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1. RESUMEN

Planteamiento del problema: el cancer es la segunda causa de muerte en
menores de 15 afios; la leucemia es el mas frecuente. La leucemia linfoblastica
aguda (LLA) representa alrededor de 75% de todas las leucemias, predomina en
los hombres (54.3%) en el grupo de 10 a 14 afos de edad. Su tratamiento es muy
costoso y por lo tanto es una de las intervenciones priorizadas para su atencion
por el Seguro Popular (SP) a través del Fondo de Proteccion contra Gastos
Catastréficos (FPGC); asi mismo, existen instituciones de asistencia privada,
como la Asociacion Mexicana de Apoyo a Nifios con Cancer (AMANC), cuyo
objetivo es otorgar apoyo a familias pobres con algin menor con cancer y evitar el

abandono del tratamiento a través de su Modelo de Acompafiamiento Integral.

Material y métodos: estudio transversal que incluyé a 123 familias donde se
analizé, de los familiares y pacientes, el beneficio que ha representado en su
economia el apoyo que les brindan el FPGC y la AMANC en la atencion de
menores de 20 afios con LLA. Se llevo a cabo en 5 sedes de la AMANC, de 4

estados, durante los meses de marzo y abril del 2016.

El gasto de bolsillo (GB) en salud se estimd, desde la percepcion del usuario
respecto del apoyo del FPGC y de la AMANC, aplicando una encuesta relacionada
con la atencién de los pacientes menores de 20 afios con LLA. La estimacion del
GB se hizo con un corte transversal de los gastos erogados antes y después del
apoyo del FPGC, de manera directa e indirecta, con motivo de la atenciéon del
padecimiento.

Resultados: los efectos del apoyo del FPGC y de la AMANC en el GB de las
familias, con un menor de 20 aflos con LLA, mostraron que se ha logrado
disminuirlo, aunque 38.8% reportaron GB. Dicho egreso representd un gasto
empobrecedor para 38.0% de los proveedores econdmicos con ingreso mensual
menor a $3,000.00 pesos; de las familias que contaban con SP 56.2% tuvo gastos
directos y 89.5% gastos indirectos.



Conclusiones: determinar los efectos del apoyo del SP y de la AMANC permite
generar informacion complementaria que contribuya a implementar acciones
especificas y mejorar la atencién con los sistemas de salud. Existen ventanas de
oportunidad en el SP que podrian evitar gastos empobrecedores (GE) adn

existentes y que instituciones como la AMANC estan cubriendo.



2. ANTECEDENTES

2.1. Sistema de salud en México

El Sistema de Salud en México ofrece diferentes servicios, para ello divide a la
poblacion en tres grupos: a) trabajadores con seguridad social; b) poblacién
abierta sin seguridad social o con Seguro Popular y ¢) poblacion con atencion de
servicios privados. De esta manera, los servicios de salud se ofrecen a través del
sector publico y del sector privado. El sector publico se integra por tres niveles de
atencién y complejidad con una cobertura amplia, acceso a 90% de la poblacién,

con una complejidad muy alta para la organizacién y regulacion.!

Las instituciones que atienden a la poblacion con seguridad social son: Instituto
Mexicano del Seguro Social (IMSS, cubre alrededor de 80% de la poblacién con
seguridad social), Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores
del Estado (ISSSTE, cubre alrededor de 18% de la poblacion con seguridad
social), Petroleos Mexicanos (PEMEX), Secretaria de la Defensa Nacional
(SEDENA) y Secretaria de Marina (estas tres dltimas, en conjunto, cubren a 1%
de la poblacién con seguridad social). Las instituciones y programas que atienden
a la poblacion sin seguridad social son: Secretaria de Salud (SSA), Servicios
Estatales de Salud (SESA), Programa IMSS-Oportunidades (IMSS-O) y el Sistema
de Protecciéon Social en Salud en México (SPSS).! En la figura 1 se observa el
fragmentado Sistema de Salud en México y sus fuentes de financiamiento.!

Figura 1. Composicion del Sistema de Salud en México
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Al sector privado lo integran profesionales independientes, hospitales privados y
corporativos hospitalarios que a su vez subcontratan a terceros pagadores y, cada
vez mas frecuentemente, a compafias aseguradoras, tendiendo el usuario como
gran desventaja la diversidad en los precios, la poca capacidad de prepago y
acceso a la atencion. Actualmente es frecuente que la medicina de primer
contacto la constituya la consulta otorgada en las farmacias de forma gratuita, a
bajo costo o adquiriendo productos.!?

2.2. Sistema de proteccion social de la salud en México

En el 2003 se publicd, en el Diario Oficial de la Federacién, el decreto por el que
se reformd y adiciond la Ley General de Salud (LGS) que cre6 el SPSS, como una
alternativa de proteccion social en salud, con un esquema de aseguramiento
publico para la poblacién que no contaba con proteccion social en salud, sin
distincion de su condicion social, laboral o economica. Asi, el articulo 4° de la
Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos sefiala que la proteccién
de la salud es un derecho de todos los mexicanos. La poblacion beneficiada
incluye: los trabajadores no asalariados, los autoempleados y los desempleados,
incluyendo a sus familiares y dependientes econdmicos. Esta proteccion se brinda
bajo un nuevo esquema de seguro publico de salud, coordinado por la Federacion

y operado por las entidades federativas.®

El SPSS ha permitido ampliar las opciones en los servicios de salud para la
poblacién que carece de seguridad social a través del Catalogo Universal de
Servicios de Salud (CAUSES), cobertura en la totalidad de las intervenciones del
primer nivel de atencion médica y en los principales padecimientos registrados
como egresos hospitalarios; asi como en 59 intervenciones consideradas como
catastroficas por su complejidad y alto costo, financiadas por el FPGC. Asimismo,
el Programa de Seguro Médico Siglo XXI brinda proteccion a nifias y nifios,
menores de cinco afos, contra todas las enfermedades de este grupo de edad,
adicionales a las cubiertas por el CAUSES vy por el FPGC, permitiendo asegurar

condiciones 6ptimas de desarrollo para la nifiez a temprana edad.*



El SPSS inicialmente aplicé una estrategia fundamentada en los principios del
federalismo cooperativo, las entidades federativas firmaron convenios de
colaboracion con la SSA, formalizando las caracteristicas de su operacion. Se
sumaron acuerdos de gestion para establecer principios de racionalidad en el
gasto publico haciendo énfasis en recursos humanos, medicamentos, gestion e

infraestructura.3

Fue complicado el cumplimiento del principio de proteccion financiera ya que la
sostenibilidad del SPSS dependia, principalmente, del incremento progresivo del
gasto publico en salud, se logr6 igualar la contribucion que hacia el Gobierno
Federal a la seguridad social pero no se logré cumplir con la cobertura y asistencia
a la demanda de las enfermedades de alto costo como la LLA, entre otras, y es
ahi donde se crea e incorpora el FPGC acompafado de estrategias diversas
enfocadas a mejorar la atencion de los beneficiarios, aunque en la actualidad se
observa necesidad de mejorar los Centros Regionales de Alta Especialidad

(CRAE) existentes, acreditarlos, asi como crear nuevos.®

Para incorporar intervenciones para la atencién de padecimientos como la LLA al
FPGC fue necesario que el Consejo de Salubridad General (CSG) la considerara
como un evento catastréfico. Posteriormente la Comision Nacional de Proteccion
Social en Salud (CNPSS) llevé a cabo la gestion para su inclusion ante el comité
técnico de Fideicomiso del Sistema de Proteccion Social en Salud (FSPSS). Lo
anterior en cumplimiento de lo estipulado en la LGS y en el Reglamento de
operacion del FPGC® que sefiala que: “se consideraran gastos catastroficos, a los
que se derivan de aquellos tratamientos y medicamentos asociados, que
satisfagan las necesidades de una enfermedad, mediante la combinacién de
intervenciones de tipo preventivo, diagndstico, terapéutico, paliativo y de
rehabilitacion, con criterios clinicos y epidemiolégicos explicitos, seleccionadas
con base en su seguridad, eficacia, costo, efectividad, adherencia a normas éticas
profesionales y aceptabilidad social, que impliquen un costo elevado por su
complejidad. Para lo anterior se constituyo un fideicomiso sin limite de anualidad

presupuestal, con reglas de operacién definidas por la SSA”.” Fideicomiso



constituido con 8% de los recursos totales de la cuota social y de las aportaciones
solidarias.

