltiple que no cuentan con
seguridad social:

0 No existen en las Unidades Médicas de Alta
Especialidad —como lo son el Instituto Nacional de
Cancerologia y el Instituto Nacional de Ciencias
Médicas y Nutricion— sistemas de costos de las
intervenciones clinicas de conformidad con su Cartera
de Servicios.

0 No existe un sistema de informacién que permita
identificar de forma precisa, la incidencia de casos

FUNSALUD



en un afio (ejercicio fiscal), y con ello poder realizar
proyecciones.

Pendiente declaracion del Mieloma Maltiple como
enfermedad catastréfica. El Consejo de Salubridad General,
a través de la Comisién para definir tratamientos y
medicamentos asociados a enfermedades que ocasionan
gastos catastréficos, tiene pendiente de aprobacién la
solicitud realizada por el Instituto Nacional de Cancerologia
para que sea reconocido al mieloma multiple como
enfermedad que ocasiona gastos catastréficos, y con ello
lograr recibir financiamiento del Fondo de Salud para el
Bienestar. Por esta situacion, a la fecha no existe
financiamiento etiquetado para otorgar de forma gratuita
atencion médica integral y los tratamientos adecuados a los
pacientes con mieloma multiple que no cuenten con
seguridad social.

Labor de las Organizaciones de la Sociedad Civil. Es
importante reconocer la labor que realiza la sociedad civil
organizada que funge como el portavoz de los pacientes y
que realizan proyectos de coyuntura sélidos y bien
estructurados; sin embargo, al no ser reconocidos como
actores clave de las politicas publicas, muchas veces sus
esfuerzos, aunque mayusculos, tienen un impacto limitado
y de corto alcance.

Marco General de Politica Ptblica Integral |
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Situacion
actual de atencion a
pacientes con mieloma
multiple en México

Parcicipacion de
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Segunda parte. Propuesta de Marco General
de Politica Publica Integral para la atencion
equitativa, oportuna y de calidad de pacientes
con mieloma multiple en México

El Marco General de Politica Pablica para la atencién de los pacientes
con mieloma multiple en México que proponemos tiene como objetivo
general garantizar a todos los ciudadanos mexicanos y los residentes
permanentes con mieloma multiple el acceso universal, oportuno, de
calidad y sin discriminacién a una atencién médica y tratamientos
adecuados de forma gratuita, sin importar:

la condicién de derechohabiencia,
la edad y el género,

la situacién socioeconémica,

el lugar de residencia.

Enlapropuesta, resaltamoslos conceptos de acceso universal, oportuno,
de calidad, sin discriminacién y gratuito:

Acceso universal: Tener como meta el acceso equitativo de
servicios de atencion médica y tratamiento a toda la poblacién
que lo necesita, en la biisqueda de la justicia social.

Oportuno: Que los servicios de salud tengan la capacidad de

detectar de manera oportuna y que sean accesibles a la poblacién
que los necesita, indistintamente de su lugar de residencia.
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De calidad: Que los servicios de salud y los tratamientos tengan
los atributos minimos necesarios para garantizar la seguridad
del paciente y una atencién efectiva.

Sin discriminacion: Que los servicios de atencién médica y
tratamientos de calidad no sean condicionados a caracteristicas
especificas de la poblaciéon determinadas por la conveniencia;
por ejemplo, adultos en edad econémicamente productiva
versus adultos mayores; hombres versus mujeres, etc.

Gratuito: Que no exista ningtin tipo de desembolso por parte
del paciente para poder acceder a la atencién y al tratamiento
prescrito, especificamente para la poblacién que no cuenta con
ningdn esquema de seguridad social.
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‘Servicios sin
“discriminacion

Acceso univ

Politica publica integral para la atencion de pacientes
con mieloma multiple en México
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MARCO NORMATIVO

El Marco General de Politica Ptblica para la atencién de los pacientes
con mieloma multiple en México se fundamenta en las disposiciones
establecidas en el Plan Nacional de Desarrollo 2019-2024 y el Programa
Sectorial de Salud 2020-2024.

PLAN NACIONAL DE DESARROLLO 2019-2024

El Plan Nacional de Desarrollo (pPND) 2019-2024 establece en su eje 2,
Politica Social, las dos grandes estrategias destinadas a garantizar el
derecho a la proteccién de la salud de la poblacién mexicana.

