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En el Sistema de Salud se reconoce al programa de tamiz neonatal como
un programa esencial de prevencion en Salud Pdblica. Se entiende
como el “esfuerzo organizado de la sociedad, principalmente a través
de sus instituciones de cardcter piblico, para mejorar, promover, pro-
teger y restaurar la salud de las poblaciones por medio de actuaciones
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de alcance colectivo”.

El tamizaje neonatal es una intervencién médica de invaluable
importancia, que tiene como objetivo principal detectar y tratar opor-
tunamente enfermedades, a fin de evitar secuelas graves que a lo largo
del tiempo resultan incapacitantes, lo que deriva en incremento del
costo social y econémico para el pais.

El tamiz neonatal para enfermedades metabdlicas se realizé en Mé-
xico por primera vez, entre 1973 y 1977. Para 1986 se estableci6 un
nuevo programa dirigido a la deteccion de hipotiroidismo congénito
y fenilcetonuria.?

Con el paso de los afios, se incluyeron nuevos marcadores al panel
de deteccion; actualmente el esquema de tamizaje de la Secretaria de
Salud incluye la deteccion de seis enfermedades: hipotiroidismo con-
génito, hiperplasia suprarrenal congénita, galactosemia, fenilcetonuria,
fibrosis quistica y deficiencia de glucosa 6 fosfato deshidrogenasa.

A lo largo de estos afos la operatividad del programa ha permitido
identificar areas de oportunidad, y diferentes retos a los que se enfrenta
para consolidarse como una estrategia integral, que se inicia con la toma
de la muestra de tamiz, contintia con el seguimiento de estos pacientes
en su desarrollo fisico y psicomotor y culmina con la disponibilidad
del tratamiento a lo largo de toda su vida.
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El objetivo del presente articulo es exponer
los retos a los que se enfrenta el programa de
tamiz metabdlico de la Secretaria de Salud, en
el ambito financiero y operativo, que deberan
solventarse para garantizar la continuidad vy
permanencia del programa.

Retos en el ambito financiero

El Programa Seguro Médico Siglo XXI (antes
Seguro Médico para una Nueva Generacion)
tiene como propodsito garantizar la atencién
médica y preventiva de la poblacién menor de
cinco anos; este programa ha destinado recursos
para la realizacion del tamiz metabdlico a los
recién nacidos incorporados al sistema, que no
sean derechohabientes de alguna institucién de
seguridad social o no cuenten con algin otro
mecanismo de prevision social en salud.> A pe-
sar de contar con esta fuente de financiamiento
se han presentado retos en el ejercicio de los
recursos. Enseguida se enlistan los principales
retos a los que se ha enfrentado el programa en
el dmbito financiero.

Disponibilidad de recursos

Hasta el afio 2015 la operacion del programa re-
queria la ejecucion de, al menos, siete procesos
administrativos diferentes (cuatro para adquisi-
cion de reactivos, uno para lancetas, uno para
papel filtro y uno para pruebas confirmatorias),
todos ellos gestionados en distintos momentos;
lo que result6 en el desabasto de alguno de los
componentes del programa. En 2016 se decidio
efectuar cambios a las Reglas de Operacién
(ROPS), lo que permitié la contratacién de ser-
vicios especializados e integrales que incluyeran
la entrega de insumos (papel filtro y lancetas),
el andlisis de muestras, el traslado y anélisis de
las pruebas confirmatorias y una herramienta
informdtica que permitiera la consulta en linea
de los resultados y su impresion.
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El tiempo de llegada y disponibilidad de los
recursos ha sido uno de los principales retos a
los que se ha enfrentado el programa. No obs-
tante que en las Reglas de Operacion del Seguro
Médico Siglo XXI se establece que el recurso
debe transferirse durante el primer trimestre de
cada ejercicio fiscal, la disponibilidad de éste es
variable, lo que ha dificultado en gran medida la
continuidad del programa en los primeros meses
de cada afo.

Fuentes de financiamiento divididas

En la actualidad las Reglas de Operacién 2018
cubren la deteccion, diagnéstico, confirmacion y
tratamiento de cinco enfermedades: hiperplasia
congénita de glandulas suprarrenales, galactose-
mia, fenilcetonuria, fibrosis quistica y deficiencia
de glucosa 6 fosfato deshidrogenasa. En el caso
del hipotiroidismo congénito, la fuente de finan-
ciamiento se encuentra inmersa en el Catalogo
Universal de Servicios de Salud, CAUSES 2018
(intervencion 107).*

Esta separacion en las fuentes de financiamiento
se suma a la variable disponibilidad de los recur-
sos en el tiempo, asi como también contribuye a
la falta de cobertura de pruebas confirmatorias
para hipotiroidismo congénito, por tratarse de
una prueba que debe financiarse y realizarse en
las entidades federativas. Por lo anterior, la inclu-
sion de la deteccién, diagnéstico, confirmacion
y tratamiento para hipotiroidismo congénito en
la fuente de financiamiento del programa Seguro
Médico Siglo XXI traeria grandes beneficios al
programa de tamiz metabdlico, toda vez que
bajo el esquema actual el porcentaje de pruebas
confirmatorias para hipotiroidismo congénito es
menor de 80%, mientras que para el resto de
las enfermedades rebasa el 90%. Esta diferencia
en los porcentajes de confirmacion se explica
porque actualmente son los Servicios de Salud
Estatales los responsables de llevar a cabo las
pruebas confirmatorias para esta enfermedad.
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Como parte de los derechos de todo recién nacido
a la salud y a la prevencion de la discapacidad,
resulta fundamental que la disponibilidad de la
prueba de tamiz sea un ejercicio constante; por
ello, es indispensable designar financiamiento
permanente a esta estrategia para dar cumpli-
miento a lo dispuesto en el articulo 61 de la Ley
General de Salud, la Norma Oficial Mexicana
NOM-007-SSA2-2016 para la atencién de la
mujer durante el embarazo, parto y puerperio, y
de la persona recién nacida y la Norma Oficial
Mexicana NOM-034-SSA2-2013 para la preven-
cién y control de los defectos al nacimiento.>*”