Para cada padecimiento incorporado al catalogo de enfermedades se determina la
tarifa calculada por expertos seleccionados de las instituciones de salud, sin una
validacion identificable. A su vez, los prestadores de servicios deben cumplir con
los convenios de colaboracion, formar parte de un padrén y cumplir con la
normatividad para la transferencia de los recursos. No existen estudios que
validen que con los montos aportados por el FPGC se cubran los costos de la
atencién y mucho menos los gastos indirectos e intangibles de dicha atencion,
como ocurre con el IMSS, quien provee incluso de transporte y alimentacion para

el paciente.®

2.3. Gasto y financiamiento en salud

México es uno de los paises dentro de la Organizacion para la Cooperacion y el
Desarrollo Economico (OCDE 2013) que registra elevado GB en salud. Casi toda
la asistencia privada se financia con este tipo de gasto (ver gréfica 1), en el 2015
el GB en México se mantuvo en 45% de acuerdo con la OCDE. El GB es la
proporcion del gasto que las familias destinan, a través de gastos directos, a
solventar los distintos requerimientos de la atencion de la salud, una vez

satisfechas sus necesidades alimentarias.

Grafica 1. Gasto de Bolsillo como porcentaje del gasto total en salud 2013.
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Segun el Sistema de Cuentas en Salud (SICUENTAS 2011), como proporcion del
Producto Interno Bruto (PIB), el gasto privado se habia mantenido relativamente
constante en las ultimas décadas y en 2010 represent6 3.3% (ver grafica 2). El GB
en México en 1990 representd 58.3%, 50.9% en el 2000, 49% en el 2010 y 45%
hacia el 2015, del Gasto Total en Salud (GTS) (OCDE, 2013, 2015).%10

Grafica 2. Gasto de bolsillo como porcentaje del gasto total en salud.
México 1990-2010, 2013, 2015.
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Para 2013 el GTS en México representd 6.2% del PIB, del cual el gasto publico es
el 51.7%.'t El crecimiento del gasto publico registr6 cambios en la tendencia
desde 2002, en ese afio dej6 de aumentar y empez6 a reducirse progresivamente,
excepto en 2004, pasando de 55% en 2005 a 51% en 2010.%2 El financiamiento en
salud tiene 3 fuentes: recursos publicos (impuesto al valor agregado (IVA),
impuesto sobre la renta (ISR) e ingresos derivados del petréleo y otros);
contribuciones de la seguridad social (impuestos sobre la nédmina de trabajadores
y empleadores) y el gasto privado (gasto directo de los hogares, a través de GB o
primas de seguros).* EI GB incluye gastos inesperados que podrian duplicarlo e
incurrir en Gasto Catastréfico (GC) por motivos de salud y convertirlo en Gasto
Empobrecedor (GE).

En el Programa Sectorial de Salud 2007-2012 (PROSESA) para 2012 se
establecio “disminuir el GB a 44% del GTS”, para ese afio se redujo en 7.3 puntos
porcentuales respecto de 51.3% registrado en 2006. En 2012 el GB fue de 44.1%

del GTS. En el informe de Rendicién de Cuentas 2012 se reporté que uno de los
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elementos que favorecieron esta reduccion (del GB total en salud) fue la

expansion de la cobertura del SPSS.

En 2010 el GB representé 47.21% del GTS.'® Para 2012 del total de GB en salud
se destin6 a medicamentos 60%, a atencidbn ambulatoria 27%, a otros 8%, a
maternidad 3% y a hospitalizacion 2%.'* Esto hace ver que el gasto en
medicamentos debe tener una consideracion especial en los programas del SPSS,
ya que del presupuesto anual, que es de casi 100 mil millones de pesos, se

destina Unicamente menos de 20% a los medicamentos (ver grafica 3).

Grafica 3. Gasto de bolsillo segin rubro de gasto en
salud, México 2012.
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Fuente: Encuesta Nacional de Ingresos y Gastos de los Hogares (ENIGH 2012),
Consejo Nacional de Evaluacién de la Politica de Desarrollo Social (CONEVAL 2010) y
Unidad de Analisis Econdmico (UAE, 2009)

El GC en salud de un hogar tiene lugar cuando la contribucion financiera de los
hogares (CFH) es igual o mayor de 30% de su capacidad de pago (o0 ingreso
disponible: ingreso total monetario menos el gasto monetario en alimentos) para el
financiamiento de la salud de sus integrantes, esto genera un riesgo de

empobrecimiento porque corresponden a gastos no planificados.®

Por otra parte, el GE es el gasto en salud que realizan los hogares y que los ubica
por debajo de la linea de pobreza alimentaria de acuerdo con la definicion que
realiza el Consejo Nacional de Evaluacion de la Politica de Desarrollo Social
(CONEVAL).*® Los hogares pobres, no asegurados y rurales, presentan mayor
riesgo de empobrecimiento. Si aumenta el nimero de hogares asegurados en

10% disminuyen los hogares con gastos catastréficos en 9.6%.17
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A su vez existe la duplicacion del gasto en salud que se genera cuando,
previamente, el usuario se encuentra pagando algun tipo de seguridad social (esta
puede estar duplicada) y al ocurrir eventos inesperados se ve obligado a pagar en
otra opcion; México no cuenta con investigaciones recientes al respecto pero
datos como los de la Encuesta de Salud de Catalufia 2002 sefialan que 99.2% de
la poblacién dispone de cobertura sanitaria publica y 24.7% esta, ademas, afiliada

a aseguradora privada.*®

2.4. Gasto catastrofico en salud

En 2012 el porcentaje de hogares que incurrieron en gastos catastroficos por
motivos de salud fue de 2.06%, representa una disminucion de 0.2 puntos
porcentuales respecto de lo registrado en 2010 y una disminucion de 1.7 puntos

respecto del valor para 2006 (meta 2012: 3.36%; ver cuadro 1).4

Cuadro 1. Porcentaje de hogares que incurren en gastos catastréficos por motivos de salud, 2006-2012.

. Linea base Valor2012  Meta (C) Porcentaje de la Variacion %
Indicad 2007 2008 2009 2010 2011
ndicacor 2006 (A) (B) meta alcanzado 1/ entre (A) y (B)

Porcentaje de hogares que
incurren en gastos catastroficos 373 ND 249 ND 2.23 ND 2.06 3.36 -38.69 -44.77
por motivos de salud

ND: No disponible
1/ calculado como variacion % de (B) y (C)
Fuente: Unidad de Analisis Economice-SS. Con datos de la ENIGH 2002-2012, estudios sobre la pobreza de CONEVAL y nota técnica 001/2007

El informe que concentra datos de la Unidad de Andlisis Econdmico-SS, de la
Encuesta Nacional de Ingresos y Gastos de los Hogares (ENIGH 2002-2012), de
los estudios sobre la pobreza del CONEVAL y nota técnica 001/2007, sefiala que
la tendencia del indicador de GC en salud, de 2006 a 2012, fue decreciente debido
a la afiliacion de los hogares del SPSS y al pago de los padecimientos en los
hogares, disminuyendo de 991,055 a 651,386 en 2012 (reduccion: menos 34.3%);
en 2012 el nimero de hogares en esta condicion se increment6 en 1,804 casos
respecto de la cifra de 2010. Esto se traduce en que se evitdé que 525,779 hogares

incurrieran en gastos catastréficos por motivos de salud en el 2012.

Asi mismo, el porcentaje de hogares que se empobrecieron por gastos en salud
decrecié de 1.26% en 2006 a 0.95%. El indicador de 2012 disminuy6 0.2%; el

namero de hogares se redujo en 35,352. La proporcion de hogares que

13



presentaron GC o GE decreci6o de 0.64 a 0.33% (en 2006 los hogares que
enfrentaron esta condicion fueron 168,881, mientras que en 2012 fueron 103,713
para una reduccién de 38.6%, ver gréfica 4).4

Grafica 4. Porcentaje de hogares que enfrentaron gasto catastréfico y
empobrecedor por motivos de salud. México, 2006-2012.
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uente: Disefiado por el autor, con datos del Informe de Rendicion de Guentas 2012. Secretaria de Salud

2.5. Costo de la atencién de la leucemia linfoblastica aguda

El costo de los tratamientos de padecimientos como la LLA y el linfoma de
Hodgkin (LH) en nifios es elevado. Para su atencion se han establecido politicas
de evaluacién y modificacion de las estrategias de tratamiento a escala mundial
(Jasso-Gutiérrez, Dorantes Acosta, 2012).1° Se han publicado estudios que,
aunque no son totalmente comparables con el nuestro, pueden ofrecer
referencias; por ejemplo: en 2001, en los paises noérdicos se identificé una media
del costo total del tratamiento completo por paciente con LLA de $103,250 dolares
americanos (en adelante simplemente délares), con un rango de 55,196 a
$166,039 dolares (se estim6 que 53% del total se destind a gastos de
hospitalizacion, del restante 47%: 18% fue para examenes de laboratorio, 13%
para farmacos citostaticos y 4% para productos hematicos; los gastos para el

tratamiento de las infecciones intercurrentes representaron 18%.1320

En 2002 en Estados Unidos el costo promedio por la hospitalizacion para el
tratamiento de la LLA, por paciente, fue de $30,000 délares, ubicando a la
enfermedad dentro de las cinco mas costosas en cuidados hospitalarios por
paciente.’>21 En 2011 Holanda publicé el costo y la efectividad del tratamiento con
guimioterapia de los protocolos vigentes denominado ALL10 (incluye

medicamentos como la asparaginasa pegilada y se tomé en cuenta el costo de la
14



enfermedad minima residual), los resultados fueron comparados con el protocolo
anterior ALL9 y la media total del costo del tratamiento por paciente con el
protocolo ALL9 fue de $115,858 ddlares y con el ALL10 $163,350.17?2 En Chile, el
tratamiento de la LLA esta garantizado por el Acceso Universal y Garantias
Explicitas, ahi se estimo para los tratamientos de quimioterapia y soporte

(antimicrobianos) un costo acumulado por paciente de 4,717 délares.'”23

En México, en un estudio realizado en 2003 por el IMSS, se estimé el costo
promedio de la primera hospitalizacion por paciente menor de 15 afios en
$7,318.00 pesos; 86% del costo correspondid a gastos de atencion y 14% a
costos indirectos. Para 14% de los hogares existieron GC derivados de gastos
complementarios: el consumo de los ahorros, el endeudamiento o la venta de
propiedades vy dificultad para dar continuidad al tratamiento.?* Por todo lo anterior

es importante documentar lo que estéa ocurriendo con el FPGC.