Para ello, la primera estrategia, “Salud para toda la poblacién”, hace
un recuento de las debilidades estructurales y financieras que fueron
encontradas al inicio de la presente administracién, puntualizando
la inequidad en el acceso a una atencién a la salud ptblica de forma
oportuna, con calidad y gratuita.

Enese sentido, establece el PND 2019-2024 que, para abatir lainequidad
en el acceso a servicios de salud y medicamentos, se crea el Instituto
Nacional de Salud para el Bienestar, la segunda gran estrategia, que
fungird como el brazo operativo del gobierno federal para garantizar
que hacia 2024 todas y todos los habitantes de México puedan recibir
atencién médica y hospitalaria gratuita, incluidos el suministro de
medicamentos y materiales de curacién y los exdmenes clinicos.’

5 Enese sentido, establece el PND 2019-2024, que para abatir la inequidad en el acceso a servicios de
salud y medicamentos se crea El Instituto Nacional de Salud para el Bienestar, la segunda gran estrategia,
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PROGRAMA SECTORIAL DE SALUD (PROSESA) 2020-2024

El Programa Sectorial de Salud 2020-2024 se enmarca en la disposicién
del Plan Nacional de Desarrollo 2019-2024: Acceso efectivo, universal
y gratuito, estableciendo 6 mecanismos para garantizar el acceso:

1) INSABL

2) Servicios de salud y medicamentos gratuitos.

3) Programas de atencién universal.

4) Atencioén especializada.

5) Enfoque comunitario y transversal.

6) Produccién, precios y abasto oportuno de medicamentos.
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6 Produccion, precios y

que fungird como el brazo operativo del gobierno federal para garantizar que hacia 2024 todas y todos
los habitantes de México puedan recibir atencién médica y hospitalaria gratuita, incluidos el suministro
de medicamentos y materiales de curacién y los exdmenes clinicos. (www.dof.gob.mx/nota_detalle.
php?codigo=5565599&fecha012/07/19)
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Para enmarcar la propuesta objeto de este documento, sefialamos 2
de los 6 objetivos prioritarios del prosesa 2020-2024:

OsBJeTIvO PRIORITARIO 1. Garantizar los servicios publicos de
salud a toda la poblacién que no cuente con seguridad social y

el acceso gratuito a la atencién médica y hospitalaria, asi como

exdmenes médicos y suministro de medicamentos incluidos en
el Compendio Nacional de Insumos para la Salud.

ESTRATEGIA PRIORITARIA 1.1. Fortalecer al INsABI para garantizar la atencion
médicay hospitalaria, incluidos el suministro de medicamentos y exdmenes
médicos a la poblacién sin afiliacién a las instituciones de seguridad social,
especialmente en las regiones con alta y muy alta marginacion.

Accion punTuaL 1.1.3. Realizar un diagndstico preciso y verificado
de las condiciones reales en las zonas donde se encuentran los
servicios de salud, priorizando la identificacién de carencias de
subespecialidades médicas en las redes de atencién médica y
conforme al perfil epidemiolégico de cada regién.

Accion puntuaL 1.1.5. Ampliar y fortalecer la red de prestacién de
servicios a través de la infraestructura fisica, humana y tecnolégica
de las instituciones y programas encargados de la atencién a la
poblacién sin seguridad social.

Accion puntuAaL 1.1.6. Promover la vinculaciéon interinstitucional
para laintegracion y fortalecimiento del Sistema Nacional de Salud.
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ESTRATEGIA PRIORITARIA 1.2. Asegurar el acceso a servicios de salud y
medicamentos gratuitos para la poblacién sin afiliacién a las instituciones

de seguridad social y dar prioridad a la poblacién de las regiones con alta o
muy alta marginacién.

Accion puNTUAL 1.2.1. Analizar las necesidades de servicios de salud
requeridos por la poblacién sin seguridad social laboral y redefinir los
alcances en el acceso efectivo de dichos servicios.

Accion punTUAL 1.2.2. Implantar de manera progresiva la Politica de
Servicios de Salud y Medicamentos Gratuitos (PssyMc), empezando
por su garantia en los centros y clinicas de salud y hospitales generales
en las regiones con alta o muy alta marginacién.

Accion punTUAL 1.2.3. Ampliar progresivamente el acceso a los servicios
para la poblacién sin seguridad social en sus vertientes de educaciéon
para la salud, promocién de la salud, prevenciéon de enfermedades,
deteccién y tratamiento de enfermedades y rehabilitacion.