Retos en el ambito operativo
Localizacion de los casos sospechosos

Todo recién nacido cuyo resultado de tamiz resul-
te sospechoso, debera ser localizado en un plazo
maximo de 5 dias para efectuarle las pruebas
confirmatorias correspondientes. La meta es que
el 100% de los casos sospechosos cuenten con
la confirmacion diagnostica de la enfermedad.

El personal de los Servicios de Salud Estatales
es el responsable de la bisqueda de casos
sospechosos, este proceso se evalla a través
del indicador de oportunidad de localizacién,
que considera los dias transcurridos desde el
reporte del resultado sospechoso, hasta el dia
de la toma de la muestra para la realizacion de
la prueba confirmatoria. A pesar de los diversos
mecanismos utilizados, como llamadas tele-
fonicas, mensajes (via SMS, whatsapp), visitas
domiciliarias, hasta el apoyo de las brigadas
de salud, durante el primer semestre de 2018
el promedio en dias para este indicador fue de
13, tiempo mayor al establecido como meta
(maximo 5 dias).

Se identificaron como factores causales del re-
traso en la localizacion de sospechosos:
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e Informacion falsa o incompleta en la pa-
peleta (domicilio, nimeros telefénicos).

e Imposibilidad de acceso a dispositivos
electrénicos para la recepcién de mensa-
jes o llamadas.

e Ausencia de sefal telefénica y redes de
internet en las comunidades alejadas.

* Zonas alejadas de los servicios de salud o
con acceso dificil.

* Inseguridad en diversas regiones del pais
en las que las carreteras se han converti-
do en blanco de la delincuencia.

* Migracién de la familia.

* Blsqueda de la atencién obstétrica en
una entidad federativa diferente a la de
residencia.

Este proceso de busqueda y localizacién de sospe-
chosos es decisivo porque permite un diagndstico
oportuno y, por consiguiente, un tratamiento a
tiempo que evite secuelas graves e irreversibles
como retraso psicomotor e inclusive puede evitar
la muerte.

Po lo anterior, resulta indispensable que las en-
tidades federativas consideren sus necesidades
y caracteristicas particulares y establezcan me-
canismos para reducir los dias que tardan en la
localizacion de los casos sospechosos. Asi mismo,
es fundamental la difusion del programa entre la
poblacién, resaltando la importancia de acudir en
el tiempo ideal para la toma del tamiz, entre las 72
horas y el quinto dia de vida® y la sensibilizacion
de los padres o cuidadores de la persona recién
nacida para que faciliten datos que agilicen la
busqueda del paciente en caso de ser necesario.

Capacitacion del personal de salud

El tamiz neonatal solo tiene sentido si la deteccion
temprana y el establecimiento del tratamiento
pueden mejorar los resultados de salud en los
nifos.?
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La falta de especialistas (endocrindlogos pedia-
tras, neumologos pediatras, gastroenterélogos
pediatras) en los servicios de salud de algunas
entidades federativas o la falta de conocimientos
para diagnosticar y tratar enfermedades con-
génitas y metabdlicas, como en el caso de los
profesionales de la nutricion, quienes carecen de
una formacién que incluya el adiestramiento en
la prescripcion dietética para pacientes con esas
enfermedades (el tratamiento nutricional es piedra
angular en la terapia de pacientes con diagnéstico
de fenilcetonuria, galactosemia vy fibrosis quisti-
ca) hace indispensable incrementar las acciones
permanentes para la sensibilizacion, educacién y
especializacion del personal de salud involucrado
en los procesos de tamiz metabdlico neonatal.

De la atencion multidisciplinaria y el acceso a los
tratamientos

El seguimiento de los pacientes requiere una
vigilancia periédica que incluya la realizacion
de pruebas de laboratorio, asi como la admi-
nistracion del tratamiento a lo largo de su vida.
En la actualidad, en la Secretaria de Salud el
tratamiento de los casos con errores innatos del
metabolismo detectados a través del tamiz esta ga-
rantizado hasta los 5 anos de edad (ROPS 2018).?

Lo anterior deriva en la desprotecciéon de pa-
cientes mayores, que los obliga a recurrir a
laboratorios particulares y a la compra de me-
dicamentos, lo que incrementa el gasto familiar.
Por lo anterior, resulta fundamental asegurar
fuentes de financiamiento que permitan dar
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continuidad a la atenciéon multidisciplinaria a
largo plazo (seguimiento y tratamiento).

En las unidades hospitalarias, resulta indispen-
sable que todo paciente con diagnéstico de
error innato del metabolismo sea tratado como
urgencia pediatrica, de este modo se garantiza
que las consultas que el paciente requiera sean
agendadas con regularidad y oportunidad.
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