En 2012 en México, a solicitud de la CNPSS, se calculo el costo del tratamiento de
la LLA y se determin6 que el costo unitario, calculado por el peso del nifio con otra
variable que llamaron riesgo estandar, fue de $5,430 dolares para un nifio de
20kg y de $7,260 dolares para uno de 30 kg. Este andlisis no permite
comparaciones con otros estudios porque no existe la aplicaciébn de metodologias
similares. 17 En 2013 se publicé un estudio de costo-efectividad del SP en el que
se concluy6 que éste tiene un efecto heterogéneo sobre el GB y depende del perfil
demografico de los hogares. Los resultados indican que el SP tiene impacto en el
GB en hogares con personas mayores a 60 afios y con nifios menores de 12

afios.?®

Se afirma que por cada peso que los hogares afiliados ahorraron en GB la
Federacion gasto entre 1.07 y 2.20 pesos (a precios constantes PC-2008). Para
2010 los hogares no afiliados gastaron entre 2.8 y 5.7 (pesos constantes PC-2008)
por cada peso que los hogares afiliados ahorraron, el gasto publico se ha
incrementado conforme la cobertura del SP se hace universal y se corrobora que a

la satisfaccion de una necesidad corresponde otra de mayor complejidad,
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situacion que no estéa prevista en el horizonte estratégico de los planes sanitarios

del pais.?®

Existen diversos estudios que permiten observar estimaciones del impacto causal
del SP sobre el GB catastréfico o empobrecedor: muestran que han disminuido sin
cambios en la utilizacion de los servicios ni efectos en el estado de salud; esto es
posible debido a que una inversion en infraestructura y recursos humanos no
implica un efecto inmediato en la salud de la poblacién, sobre todo cuando existe

multiplicidad de programas orientados al mismo fin.

2.6. Asociacion Mexicana de Ayuda a Nifios con Cancer

Se trata de una institucion de asistencia privada cuya misién es ayudar a nifios y
adolescentes menores de 20 afios con céancer. Hace 32 afos la Asociacion
Mexicana de Ayuda a Nifios con Cancer (AMANC) comenz6 con la ayuda al nifio
con cancer tras la experiencia personal de la presidenta y fundadora, la Sra.
Guadalupe Alejandre Castillo, quien identificd las necesidades de los padres de

familia que como ella compartian la experiencia de tener un hijo con cancer.?®

En 1991 inici6 sus actividades con apoyo integral a nifios y adolescentes mediante
albergue, alimentacién, todos los medicamentos (ya que no existia el Seguro
Popular) para su tratamiento, apoyo psicolégico, apoyo emocional, apoyo
asistencial y transportacion.?® En 1999 se llevé a cabo el Programa de
Descentralizacion AMANC, con el que se implementd el Modelo de
Acompafamiento Integral (MAI) al nifio con cancer en 23 estados de la Republica
mediante la intervencion y apoyo de otros voluntarios (las entidades son
Aguascalientes, Campeche, Chihuahua, Colima, Distrito Federal, Durango, Estado
de México, Guanajuato, Guerrero, Hidalgo, Michoacan, Morelos, Nayarit, Oaxaca,
Puebla, Querétaro, San Luis Potosi, Sonora, Tamaulipas, Tlaxcala, Veracruz,

Yucatan y Zacatecas).?®

En 2003 se inauguré el Centro AMANC-México, en la Ciudad de México, que
ofrece ayuda integral para el nifio con cancer y para su familia. Desde entonces en

la AMANC se acompafia a niflos y adolescentes con cancer durante todo su
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tratamiento enfocandose en que no lo abandone.?® Esta asociacién se encuentra
estrechamente ligada al Decreto Presidencial que constituy6 el Consejo Nacional
para la Prevencion y el Tratamiento del Cancer en la infancia y adolescencia el 6
de enero del 2005 (en el cual participa la AMANC); en dicha fecha se incluy6 el

cancer infantil en la cobertura del SPSS.26

La celebracién del Dia Internacional del Nifio con Cancer, en 2008, fue organizada
por la AMANC; ese afio, por instruccion presidencial, se instruyo a la SSA para
cubrir el tratamiento en todos los tipos de cancer en menores de 18 afios. Con
respaldo de lo anterior en la AMANC se reorientd el enfoque de sus recursos que
se destinaron para ampliar la cobertura en el apego al tratamiento, el desarrollo
humano y la reinsercién social.?® Como ya se sefial, la AMANC cuenta con un

Modelo de Acompafiamiento Integral (ver figura 2).28

Figura 2. Modelo de Acomparfiamiento Integral de la AMANC

AMANC: Modelo de Acompainamiento.
Impacto contra el Cancer en menores de 20 aios.

POLITICA PUBLICA
VIGILANCIA DEL ACCESO
RESPUESTA SOCIAL ORGANIZADA

Banco de
Medicamentos
, Estudios y

Prétesis.

Hospedaje y
Alimentacién

Campafias de
Deteccion
Oportuna

Gasto privado en salud:
El Modelo contribuye en:
- Ladisminucion del gasto de boalsillo.

Apoyo
Emocional

EXTERNO - Evitar o disminuir el gasto
Comunidad de LR2I0) empobrecedor ylo gasto
HOSPITALES Supervivientes. |NTERNO w catastréfico.
PRESTADORES DE g . |
SERVICIOS N ACOMPANAMIENTO Tadadon
Fomento PSICOSOCIAL

SOOCIEDAD CIVIL

al empleo

Hospitales y
Comunidades Garantiza el no abandono y
Y REDES DE APOYO \'—) continuidad del tratamiento del

menor con cancer

Apoyo a

Talleres. unidades de
recreativos y Trasplante de /
Formatives. AEEDET
N Apayoa
Eventos Unidades de SOBREVIDA
Magia y Educacién Cuidadas
Diversion Basica Paliativos
Avalada por
la SEP

INTEGRACION DE
LA AYUDA

Fuente: Sistema de Informacién AMANC.
Modificacién DSP. Juan Pablo Villa Barragan/ MSP. Airel G. Lépez Melgoza

2.6.1. Modelo de acompafiamiento integral

El MAI de la AMANC se fundamenta en la necesidad de apoyar psicoldgica, social

y econdmicamente a los pacientes menores de 20 aflos con cancer y a sus
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familias. Este modelo de acompafiamiento tiene principios humanitarios y
pretende, por el perfil filantropico de la institucion, participar con apoyo efectivo al
acceso integral a los servicios de atencion a la salud para proteger el derecho
natural a la salud y a la calidad de vida a los que todo ciudadano tiene derecho y

al que toda red de salud debe pugnar por cumplir.

El modelo sigue los principios de proteccion de la familia contra su disolucion
debido a la enfermedad, a vencer la barrera de los gastos innecesarios o
catastroficos a los que el cancer expone a la familia del nifio y que existe como
una prestacion en instituciones de seguridad social y de la SSA. La AMANC toma
en cuenta, en su modelo, las disposiciones legales que le son afines para vigilar
como aval ciudadano que se cumpla con la entrega oportuna y confiable de los
servicios de salud, basicamente en el diagnéstico y tratamiento de estas

enfermedades.

El modelo de acompafiamiento tiene dos ambitos de accidn: interno y externo.
Internamente las acciones se enfocan a la atencion integral con servicios de apoyo
psicolégico, médico, enfermero, trabajo social y econémico, para el desarrollo de
capacidades en el menor de 20 afios y su familia, para rescatar la confianza y
seguridad en el afrontamiento de la enfermedad mediante el fortalecimiento de sus
redes de apoyo. El sistema AMANC se convierte en una red institucional que
enlaza a la familia con el sistema de salud y los subsistemas sociales complejos
de cada paciente en todo el territorio nacional. El propdsito del acompafamiento
en el ambito interno es activar toda la capacidad familiar y social del paciente para
la continuidad del tratamiento, el incremento de la supervivencia, la pronta
recuperacion, la recuperacién en el mayor grado posible y la limitacion de los
eventos adversos y la sostenibilidad fisica, psicolégica y emocional de las

intervenciones.