ESTRATEGIA PRIORITARIA 1.3. Brindar a la poblacién sin seguridad social,
especialmente quienes habitan en regiones con alta y muy alta marginacién,
acciones integrales de salud que ayuden a prolongar su vida con calidad,

evitarla ocurrencia de enfermedades o, en su caso, detectarlas tempranamente
a través de la participacion de todas las instituciones del Sistema Nacional
de Salud.

Accion punTuAL 1.3.1. Impulsart, bajo la conduccién de la Secretaria de
Salud, el proceso de integracién entre todos los servicios publicos de
salud, brindados por las instituciones del Sistema Nacional de Salud,
cuyo objetivo es la atencién de toda la poblacién.
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ESTRATEGIA PRIORITARIA 1.4. Mejorar la atencion especializada de la poblacién

sin seguridad social priorizando a grupos histéricamente discriminados o
en condicién de vulnerabilidad.

Accion puntuaL 1.4.1. Analizar las necesidades de servicios de
atencion especializada requeridos por la poblacién sin seguridad
social y redefinir los alcances en el acceso efectivo de dichos servicios.

Accion punTuAL 1.4.2. Identificar fuentes de financiamiento para
expandirlacoberturay prestacién de servicios de atencién especializada.

Accion puntuaL 1.4.3. Impulsar las propuestas o modificaciones
al marco normativo que rige el sector salud para ampliar las
posibilidades de atencién gratuita en las instituciones de atencién
especializada.

Accion puntuaL 1.4.4. Coordinar a los Institutos y Hospitales
de Alta Especialidad para definir los mecanismos que amplien
progresivamente la gratuidad en instancias de tercer nivel de
atencién para poblacién no derechohabiente.

Accion punTuAL 1.4.5. Realizar un Censo de Capacidad Instalada de
Servicios de Alta Especialidad bajo enfoque territorial que identifique
la cobertura y correspondencia con las necesidades de la poblacién.
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OBJETIVO PRIORITARIO 3. Incrementar la capacidad humana y de

infraestructura en las instituciones que conforman el Sistema
Nacional de Salud, especialmente en las regiones con alta y muy
alta marginacion para corresponder a las prioridades de salud
bajo un enfoque diferenciado, intercultural y con perspectiva de
derechos.

ESTRATEGIA PRIORITARIA 3.2. Desarrollar e implementar estrategias integrales
para garantizar la suficiencia, formacién y profesionalizacién del personal
encargado de otorgar servicios de salud y asistencia social, bajo un enfoque
diferenciado, intercultural y con perspectiva de derechos.

Accion puntuaL 3.2.4. Actualizar y fortalecer los esquemas que
regulan las residencias médicas.

AcciON PUNTUAL 3.2.6. Replantear la formacion académica y practica
a nivel medio superior y superior de los profesionales de la salud
para incorporar un enfoque que favorezca la integracién al primer
nivel de atencién y la diversificacién en las dreas de especializacién.

Accion puntuAaL 3.2.9. Reforzar la formacién de especialistas del
Sistema Publico de Salud para que respondan a las necesidades de
atencién médica de la poblacién.
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ESTRATEGIA PRIORITARIA 3.3. Mejorar y ampliar lainfraestructura y equipamiento

de salud generando condiciones adecuadas y accesibles para brindar servicios
de calidad a toda la poblacién en todos los niveles de atencién.

Accion puntuaL 3.3.1. Elaborar un plan maestro especifico para el
fortalecimiento y ampliacién de la infraestructura y equipamiento
del sector, considerando la integracién de redes béasicas de atencién
médica y garantizando las condiciones de seguridad y accesibilidad.

Accion punTUAL 3.3.3. Ampliar o reforzar progresivamente la
infraestructura existente en los servicios federales y estatales
para poblacién abierta y derechohabiente, considerando el perfil
epidemioldgico, la complejidad del acceso geografico, la pirdmide
poblacional, el nimero de egresos hospitalarios y sus causas.

Accion PUNTUAL 3.3.6. Promover la coordinacién intersectorial para
garantizar el uso racional de equipo de alta tecnologia y buscar
complementariedad especificamente en los estados o regiones donde
todas las instituciones publicas tengan un déficit de instalaciones.
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ESTRATEGIA PRIORITARIA 3.4. Modernizar el sistema de informacién y comunicacién
con el propésito de garantizar informacién confiable y oportuna que facilite

las decisiones en politica ptiblica, anticipe las necesidades de la poblacién
y favorezca la pertinencia cultural en los servicios brindados en el Sistema
Nacional de Salud.

Accion punTuaL 3.4.1. Promover un Centro de Inteligencia en Salud,
a partir de la reorganizaciéon de dreas para unificar los mecanismos
relacionados con registro, conservacién y almacenamiento de la
informacién y evitar la fragmentaciéon de la informacién en los
diferentes niveles de atencion en el sector.

AccION PUNTUAL 3.4.2. Conformar un Padrén Unico de Salud, que
permita identificar la condicién de derechohabiencia de la poblaciéon
y su nivel de accesibilidad a los servicios de proteccién a la salud
bajo el enfoque de redes integradas.

Accion punTuAL 3.4.6. Implementar la telemedicina, especificamente
paralaatencién dela poblacién de dificil acceso y de alta marginacién.
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MARCO GENERAL DE POLITICA PUBLICA PARA LA
ATENCION DE LOS PACIENTES CON MIELOMA MULTIPLE

Elementos de la propuesta

Infraestructura médica
descentralizada

Marco regulatorio Formacion y distribucién
*Enfermedad catastrofica equitativa (recurso humano)

Acceso universal, oportuno y
de calidad para pacientes con
mieloma multiple

Acceso a tratamientos
innovadores en 1,2y 3 lineas
Eliminacién de cuadros basicos

institucionales

Sociedad civil organizada
Como actor importante del
desarrollo de politicas publicas

Estandarizacion de
protocolos de atencién

El objetivo central del Marco General de Politica Ptblica es garantizar
el acceso universal de servicios de salud y medicamentos de forma
equitativa, oportuna, decalidad, sindiscriminaciény deformagratuitaa
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los pacientes conmielomamuiltiple, através del establecimiento deuna
estrategia de intercambio de servicios de salud entre las instituciones
del Sector Publico de Salud (atencién médica ambulatoria, urgencias,
hospitalizacién, cirugfas, trasplantes, procedimientos no quirtrgicos,
auxiliares de diagndstico y tratamiento, medicamentos, imagenologia,
interconsultas), y que con ello se constituya un puente de didlogo y
colaboracién para la optimizacién de la infraestructura en salud, los
recursos humanos, materiales, tecnoldgicos y financieros.

EJES DE LA PROPUESTA PARA AVANZAR A
LA UNIVERSALIDAD DE LA ATENCION

a) Estandarizacion de los protocolos de atencion existentes

En el afio 2009, el Centro Nacional de Excelencia Tecnolégica en
Salud desarroll6 de forma colegiada la Guia de Préctica Clinica para
el Manejo del paciente con Mieloma Multiple, misma que a la fecha
no ha sido actualizada.

En ese sentido, las instituciones publicas del sector han trabajado
protocolos de atencién exclusivosenlabtsqueda dela estandarizacion
del proceso de atencién al interior de cada institucién, asi como de
la eficiencia y basados en la evidencia cientifica, sin embargo, para
poder avanzar a la universalidad de la atencion de este padecimiento
se hace necesario integrar un Comité de Expertos que representen a
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todas las instituciones del sector para actualizar la Guia de Préctica
Clinica que sea tinica y de observancia general.

b) Compendio Nacional de Insumos para la salud
como anico catalogo interinstitucional de medicamentos
adquiridos por el sector pablico

Para lograr garantizar el acceso equitativo de los pacientes a los
medicamentos necesarios para su atencién, es fundamental la revision
del marco normativo que regula el ingreso de medicamentos al
Compendio Nacional de Insumos para la Salud, especificamente nos
referimos a las disposiciones del Reglamento Interior de la Comisién
Interinstitucional del Cuadro Bésico y Catdlogo de Insumos para el
Sector Salud, que define en su articulo 50:

ArrticuLo 50. De conformidad con lo establecido en los articulos 28 y 29 de
la Ley General de Salud, las instituciones ptblicas del Sistema Nacional
de Salud deberan ajustarse al Cuadro Bésico y Catadlogo y podran generar
con base en éste, listados de insumos cuyo contenido no podra excederlo. ©

En la medida en que cada institucién del sector salud tenga un
cuadro bésico diferenciado integrado bajo criterios principalmente
de disponibilidad presupuestal, se hace mds lejano lograr la equidad
en salud. Por lo tanto, para atender lo establecido en el Programa
Sectorial de Salud 2020-2024, se sugiere que se considere la cancelaciéon
de los cuadros bdsicos institucionales y constituir al Compendio