En ambito externo la AMANC da seguimiento a la esfera de las politicas publicas
para que, en forma evolutiva, los servicios estén preparados con alta tecnologia
traducida en conocimiento cientifico, recursos humanos capacitados,

equipamiento e infraestructura de vanguardia, acordes con el avance mundial y
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que estén disponibles y accesibles (con financiamiento anticipado) para estar
preparados a atender en forma universal a cualquier nifio y adolescente que sufra
de cancer en cualquiera de sus formas y anticiparse con medidas preventivas y de

control de riesgos.

De la misma forma la AMANC sigue y apoya la generacién de conocimiento en el
ambito del cancer infantil, aporta ideas sobre las politicas publicas y, sobre todo,
fomenta el uso racional de los recursos publicos y privados en torno al cancer en
menores de 20 afios y en el apoyo que debe darse a las familias para evitar
gastos catastroficos; interviene en los consejos del Sector Salud para dar
seguimiento al uso adecuado de medicamentos y ofrece su opinion para el
mejoramiento de los esquemas de equipamiento de vanguardia que se requiere

para el diagndstico y tratamiento del cancer (Villa, Juan Pablo 2015).
2.6.2. Asociacion Mexicana de Ayuda a Nifios con Cancer, Informe 2012

Durante el 2012 en AMANC-México se registraron 286 nifios activos y en
vigilancia, 95 nifios de nuevo ingreso, 391 nifios apoyados en total; ningan
abandono de tratamiento, 734 intervenciones psicoldgicas, 11 nifilos con apoyo de
cuidados paliativos, 10 nifios con apoyo de trasplante de médula 6sea. El costo
promedio de ayuda por un nifio con cancer se registréo en $145,323.49 pesos. En
la siguiente tabla se describe el informe de actividades y apoyos otorgados por la
AMANC durante el afio 2012.%7
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Tabla 1. Informe Anual 2012 AMANC
COSTO

CONCEPTO NUMERO

Ingreso diario a instalaciones AMANC

PERSONAS

Promedio de dias de estancia
Porcentaje de ocupacion (hospedaje)
Promedio de personas hospedadas por dia

Raciones de alimentos servidas en el afio.

Transporte y traslado en el afio
Apoyo asistencial: entrega de despensas

Apoyo asistencial: entrega de juguetes

Apoyo asistencial: entrega de ropa y zapatos
Apoyo asistencial: entrega de articulos personales

Apoyo asistencial: entrega de articulos de hogar

Eventos magia y diversidn/asistentes
Nifios apoyados en el Banco de Medicamentos

Recetas surtidas

Costo de medicamentos oncolégicos entregados 404,669.01

Costo de medicamentos no oncoldgicos entregados 708,863.72
Costo del equipo médico, instrumental y de curacidn - 40,495.64
entregado

Costo de estudios y aparatos especiales 111,935.72
Costo de protesis entregadas 380,181.44
Costo promedio anual de ayuda por nifio con cancer 145,323.49

Fuente: Informe 2012 AMANC.

La coordinacién de acciones del SP y la AMANC se ha implementado y fortalecido
a través del tiempo. La SSA ofrece la atencidn inicial, que incluye el diagnéstico y
el tratamiento hospitalario y, cuando el paciente no se encuentra hospitalizado
pero requiere recibir tratamiento que cubre el FPGC, a través del servicio de
Trabajo Social se le refiere a la AMANC para que tanto la familia como el menor
reciban apoyo con hospedaje, alimentacion, transporte (transporte al hospital a
recibir tratamiento el periodo que lo requiera y a otros destinos), el tratamiento
médico extrahospitalario y otros, todo con el objetivo principal de que el menor no

abandone el tratamiento.

3. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Durante el 2007 la leucemia representd 51% de las neoplasias diagnosticadas en
personas menores de 20 afios y la leucemia linfoblastica aguda (LLA) constituyé
alrededor de 75% de todas las leucemias.?® La LLA ha predominado en el sexo
masculino, con aproximadamente 54.3% del total de los casos y se presenta con

mayor frecuencia en el grupo de 10 a 14 afios, seguido del grupo de 5 a 9 afios.?°
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El cancer es la segunda causa de muerte en menores de 15 afilos y LLA es la mas
frecuente (México, 2011). En 2008 los estados con las tasas (por 100 mil
habitantes) mas elevadas fueron: Tabasco (4.6), Chiapas (3.9), Yucatan (3.8),
Baja California Sur (3.4), Puebla (3.2), Oaxaca y San Luis Potosi (3.1 ambas) .?°

En 2008 la Estadistica Nacional de Defunciones (INEGI) estimé que fueron
alrededor de 120 mil afios los que se dejaron de vivir por la muerte temprana de
los 2,239 menores que fallecieron por LLA antes de cumplir los 20 afios. En
promedio estos nifios con LLA fallecieron a los 10.8 afios, dejaron de vivir, en
promedio 59.2 afios.?® La LLA en menores de 20 afios, hasta 2010, se observo
con un comportamiento similar y en siete entidades: Michoacan, Veracruz,
Oaxaca, México, Chihuahua, Sinaloa y Sonora se concentraron 50% de los casos

de cancer registrados.?®

La LLA, por sus elevados costos, es una de las intervenciones priorizadas para ser
financiadas por el SP a través del FPGC y los SESA, en unidades hospitalarias
qgue disponen de infraestructura, personal, medicamentos e insumos para brindar

la atencion requerida a la poblacién bajo su responsabilidad.*

Son diversos los esfuerzos que se han realizado para atender los padecimientos
de alto costo, todos enfocados a desarrollar las capacidades de los SESA y dar
lugar a la ampliacién de los servicios aunque, en opinion de los expertos, a pesar
de todo los recursos invertidos en el FPGC la atencion del cancer en personas
menores de 20 afios tiene retos que vencer, principalmente en la atencion integral
del cancer en nifios y adolescentes como un sistema que garantice la reduccién
del GB en salud.* Es debido a lo anterior que en el pais se genera una respuesta
social en la que Instituciones de Asistencia Privada participan con grandes
acciones y esfuerzos para atender necesidades de salud de la poblacién, entre
ellas la atencion del cancer en menores de 20 afios; esta poblacion, a pesar de
recibir atencién por alguna institucion de salud, no logra cubrir la totalidad de los
gastos directos e indirectos que exige el tratamiento del cancer; existen algunas

organizaciones que se encargan de proveerles ayuda, la AMANC es una de ellas y
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se encarga de proporcionar apoyo a personas por debajo de los 20 afios de edad

que padecen cualquier tipo de cancer.

4. OBJETIVOS
4.1. Objetivo general

Estimar el GB de las familias de pacientes menores de 20 afios de edad con LLA
que reciben apoyo del FPGC y de la AMANC.

4.2. Objetivos especificos

a. Describir las caracteristicas socioecondémicas de los pacientes menores de
20 afios con LLA gue reciben apoyo del FPGC y de la AMANC.

b. Describir las caracteristicas de la enfermedad y el acceso a los servicios de
salud de los pacientes, menores de 20 afios y con LLA, que reciben apoyo
del FPGC y de la AMANC.

c. Estimar la magnitud del GB en una muestra de pacientes, menores de 20
afios y con LLA, registrados en la base de datos de cinco AMANC que

reciben apoyo del FPGC en cuatro entidades federativas seleccionadas.

d. Identificar gastos de hospitalizacion, medicamentos, consultas, estudios de
laboratorio y rayos X, entre otros, que erogan las familias con pacientes
menores de 20 afios con LLA registrados en la base de datos de la AMANC

que reciben apoyo del FPGC.

e. Conocer la percepcion del responsable primario del paciente menor de 20

afios con LLA respecto de los apoyos del FPGC y de la AMANC.