6  Diario Oficial de la Federacién, Reglamento Interior de la Comisién Interinstitucional del Cuadro Bésico
y Catalogo de Insumos del Sector Salud: https:/ / www.dof.gob.mx/nota_detalle.php?codigo=5197525&fe-
cha=22/06/2011
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Nacional de Insumos para la Salud como el instrumento tnico que
regule el acceso a medicamentos e insumos para la salud de todas las
instituciones del sector, y que la disponibilidad presupuestal no sea
el fin para la toma de decisiones, sino el medio para garantizar los
medicamentos adecuados para abordar la enfermedad.

c) Integrar al Registro Nacional de Cancer
al Centro de Inteligencia en Salud

Unadelas principales debilidades del Sector Salud esla fragmentacion
de los sistemas de registro, conservacién y almacenamiento de la
informacién, por lo cual es necesario evitar la fragmentacién de la
informacién en salud, corregir la falta de infraestructura y proveer
los recursos para su correcta operacion.

Especificamente, en lo relativo al registro de la informacién de
casos de mieloma multiple en México, como se pudo observar en
apartados anteriores, se cuenta con un instrumento llamado Registro
Nacional de Cancer, que es administrado por el Instituto Nacional de
Cancerologia, pero que, a la fecha, no ha logrado tener una cobertura
mds amplia y representativa. Asimismo, existen otros sistemas
de registro paralelos que son esfuerzos institucionales para tener
informacién en materia de investigacién y andlisis de casos.

Por ello, esimportante que el Registro Nacional de Cancer se fortalezca
presupuestalmente y se integre al Centro de Inteligencia en Salud con
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el fin de potenciar sus atributos y alcances a nivel interinstitucional
para la mejor toma de decisiones.

Por dltimo, se sugiere el cambio de denominacién por “Registro
Interinstitucional del Cancer”, bajo la nueva légica estructural y
organizacional de la Secretaria de Salud.

d) Garantia de financiamiento

Para hablar de “Universalidad de la Atencién para los Pacientes con
Mieloma Muiltiple”, de primera instancia se tiene pendiente subsanar
la deuda con la poblacién no derechohabiente, puesto que ain no
ha sido reconocida por el Consejo de Salubridad General como
una enfermedad que ocasiona gastos catastréficos. En ese sentido,
la poblacién que sea diagnosticada con mieloma miltiple y que no
cuente con seguridad social tendrd que disponer de sus propios
recursos para la atencién, situacién poco viable por los costos que
representa su atencion.

Las lineas estratégicas para abordar el financiamiento son las siguientes:

Que el Consejo de Salubridad General reconozca al mieloma
multiple como una enfermedad que ocasiona gastos
catastroéficos.

Publicar las Reglas de Operacién del Fondo de Salud para el
Bienestar.
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Determinacién de los costos de la intervencién mieloma
mdltiple en las etapas 1, 2, y 3, de conformidad con la guifa de
préctica clinica aprobada y actualizada.

Establecimiento de la regulacién de precios de medicamentos
innovadores, especificamente parala atencién de enfermedades
de alto costo.

Definir de forma interinstitucional un plan econémico-
financiero para poder garantizar a los pacientes con mieloma
multiple gratuidad en la atencién.

e) Planeacion de infraestructura de forma interinstitucional

Para avanzar a la integraciéon del sector publico de salud y bajo
la premisa de las limitantes presupuestales para la inversion de
infraestructura y, sobre todo, la financiacién de la operaciéon de
nuevas unidades médicas en los préximos afios, se propone establecer
criterios de planeacion de necesidades de infraestructura de forma
interinstitucional, a través del Plan Maestro de Infraestructura y
Recursos para la Salud a cargo de la Direccién General de Planeacién
y Desarrollo en Salud.

Es importante resaltar la necesidad de seguir avanzando en la
desconcentracién de las unidades médicas de alta especialidad de las
urbes mds representativas de nuestro pais, y con ello ir acortando las
brechas de acceso a la atencién oportuna y de calidad.

En materia de planeacién de infraestructura se sugiere:
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Planeacién de infraestructura de atencién especializada
desconcentrada de forma regional institucional.

Disefio de modelos de infraestructura acordes a la solucién
de la problemdtica que implica la atencién de pacientes con
mieloma mdltiple.

Considerar la celebraciéon de convenios de subrogacién de
servicios con hospitales privados y empresas prestadoras
de servicios de auxiliares de diagndstico y tratamiento.

f) Establecimiento de una red integral de servicios para

la deteccion temprana, atencién y seguimiento de pacientes con
mieloma multiple que incorpore a médicos generales,

médicos familiares y de otras especialidades para la deteccion
temprana y la utilizacion de la telemedicina

Uno de los documentos rectores para la prestacion ordenada de
servicios de salud es el Modelo de Atencién Primaria de Salud
Integral e Integrada APS-1 Mx, que establece a las Redes Integradas
de Servicios de Salud (riss) como el mecanismo articulador para
la reorganizacién de los servicios de atencién a la salud (servicios
médicos, de diagndstico y tratamiento).

Seguin la conceptualizaciéon de la Organizaciéon Panamericana de
la Salud, las Redes Integradas de Servicios de Salud (riss) pueden
definirse como “una red de organizaciones que presta, o hace los
arreglos para prestar servicios de salud equitativos e integrales a
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una poblacién definida, y que estd dispuesta a rendir cuentas por
sus resultados clinicos y econémicos y por el estado de salud para la
poblacién a la que sirve”.

Como lo establece el documento normativo emitido por la Secretaria
de Salud, las redes se constituyen por el conjunto de unidades de
atencion a la salud articuladas y coordinadas eficientemente para
propiciar la oferta de servicios resolutivos, accesibles y efectivos de
acuerdo con la necesidad de la poblacion.

Esta articulacién entre niveles de gobierno e instituciones debera
estar soportada por los respectivos sistemas de informacién, mismos
que desarrollardn y regiran las reglas y la dindmica de los servicios
de referencia y contrarreferencia entre las unidades, y generaran un
sistema que articule los servicios de salud anivel de red, y alimentaran
un sistema de procesamiento y registro a nivel nacional.

Bajo la l6gica del modelo APS-1 Mx de constituir a la RISS como una
herramienta de gestién, evaluacién y monitoreo de la salud, para
lograr la atencién integral de los pacientes con mieloma multiple
se hace necesario establecer de forma diferenciada la definicién de
la riss especifica para el mieloma multiple, a fin de lograr avanzar
en la detecciéon temprana de la enfermedad, la atencién médica, los
tratamientos, la rehabilitacién y los cuidados paliativos requeridos en
cada etapa de la evolucién de la enfermedad, para ello es necesario
definir la “Ruta de Atencién Médica Continua” (RaMc) especifica para
el mieloma mdltiple.
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A través de la definicién de la RamMC para el mieloma multiple con
enfoque interinstitucional, podremos identificar claramente los
recursos humanos, de infraestructura y equipamiento necesarios con
el fin de tener un instrumento para la planeacién de las riss, y con ello
evitar duplicidades y subutilizacién de servicios.

g) Fortalecimiento de la capacidad de respuesta institucional
para la deteccion temprana del mieloma maltiple

Uno de los principales retos para la atencién de los pacientes con
mieloma miltiple es la deteccién temprana, ya que generalmente
se diagnostica la enfermedad de forma tardia, siendo uno de los
principales problemas a resolver, por lo que se proponen como parte
del modelo dos estrategias fundamentales:

Capacitacién y desarrollo de habilidades dirigidas a
profesionales de la salud de otras disciplinas médicas.

Se deberd establecer un programa de desarrollo de capacidades
y habilidades dirigido a médicos generales, médicos familiares
y de otras especialidades, como medicina interna, nefrologia
y traumatologia, para la identificaciéon de factores que les
permitan sospechar sobre posibles casos de mieloma multiple
y se logre una referencia mds oportuna para la confirmacién
diagndstica. Vale la pena reconocer el esfuerzo realizado por la
Fundacién Unidos, Asociacién pro Trasplante de Médula Osea,
en el disefio de un programa de formacién de esta naturaleza.
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Telemedicina

Adicional a esto, se propone la utilizacién de la telemedicina
como medio para que especialistas en atencién de casos de
mieloma multiple puedan servir de apoyo al diagndstico
realizado por un médico no especializado pero que estd en
contacto fisico con el paciente; con ello se reduce la brecha
de acceso de la poblacién que no puede ser diagnosticada a
tiempo por su ubicacién geografica, que genera limitaciones
de acceso a una unidad médica de especialidad.