5. MARCO CONCEPTUAL

5.1. Leucemia linfoblastica aguda

La leucemia linfoblastica aguda (LLA) es una enfermedad maligna que se
caracteriza por una proliferacion excesiva y descontrolada de las células linfoides
inmaduras que invaden la médula 6sea bloqueando la hematopoyesis normal
(CENETEC, 2009); estas células, al no morir en su debido tiempo y al continuar su

proliferacion, desplazan a los globulos blancos normales disminuyendo su
22



cantidad, generando dificultad para combatir infecciones; afecta a los glébulos
blancos (linfocitos) que pasan de forma muy rapida al torrente sanguineo y se
acumulan en otros 6rganos como higado, bazo y ganglios linfaticos, impidiendo

que las células de éstos funcionen normalmente.?2:30:31

La LLA se caracteriza por tener un tiempo de evolucion muy corto y por llegar a
ser fatal en caso de no recibir tratamiento oportuno.?> La LLA se clasifica

principalmente con base en el inmunofenotipo®? como se describe a continuacion:

e LLA de células B: se presenta en 80 a 85% de los nifios con LLA, la leucemia
comienza en las células B y existen varios subtipos: LLA de células
precursoras B tempranas (o LLA pro-B), LLA comun, LLA pre-B y LLA de
células B maduras (o leucemia de Burkitt, poco frecuente, que se presenta en
alrededor de 2 a 3% de las LLA infantiles).

e LLA de células T: se presenta en 15 a 20% de los nifios con LLA. Este tipo de

leucemia afecta a los niflos mas que a las nifas.

5.2. Carga de la enfermedad

Tomando en cuenta los indicadores en salud: afios de vida perdidos por muerte
prematura (AVPM) y afios de vida con discapacidad (AVD) se integra un solo
indicador denominado afios de vida saludable perdidos por enfermedad (AVISA)
(Murray 1996); este indicador ofrece un peso equivalente a las enfermedades
letales y a aquellas que no conducen a la muerte pero que afectan las
capacidades de los individuos y ejercen presiones diversas sobre los servicios de
salud por la magnitud de la demanda y los costos que se derivan de una atencién
continua y muchas veces especializada (Murray 1994, Salomén 2002); en los
altimos afos la supervivencia ha aumentado pero las consecuencias no mortales
estan cambiando la calidad de vida de los pacientes y estdn generando otro tipo

de necesidades en salud.33

La carga de la enfermedad se atribuye a factores de riesgo que se han modificado
a través del tiempo y obedecen a las transiciones a las que ha estado expuesta la
poblacién. A continuacion se presentan los 15 factores de riesgo principales

registrados en 2013 (ver gréafica 5).
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Grafica 5. Carga de enfermedad atribuible a los 17 principales factores de riesgo en 2013,
expresado como porcentaje de AVD México.
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Fuente: Global burden profile. México. Health Metrics and Evaluation 2013.

Las causas de muerte prematura y asociadas con discapacidad cambiaron de
importancia en el panorama de la mortalidad en México. En la siguiente tabla se
observa que el porcentaje AVD por cancer, en el periodo 1990-2005, aumento6 de
0.9 a 1.5% y para 2010 la carga de la enfermedad por cancer se registré en 1.91°
(ver tabla 2).
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Tabla 2. Porcentaje de afios de vida saludable perdidos por discapacidad segun afio y
padecimiento y, para 2010, carga de la enfermedad por sexo (1990 a 2010)

Padecimiento 1990 1995 2000 2005 2010
Ambos Hombres | Mujeres

s U L 406 | 316 | 238 | 205 18.8 18.8 18.9
transmisibles

Neonatales 26.5 293 323 329 322 33.8 30.1
Congénitas 10.4 13.4 16.1 17.4 17.0 16.1 18.1
Deficiencias nutricionales 6.6 7.2 7.0 7.0 75 71 8.1
Lesiones no intencionales 4.4 5.3 6.7 6.4 52 5.3 51
Respiratoria cronica 21 2.1 1.7 1.6 2.0 21 2.0
Otras infecciones comunes 14 1.3 1.2 1.3 1.3 1.2 1.4
Cardiovasculares 1.2 14 1.5 1.6 2.3 2.3 21
Endocrinas, diabetes, otras 1.2 1.5 2.0 25 3.2 3.0 3.3
Accidentes de transito 1.1 1.3 1.6 1.6 1.7 1.7 1.7
Cancer 0.9 1.1 1.1 15 19 1.8 2.0
Neglected disesase 0.7 0.6 0.7 0.8 1.0 0.9 1.1
Violencia infligida 0.6 0.7 0.7 0.8 09 0.9 0.8
Neurolégicas 0.6 0.8 1.1 1.4 1.8 1.7 1.9
HIV/SIDA 0.4 0.4 0.4 0.4 0.4 0.3 0.4
Dermatoldégicas 0.3 1.0 1.1 13 15 1.3 1.8
Muerte subita 0.3 0.4 0.3 0.3 0.5 0.5 0.4
Digestivas excepto cirrosis 0.3 0.3 0.4 0.4 0.4 0.4 0.5
Cirrosis 0.1 0.2 0.2 0.2 0.2 0.2 0.2

Fuente: Health Metrics. 2013. DALY’s. Afios saludables perdidos por discapacidad.
Autoria de DSP. Juan Pablo Villa Barragan. Modificado de la fuente original Health Metrics.

5.3. El Fondo de Proteccion contra Gastos Catastréficos

Para llevar a cabo la operacion del Fondo de Proteccion contra Gastos
Catastroficos (FPGC) y disponer de financiamiento, la SSA determina las unidades
meédicas publicas y privadas que puedan convertirse en proveedores de servicios
de salud (Salud, marzo 2015), estas deben acreditarse ante la Direccién General
de Calidad para ingresar a la red de prestadores de servicios del FPGC vy

garantizar la adecuada atencién de los usuarios.3*

La acreditacion es “un proceso de evaluacion externa, a establecimientos, para el
cumplimiento de un conjunto de estandares de capacidad, calidad y seguridad
necesarios para proporcionar los servicios definidos en el Catalogo Universal de
Servicios de Salud (CAUSES)” y del FPGC. Dicho proceso se aplica a todo
establecimiento de salud que por sus caracteristicas se ubiguen dentro de los
primero y segundo niveles de atencién o servicios de alta especialidad.®® La
acreditacion es el medio de verificacion del robustecimiento de la oferta de
servicios de salud en las entidades federativas, fortaleciendo la importancia de

transferir recursos a las unidades médicas que atienden los padecimientos de alto
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costo como son los CRAE, o bien a los Organismos Publicos Descentralizados
(OPD), desde la CNPSS.3

A continuacion se enlistan las unidades médicas responsables de otorgar atencién
meédica por el FPGC a pacientes con LLA, con estatus de acreditadas, por entidad

federativa, a julio del 2015 (ver tabla 3).

Tabla 3. Unidades médicas acreditadas para la atencion de hemopatias malignas por Estado.
Secretaria de Salud, México, julio del 2015

Entidad Federativa Establecimiento Acreditado Entidad Federativa Establecimiento Acreditado
ASSSA000025 - CENTENARIO HOSPITAL MIGUEL IMNSSAO01874 - HG INFANTIL EVA SAMANO DE LOPEZ
AGUASCALIENTES HIDALGO MICHOACAN MATECS
BAJA CALIFORNIA [BCSSAD00440 - HOSPITAL GENERAL DE MEXICALI MNSSAO01891 - HG DR. MIGUEL SILVA
[BCSSA000913 - HOSPITAL GENERAL TIJUANA MORELOS MSSSA002863 - HOSPITAL DEL NINO MORELENSE
BAJACALIFORNIASUR | 39558000332 - HOSPITAL GENERAL JUAN DEREE | R NTSSA002212 - CENTRO ESTATAL DE CANCEROLOGIA
CCSSAD17566 - CEO: CENTRO ESTATAL DE NUEVO LEON
CAMPECHE ONCOLOGIA DE CAMPECHE )
ICSSSAN06403 - HOSPITAL GENERAL TAPACHULA OAXACA OCSSA000985 - HG DAXACA DR. AURELIO VALDIVIESO
CHIAPAS
CS5SAD08894 - HOSPITAL DE ESPECIALIDADES
e OCSSA001463 - HE DE LA NINEZ OAXAQUERA
CHSSA00640 - CECAN DE CHIHUAHUA PUEBLA )
; QUERETARO QTSSA001740 - HOSPITAL DE ESPECIALIDADES DEL NINO Y
CHIHUAHUA [CHSSAQ01801 - HG JUAREZ LAMUJER DR. FELIPE NURIEZ LARA
CHSSAQ18012 - HIES DE CD. JUAREZ QUINTANAROO | qRs5A000373 - HOSPITAL GENERAL DE CHETUMAL
COAHUILA DE oo SAN LUIS POTOS| | SPSSA001102 - HOSPITAL CENTRAL DR. IGNACIO
ZARAGOZA MORONES PRIETO
|CMSSA000125 - HOSPITAL REGIONAL UNIVERSITARIO | SINALOA sID
COLIMA . -
[CMSSAD10975 - INSTITUTO ESTATAL DE CANCEROLOGIA SONORA ggﬁ?}ARU:“ 105 - HOSPITAL INFANTIL DEL ESTADO DE
- FTCSSA001040 - HOSPITAL REGIONAL DE ALTA ESPECIALIDAD
IDFSSAD03710 - HOSPITAL PEDIATRICO MOCTEZUMA TABASCO IDR. RODOLFO NIETO PADRON
: - [TCSSA001064 - HOSPITAL REGIONAL DE ALTA ESPECIALIDAD
IDFSSAD03944 - HOSPITAL JUAREZ DE MEXICO IDR. JUAN GRAHAM CASASUS
- TAMAULIPAS [TSSSA002431 - HG HOSPITAL GENERAL TAMPICO DR.
IDFSSAD03973 - HOSPITAL GENERAL DE MEXICO
DISTRITO FEDERAL ICARLOS CANSECO
DFSSA002014 - INSTITUTO NACIONAL DE PEDIATRIA [TSSSA002793 - HE HOSPITAL INFANTIL DE TAMAULIFAS
DFS5A004043 - INSTITUTO NACIONAL DE [TSS5A016202 - HE HOSPITAL REGIONAL DE ALTA
CANCEROLOGIA [ESPECIALIDAD EN CD VICTORIA BICENTENARIO 2010
[DFSSA004084 - HOSPITAL INFANTIL DE MEXICO
FEDERICO GOMEZ TLAXCALA TLSSAQ17645 - HOSPITAL INFANTIL DE TLAXCALA
| VERACRUZ ZSSA001150 - HOSPITAL REGIONAL DE COATZACOALCOS
DURANGO DGSSA000186 - CENTRO ESTATAL DE CANCEROLOGIA o VAL ENTIN SAMES PAR A5
ESTADO DE MEXICO S/ ZSSA002853 - INSTITUTO ESTATAL DE ONCOLOGIA
IGTSSAC00766 - HOSPITAL GENERAL CELAYA Niii?:zﬂ?ﬂ - HOSPITAL REGIONAL DE XALAPA DR. LUIS F.
GUANAJUATO
GTSSA016796 - HOSPITAL REGIONAL DE ALTA ¢
oo ne B hlo ZSSA004860 - HOSPITAL REGIONAL RIO BLANCO
GUERRERO IGRSSA11782 - INSTITUTO ESTATAL DE CANCEROLOGIA oSA009T2 - HOSPITAL DEALTA ESPECIALIDAD DE
HIDALGO (s/D YUCATAN YNSSA000565 - HOSPITAL GENERAL AGUSTIN OHORAN
[/CSSA002224 - HOSPITAL CIVIL DE GUADALAJARAJUAN | /) ¢ i recas ZSSSA013143 - HOSPITAL GENERAL ZACATECAS LUZ
JALISCO . MENCHACA GONZALEZ COSIO