Ambas estrategias, implican la integracion de unidades médicas
de primer contacto y de consulta externa de especialidad como
elementos de la Ruta de Atencién Médica Continua (Ramc) y la Redes
Integradas de Servicios de Salud (riss) para mieloma mdltiple.

h) Formacion de médicos especialistas hematologos
y hemato-onco6logos

El mvss en el afio 2019 tenia consideradas 8 sedes para la formacién
de hematé6logos en Coahuila, en la Ciudad de México, en Jalisco,
en Nuevo Leén y en Puebla. En ese afio egresaron s6lo 14 médicos
especialistas hematdlogos.

El 1ssstE cuenta con un Plan Nacional de Posgrados de Calidad
avalado por coNACYT, en el que se incluye la formacién de hematélogos
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de México y de Latinoamérica, pero en el caso de los aspirantes
nacionales, solo es posible cubrir 3 plazas, a pesar de la alta demanda.
Como podemosadvertir, lainfraestructuramédica de alta especialidad
para la atencién de pacientes con mieloma multiple estd concentrada
en las grandes urbes, y esto, ademds de limitar la capacidad de
respuesta institucional, restringe la formacién de mds especialistas,
ademds de que no todos los hematélogos se decantan por la atencién
de pacientes con mieloma multiple, por lo que se necesita fomentar
y ampliar la capacidad de formacién de subespecialistas “hemato-
oncllogos”.

Asimismo, existe infraestructura de alta especialidad coordinada
desde el nivel federal que no ha sido potenciada para la formacién
de recursos para la salud; este es el caso de los Hospitales Regionales
de Alta Especialidad (HRAE), que de origen fueron creados para
desconcentrar la atencién de alta complejidad de la Ciudad de México
principalmente, incorpordndolos a las redes de atencién de manera
regional.

Para ampliar la capacidad de respuesta institucional, especificamente
la de la Secretaria de Salud, se propone se amplien las atribuciones
de los HRAE hacia la formacién de recursos humanos para la salud y
al desarrollo de la investigacién, dado que, desde el dia del inicio de
operaciones a la fecha, no han generado los activos suficientes para
justificar el alto costo que le ha representado a México su operacién.
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Existe una gran drea de oportunidad en la generaciéon

de recursos humanos especializados para la atencién de

una demanda de atencién de los pacientes con mieloma
multiple y la capacidad de sus instituciones de crear los
incentivos para desconcentrar la atencion de especialidad
y el acceso a tratamientos.

i) Incorporacion de la sociedad civil organizada como actores
clave del desarrollo de politicas pablicas

Existen dreas de oportunidad en la articulacién de las acciones de la
sociedad civil y las politicas publicas para potenciar sus resultados
en funcién de los invaluables esfuerzos realizados.

Esporello que se sugiere abrir el didlogo conlas principales asociaciones
civiles que luchan incansablemente en mejorar las condiciones de
salud de los pacientes con mieloma miltiple y detectar los proyectos
y programas que han disefiado y que pudieran tener beneficios que
se multipliquen exponencialmente si son considerados como parte
de las estrategias que gobierno y sociedad impulsan en la garantia
del derecho a la proteccién de la salud.
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Tercera parte. Proximos pasos

Como parte de los acuerdos que fueron el resultado de los trabajos
realizados en el seminario “Andlisis y Discusiéon del Marco General de
Politica Publica para la Atencién Equitativa, Oportuna y de Calidad
de los Pacientes con Mieloma Miiltiple en México”, que se llevé a
cabo los pasados 27 y 28 de octubre de 2020 en la Ciudad de México,
se destacan los siguientes para avanzar en la instrumentacién de esta
propuesta.

a) Coadyuvar con el Instituto Nacional de Cancerologia para el
reconocimiento por parte del Consejo de Salubridad General del
mieloma multiple como enfermedad que genera gastos catastroficos.

b) Establecer un grupo técnico de trabajo con el fin de
Impulsar la actualizacién de la Guia de Préctica Clinica para
el mieloma miltiple en el ejercicio 2021.
Disefiar la Ruta de Atencién Médica Continua para el mieloma
multiple en el marco del Modelo APS-1 Mx.
Disefiar las Redes Integradas de Servicios de Salud para el
mieloma multiple con enfoque interinstitucional.
Impulsar la revisién y actualizacién de los Cuadros Bésicos
Institucionales para el mieloma mdltiple.
Coadyuvar en la determinacion de los costos asociados a la
intervencion del mieloma mdltiple con base en la Ruta de
Atenciéon Médica Continua definida.
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Disefiar la estrategia de intercambio de servicios entre
instituciones para la atencién de pacientes con mieloma
multiple.