Fuente: Sistema de informacion de la Direcciéon General de Calidad y Educacién en Salud. 11 de agosto de 2015.

El mecanismo para acceder a los recursos del FPGC es a través de la aprobacion
de las solicitudes de transferencia de recursos que las unidades acreditadas
hacen a la CNPSS y se lleva a cabo a través de un proceso en el que se incluyen:
la solicitud de aprobacion, manejo y seguimiento de los casos a través del Sistema
Integral de Gestion Financiera de Gastos Catastréficos (SIGFGC), normada en el
Manual de Operacion “Notificacion de casos de enfermedades que generan gastos
catastroficos” publicado por la CNPSS en 2007 y que establece en sus
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lineamientos el proceso de notificacion de casos que involucra a cuatro diferentes

actores:s6
a) El médico especialista tratante adscrito al establecimiento de salud.
b) El coordinador del FPGC (en caso de existir en el Estado).

c) Los funcionarios representantes del Régimen Estatal de Proteccion Social en
Salud (REPSS) o de los CRAE, bien sean establecimientos de atencion
médica pertenecientes a los servicios estatales de salud y los no
pertenecientes: OPD, instituciones de asistencia privada (IAP) o asociaciones
civiles (AC).

d) La CNPSS a través de la Direccion General de Gestion de Servicios de
Salud.

Y el proceso debe cumplir cuatro fases complementarias que se inician con el
diagnéstico de la patologia y se concluyen con el pago de la intervencion a los
CRAE por parte de la CNPSS.?

Fase 1: el médico especialista tratante tiene la responsabilidad de atender y dar
seguimiento al paciente de acuerdo con el protocolo técnico de atencion de la LLA
(regulado por el Consejo General de Salud) e integrar el expediente clinico de

acuerdo con la NOM 168 (de los pacientes susceptibles de integrarse al FPGC).

Fase 2: el médico tratante o coordinador de FPGC (si existe en el estado) registra
el caso en el SIGFGC e informa al siguiente actor, ya sea en el REPSS, OPD, IAP
o AC.

Fase 3: quien haya resultado el responsable en la tercera fase revisa y valida el

caso para su reporte a la CNPSS.

Actualmente el paciente menor de 20 aflos de edad con LLA es identificado y
registrado en el FPGC para su atencion, es evaluado y se le asigna una categoria
de riesgo; la nomenclatura se basa en el protocolo XV del St. Jude Children’s
Research Hospital donde se estratifica a los pacientes en cuatro grupos de riesgo:

bajo, habitual o estandar, alto y muy alto (Dorantes-Acosta E, 2012) (oficialmente
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para su seguimiento, atencion y financiamiento por el FPGC se enfoca a riesgo
habitual, alto riesgo y menores de un afilo mientras que en el tratamiento se divide
en remision o recaida). Se otorgan cinco afios de tratamiento y seguimiento.3” La
LLA, de acuerdo con la Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y
Problemas Relacionados con la Salud (CIE-10), se clasifica con la clave CIE-
10:C91.0.%" y se financia el tratamiento de acuerdo con los tabuladores siguientes:
Tabla 4. Tabulador del Fondo de Proteccidn contra Gastos Catastréficos para la atencion de la

leucemia linfoblastica aguda 2015. Leucemia linfoblastica aguda habitual.
Clave CIE-10:C91.0

Fases de atencion Tabulador
Diagnostico (estudios de laboratorio y gabinete) 11,221.00
Induccién a la remision (quimioterapia) 9,834.00
Consolidacion (quimioterapia) 54,236.00
Quimioterapia convencional 108,100.00
Mantenimiento Quimioterapia intratecal (tratamiento anual, maximo 12,740.00
por 2 afios

Fuente: Fondo de Proteccion contra Gastos Catastréficos. Comision Nacional de Proteccion Social en Salud. México, D.F.
2015.

Tabla 5. Tabulador del Fondo de Proteccidn contra Gastos Catastréficos para la atencién de la
leucemia linfoblastica aguda 2015. Leucemia linfoblastica aguda de alto riesgo.
Clave CIE-10:C91.0

Fases de atencién Tabulador

Diagnéstico (estudios de laboratorio y gabinete) 17,146.00
Radioterapia (sesiones de radioterapia) 4,192.00
Quimioterapia Induccién a la remision 18,105.00
Consolidacion 13,546.00

Terapia de remision 59,226.00

Reinduccion a la remision 14,047.00

Protocolo | 43,473.00

Protocolo M 2,259.00

Reinduccion post-M 39,223.00

Mantenimiento anual (maximo 2 afios, una vez concluido el tratamiento) 19,500.00
Evaluacion final (estudios de laboratorio y gabinete) 5,466.00

Fuente: Fondo de Proteccién contra Gastos Catastréficos. Comisién Nacional de Proteccion Social en Salud. México, D.F.
2015

Tabla 6. Tabulador del Fondo de Proteccion contra Gastos Catastréficos para la atencion de la
leucemia linfoblastica aguda 2015. Leucemia linfoblastica aguda, primera recaida (una vez
concluidos los tratamientos de riesgo habitual y alto riesgo)

Clave CIE-10:C91.0

Fases de atencion Tabulador
Induccién a la remisién (quimioterapia) 9,834.00
Consolidacion (quimioterapia) 54,236.00
Quimioterapia convencional 108,100.00
Mantenimiento Quimioterapia intratecal (tratamiento anual, 12,740.00
maximo por 2 afios

Fuente: Fondo de Proteccién contra Gastos Catastréficos. Comisién Nacional de Proteccion Social en Salud. México, D.F.
2015.
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Esta investigacion buscé evaluar el GB de las familias de menores de 20 afios con
LLA, posterior a los efectos que genera el apoyo del FPGC y el apoyo
complementario de la AMANC, asi como la percepcion que se tiene de la ayuda

para la atencion de dichos pacientes (ver figura 3).

Figura 3. Efectos del apoyo del FPGC en el GB de los hogares, por la atencién de los menores de
20 afios con LLA, que reciben apoyo de la AMANC

Efectos del apoyo Fondo de Proteccion Contra Gastos Catastréficos (FPGC) en el gasto de bolsillo de los hogares
por la atencion de los menores de 20 afios con LLA, que reciben apoyo de AMANC

I Atencion de la Leucemia Linfoblastica Aguda. |
Distribucién
i Aplicacion de los
recursos a P T Familia con un <20
las ; afios con LLA
asignados
entidades e
federativas | meaine,
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Inversion ~ Wirseetnuctta ¥ Actualizacien de
Federal Inversion persona la capacidad de
en Salud Estatal | | | atencion en
(FPGC) en Salud ‘ unidades
4 Mejoradela = ogsitalarias Gast
Competencias y capacidad Usuarios que se f asios que Efectos en el Gastos erogados por Ia familia
capacidad de de gestién incorporan para ueron o no gasto de bolsillo del <20 afios con LLA para
gestiondela || estatal recibir apoyo en la erogados ;o‘n el para la atencion garantizar que se mantenga y
entidad A apoyo del del <20 afios con K
complete su tratamiento
A FPGC Y LLA :
AMANC

Distribucién y
Inversién de AMANC. gestion de Modelo de
Apoyo recursos en las acompafiamiento
complementario. entidades de AMANC
federativas

[Jreac]

LAFAMILIAY LOS GASTOS EROGADOS
AMANC
APQYQ DEL FPGC Y AMAN

Fuente: Informacion de la presente investigacion, elaboracion propia.

6. METODOLOGIA

Estudio transversal y descriptivo que obtuvo informacion referente al GB, por la
atencion de menores de 20 afios con LLA, después del beneficio que ha
representado el apoyo que brindan el FPGC y la AMANC. Se recogié la
informacion desde las sedes de este Ultima por medio de encuestas
semiestructuradas, aplicadas a familiares y/o cuidadores primarios del paciente.
Las fuentes de informacién fueron, entonces, los registros de los expedientes de
AMANC y una entrevista.
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La entrevista incluy6 preguntas cerradas y abiertas relacionadas con el apoyo, en
gastos directos e indirectos, para la atencion del menor de 20 afios con LLA antes
y después de los apoyos del FPGC y la AMANC (se calcul6 el gasto en consultas
medicas, medicamentos, insumos para la atencién, estudios de laboratorio y rayos
X, servicio dental, otros profesionales, tratamientos médicos como quimioterapia o
radioterapia y otros gastos como transporte, gasolina, alimentacion, hospedaje
etcétera). Los encuestados tuvieron las siguientes caracteristicas que dieron
ventajas metodoldgicas al control de la aleatoriedad, la confusion y el sesgo del

método:

a. Dado que al solicitar servicios de alojamiento, alimentacion y transporte en la
AMANC, entre otros, se comprobd que se trataba de familias de escasos
recursos, se evito el efecto de diversos estratos socioecondémicos. Asi se
elimind esta variable del analisis y el resultado final permitié concluir acerca

del GB en el estrato méas pobre.

b. Al ser diferentes sedes de la AMANC en los Estados se favorecio la

aleatoriedad.

c. Los pacientes acudieron por cuota a los servicios de la AMANC, los cuales
s6lo se ofrecen a menores de edad con cancer procedentes de unidades
médicas, asi se tuvo acotado el grupo de edad y el tipo de padecimiento
(LLA).

Los resultados de este estudio son la caracterizacion socioeconémica familiar de
la poblacion mas pobre que enfrenta la enfermedad y de sus recursos, todo ello
bajo métodos cuantitativos simples. Se analizdé la proporcion de la ayuda que
representa el FPGC al GB y la percepcion que la poblacion tiene de este apoyo
con una estadistica simple de los montos de los gastos directos e indirectos; con
referencia a la AMANC se recab0 la opinion de los usuarios acerca de los apoyos

gue reciben por medio de métodos cuantitativos simples.

Estos resultados seran utiles para generar hipotesis para nuevos estudios sobre

los efectos del FPGC y de la AMANC, prever la infraestructura y los apoyos
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complementarios que deben coordinarse para evitar la interrupcion de
tratamientos y mejorar la recuperacion de los pacientes. La poblacién de estudio
fueron los pacientes con LLA, menores de 20 afos, que recibieron apoyo de la
AMANC y que al momento de contestar la encuesta se encontraban en las
instalaciones de alguna de las cinco sedes seleccionadas: Ciudad de México,

Toluca, Morelia, Querétaro y San Luis Potosi.

Se llevé a cabo un muestreo proporcional y aleatorio entre los pacientes
registrados en el sistema de la AMANC, en cada sede seleccionada, y que
acudieron a solicitar apoyo durante los meses de marzo-abril del 2016 (ver
tabla 7).

Tabla 7. Marco muestral de los pacientes menores de 20 afios, con leucemia linfoblastica aguda
registrados en el sistema AMANC

Estratos Total de casos % Muestra
por entidad* Total de casos por entidad
Ciudad de México 97 14.63 18
Toluca 96 14.63 18
Morelia 159 28.45 35
Querétaro 78 11.38 14
San Luis Potosi 190 30.89 38
TOTAL 620 100 123

Fuente: Base de datos de la investigacion. *Total de casos registrados durante un afio promedio en AMANC.

Para el analisis de la LLA se empled la clasificacion establecida por el FPGC que,
para otorgar atencibn a los menores de 20 afios con LLA, clasifica a la

enfermedad en 3 estadios (ver cuadro 2).

Cuadro 2. Clasificacion de la leucemia linfoblastica aguda
y su afiliacién al Seguro Popular, México 2016

Clasificacion

Leucemia linfoblastica aguda habitual
Leucemia linfoblastica aguda alto riesgo
Leucemia linfoblastica aguda en remision
Fuente: Fondo de Proteccion contra Gastos Catastroficos 2015.

Se obtuvo informacién de una muestra de 123 pacientes que se determiné con la
férmula para poblacion finita con 95% de confiabilidad, con 0.08 de error aceptado.

Asumiendo que es un estudio de corte social y que representa un bajo riesgo para
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la poblaciéon, con una probabilidad de apoyo econdémico por el SPSS de 65%
(p=0.65) que tienen un GB y 35% que tiene un GE, con una N=620 pacientes, que

dio como resultado n=123 personas.

—| Formula empleada |

n, (-7
n= —"a donde: n,= o(1-p* T

El total de la muestra se distribuy6 de acuerdo con la proporcion de cada entidad y
se asigno una cuota correspondiente a cada una de ellas, a la que se aplicaron los
instrumentos de recoleccion de la informacion, seleccionando sistematicamente de

acuerdo con el tiempo definido en el plan para la recoleccion de los datos.
6.1. Criterios de inclusion o exclusion

Los criterios de inclusion correspondieron a las caracteristicas que
necesariamente debieron tener los participantes del estudio, y los de exclusién
correspondieron a aquellos casos que, aun cumpliendo con los criterios de

inclusion, presentaban caracteristicas indeseables en la muestra.
Criterios de inclusion:
a. Se incluyeron pacientes menores de 20 afios de edad con LLA.

b. Que estuvieran acompafiados de una persona responsable mayor de 18

afnos.
c. Atendidos por el sistema de la AMANC.

d. Que se encontraran recibiendo apoyo del modelo integral de
acompafiamiento AMANC, en sus instalaciones, durante los meses de abril y
mayo del 2016.

e. Que aceptaran participar en el estudio bajo consentimiento informado.
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Criterio de exclusion:

a.Que en caso de ser menor de edad no contara con un responsable mayor de

18 afos.
6.2. Instrumentos de recoleccién de la informacién

Para la recoleccion de la informacion se conté con los registros de los expedientes
de la AMANC, donde se encontr6 informaciéon de identificacion, nivel
socioecondémico de la familia, estado de la enfermedad y los tiempos de atencion.
También se utilizO un cuestionario semiestructurado que incluyé preguntas
cerradas y abiertas para obtener informacion directa del familiar o cuidador
primario mayor de 18 afios; en €l se verificd lo que las familias y el paciente saben
y perciben del GB, de lo que representa la atencién de la enfermedad (LLA) y el
apoyo que reciben de las diversas instituciones médicas, sociales y de sus propias

redes de apoyo que participan en el proceso.
6.3. Variables

Las variables de la encuesta se dividieron en 10 secciones (Tabla de variables
véase anexo). La primera corresponde a la parte introductoria que son los datos
generales de la residencia habitual del paciente. La segunda seccion contiene los
datos de control de la encuesta y la sede de la AMANC en la que se aplico la
encuesta. La tercera seccion contiene datos generales del paciente como edad y
sexo. La cuarta seccidbn contiene la identificacion y caracteristicas
sociodemogréficas de la familia y del paciente, nUmero de integrantes de la
familia, las caracteristicas del principal proveedor primario: edad, sexo,
escolaridad, ocupacién, ingreso mensual, si recibe apoyo econémico de alguna
institucion o programa para conocer su indice cultural y econémico. También se
obtuvieron las caracteristicas del cuidador primario: edad, sexo, ocupacion,
ingreso mensual, escolaridad, apoyo econémico de programas de gobierno y
otros. Se caracterizd un indice de pobreza con los niveles socioeconémico y
educativo, con el ingreso mensual de la familia se obtuvo un indice de

presupuesto per capita que sirviese como indicador de referencia para la pobreza.
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La quinta seccion agrup0 las caracteristicas de la vivienda para fortalecer el
criterio socioeconomico, en donde se realiz6 un indice de la vivienda clasificandola
en cuatro grupos. La sexta seccidn obtuvo datos para caracterizar la vulnerabilidad
del paciente frente a la enfermedad, identificando los principales sintomas de la
enfermedad, la institucion en la que se atendio, la oportunidad de la atencion y un
dato relevante sobre quiénes reciben el apoyo del FPGC en forma de atencion o
en forma econdmica, las caracteristicas del paciente con LLA y el diagndstico.