Instrumentar reuniones de trabajo conlaindustria farmacéutica
con el fin de buscar mecanismos de regulacién de precios de
medicamentos para mieloma multiple.

Impulsar la determinacién de més campos clinicos para la
formacién de hematélogos a nivel nacional.

Fortalecer un programa de capacitacion para médicos de otras
disciplinas en la biasqueda de reducir los tiempos para la
deteccion de pacientes con mieloma multiple.
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Grupo focal:
Retos para el diagnéstico y tratamiento
oportuno del mieloma muiltiple.

Dr. Ramiro Espinoza Zamora

Jefe de la Clinica de Mieloma Mtltiple
y Hematologia

Instituto Nacional de Cancerologia
Secretarfa de Salud

Dra. Martha Alvarado Ibarra

Jefa de Hematologia

Centro Médico Nacional 20 de Noviembre
Instituto de Seguridad y Servicios Sociales
de los Trabajadores del Estado

Dra. Aline Ramirez Alvarado
Médico Adscrito

Servicio de Hematologfa

Centro Médico Nacional La Raza
Instituto Mexicano del Seguro Social

Dra. Deborah Maria Martinez Bafios
Jefa de la Clinica de Mieloma Muiltiple

PARTICIPANTES
GRUPOS FOCALES

Grupo focal:
Retos para la universalizacion de servicios de
atencion en pacientes con mieloma miiltiple

Dr. Alejandro Mohar Betancourt
Investigador sni 1
Instituto Nacional de Cancerologfa

Dr. Malaquias Lépez Cervantes
Investigador del Departamento

de Salud Publica

Facultad de Medicina, Universidad
Nacional Auténoma de México

Dr. Juan Eugenio Hernindez Avila
Investigador
Instituto Nacional de Salud Ptblica

Dr. Adolfo Martinez Valle
Investigador

Centro de Investigacién en
Politicas, Poblacién y Salud,
Facultad de Medicina, Universidad
Nacional Auténoma de México
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Grupo focal: Retos para financiamiento y
cobertura de pacientes con mieloma miiltiple.

Dr. Eduardo Gonzélez Pier
Jefe del equipo de Better Health Programme
Fondo de Prosperidad del Reino Unido

Mtro. Mauricio Bailéon Gonzélez
Experto en Financiamiento de
Sistemas de Salud

C.P. Arturo Muioz Gémez
Investigador

Centro de Investigacién en
Politicas, Poblacién y Salud,
Facultad de Medicina, Universidad
Nacional Auténoma de México

Dr. Adolfo Martinez Valle
Investigador

Centro de Investigacién en
Politicas, Poblacién y Salud,
Facultad de Medicina, Universidad
Nacional Auténoma de México

Grupo focal:

Inclusion de medicamentos y tratamientos
innovadores al Compendio Nacional de
Insumos para la Salud

Dra. Jimena Morales Ayala
PERMA Consultores s.c.

Dr. Juan Gabriel Gay Molina
Consultor
TiC Salud
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Mtro. Héctor Arreola Ornelas
Coordinador de Investigaciones en
Economia de la Salud

Consejo Promotor de Universalidad
y Competitividad en Salud
Fundacién Mexicana para la Salud

C.P. Arturo Mufioz Gémez
Investigador

Centro de Investigacién en
Politicas, Poblacién y Salud,
Facultad de Medicina, Universidad
Nacional Auténoma de México

Grupo focal:
Retos en la formacion de recursos humanos
capacitados en mieloma miiltiple

Dr. Jorge Valdez Garcia

Director de las Escuelas de Ciencias
de la Salud

Tecnolégico de Monterrey

Dr. Alberto Lifshitz Guinzberg
Académico

Facultad de Medicina
Universidad Nacional Auténoma
de México

Dra. Ana Carolina Septulveda Vildosola
Editora en Jefe de la Revista Cientifica
Archives of Medical Research

Dr. Victor Caballero Solano
Director de la Facultad de Medicina
Universidad Popular Auténoma de Puebla



Grupo focal:

Perspectiva y participacion desde la sociedad
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