La séptima seccion explord el acceso a los servicios de salud mediante el tipo de
servicio en que se atiende el paciente, el servicio de salud méas cercano a su
hogar, la institucion a la que corresponde y la distancia que existe entre su casa y
la unidad mas cercana por el medio de transporte habitual. También se averigu6 si
cuando solicitaron atencién en la unidad ésta les fue negada y cual fue la razén

aludida.

La octava seccion exploré las condiciones del GB antes de recibir el apoyo del
seguro popular, si la atencién fue publica o privada y los gastos cuantitativos
totales erogados antes del apoyo del SP al paciente; se calcularon los gastos en
consultas médicas, medicamentos, insumos para la atencion, estudios de
laboratorio y rayos X, servicio dental, otros profesionales, tratamientos médicos
como quimioterapia o radioterapia y otros gastos como transporte, gasolina,
alimentacion, hospedaje, etcétera, una vez recibido el apoyo del FPGC en la
atenciéon médica. Los gastos posteriores se calcularon con los mismos criterios
gue los gastos previos, se exploré si la familia tuvo que solicitar préstamos para la
atencion, la institucién o personas que otorgaron dichos préstamos. La novena
secciéon explord la percepcion del usuario respecto al apoyo del FPGC y en la
décima seccion se explord la percepcién del usuario respecto del apoyo que
recibe de la AMANC.

6.4. Analisis general de la encuesta

Los resultados obtenidos de los gastos fueron relacionados cuantitativamente con
el nivel de pobreza de las personas, para asi reconocer el impacto en su
presupuesto familiar. Se exploré cémo percibia el familiar o cuidador primario el
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apoyo que les otorgaron el FPGC y la AMANC. Se preguntaron algunos aspectos
que teodricamente el SP y la AMANC tienen contemplados, como el conocimiento
de la poblacion respecto a la existencia del FPGC y respecto al modelo de
acompafnamiento de la AMANC, sobre qué son el FPGC y la AMANC y lo que
significaron esos apoyos en la atencion médica de la LLA. Se busco la relacion del
conocimiento de las personas con su grado de pobreza, en forma cualitativa. Se
les pregunto si el hecho de contar con el FPGC y la AMANC disminuyd sus gastos

en salud.

Se reorganizo la informacion con la finalidad de identificar si el grado de pobreza
de las personas, o la gravedad de la enfermedad, influyeron en el uso de los
servicios del SP o del FPGC, asi como para diferenciar la oportunidad en la
utilizacion del FPGC vy la utilizacion de los servicios de la AMANC como

complementarios al GB.
6.5. Plan para larecoleccion de datos

Para evitar sesgos de recoleccibn de datos se seleccionaron licenciadas en
trabajo social, debido a su experiencia en la aplicacibn de encuestas, que
trabajaran en la AMANC y que atendiera a los pacientes menores de 20 afios con
LLA. Se capacito en la aplicacién de la encuesta a dos trabajadoras sociales de
cada AMANC, se hicieron cambios pertinentes a la encuesta, de acuerdo con la
opinion del grupo capacitado (en un solo evento) y se practicé una prueba piloto
de la encuesta. Posteriormente se cont6 con la aprobacion del Comité de Etica en

Investigacion del Instituto Nacional de Salud Puablica.

La aplicacion de la encuesta se hizo directamente en las unidades de la AMANC
para tener un ambiente seguro y homogéneo para la recoleccion de los datos por
parte de las Trabajadoras Sociales. Se solicitd consentimiento informado para
obtener los datos, se explicaron los motivos del estudio y el uso de la informacion
(reservado) y se aplicé la encuesta a los familiares o cuidadores primarios. La
informacion se recolecté en formatos impresos que se capturaron en una base de

datos electronica.
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Posteriormente se aplico la encuesta a todos los familiares o cuidadores primarios
que acompafiaron a los pacientes y acudieron espontdneamente a solicitar el
apoyo hasta completar la muestra; lo anterior represento el control de dos factores
de confusién muy importantes, el primero: que a la AMANC acuden los pacientes
mas pobres que no tienen albergue y alimentacion, es una poblacibn homogénea
en el nivel socioecondmico; esto permitio la posibilidad de encontrar pacientes sin
el apoyo del FPGC; el segundo fue que al acudir espontaneamente a solicitar

apoyo de la AMANC les fueron aplicados los criterios de inclusion y exclusion.
6.6. Metodologia de analisis de la informacion

Se realiz6 el analisis de la informacion con el paquete estadistico Stata 13. EI GB
en salud se estimé desde la percepcion del usuario con respecto a los apoyos del
FPGC y de la AMANC aplicados a la atencién de pacientes menores de 20 afios
con LLA. La estimacion se realizé con un corte transversal de los gastos erogados
antes y después del apoyo del FPGC, de manera directa e indirecta, con motivo
de la atencion del padecimiento. Este gasto se compar6 con el ingreso de la
familia para calcular la proporcion que significé y para conocer la percepcion que

el cuidador primario tiene de dicho gasto y sobre el apoyo de la AMANC.

Los supuestos fueron que los apoyos del FPGC y de la AMANC han influido en el
monto que las familias erogan en el manejo del paciente con cancer y también
sobre la percepcidén que tiene el responsable de la familia en el efecto de sus
gastos por motivo de la atencién médica y de los gastos indirectos. El resultado
mas importante del estudio esta relacionado con la magnitud del monto del GB por
parte del nucleo familiar, relacionando simultdneamente a aquellos eventos en la

dindmica familiar que influyen en el GB.

Primero se realiz6 el andlisis exploratorio de la informacion, se reviso el llenado de
los cuestionarios en papel inmediatamente después de haberlos aplicado para
revisar inconsistencias o corregir informacion en presencia del paciente y su
familia. Se capturaron los datos en una base en Excel® con un formulario
predisefiado. Una vez teniendo la base de datos se reviso y se recapturd 10% de
los cuestionarios para verificar la calidad de la captura.
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6.7. Andlisis de los apoyos del FPGC y de la AMANC

Analizar los apoyos del FPGC y la AMANC desde la perspectiva del usuario
permite obtener, del entrevistado, un conjunto de conceptos y actitudes asociados
en relacion con el apoyo recibido; con ellos se adquiere informacion que beneficia
a la organizacion otorgante de los servicios de salud, a los prestadores directos y

a los usuarios (en sus necesidades y expectativas).

Después de concluir la aplicacion de las encuestas se sintetizd la informacion
fuente, se reunio, se clasifico, se organizé y se present6 de forma que se facilitara
el andlisis. Se codificaron las respuestas de forma legible y congruente para
realizar el analisis estadistico en Stata 13 (Rojas, 1991). Es decir, el orden
metodoldgico que se llevé a cabo para el manejo de la informacién incluye los

siguientes pasos:
1. Se sintetiz6 la informacion.
2. Dicha sintesis fue a través de un analisis descriptivo.

3. Se hizd una sintesis general de los resultados que se presenta en tablas y
cuadros, se usaron medidas estadisticas como porcentajes y medidas de

tendencia central (media o mediana).

7. RESULTADOS

7.1. Descripcion de la poblacion encuestada

Las cinco sedes de la AMANC donde se entrevistd a los cuidadores primarios
fueron: Ciudad de México, Toluca, Morelia, Querétaro y San Luis Potosi. La
muestra se describe de acuerdo a como se distribuy6 segun su lugar de origen, el
mayor porcentaje fue de San Luis Potosi, posteriormente Michoacan (ver tabla 8).
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Tabla 8. Pacientes entrevistados en las sedes AMANC segun estado de origen,
México, marzo a abril del 2016

Estado NUmero Por ciento

San Luis Potosi 37 30.1
Michoacan 35 28.5
Edo. de México 26 21.1
Querétaro 12 9.8
Hidalgo, Guanajuato, Veracruz, Chiapas, Ciudad 13 105
de México, Oaxaca, Tlaxcala y Zacatecas

Total 123 100.0

Fuente: Base de datos de la investigacion.

La atencion y el cuidado de los menores con cancer, en su entorno familiar se
encuentra integrada por el proveedor econdmico principal y el cuidador primario,
donde el primero es quien provee de los recursos financieros para el sostén de la
familia y el segundo es responsable del cuidado del menor de 20 afios con LLA

durante la atencion del padecimiento.

7.2. Descripcion de las caracteristicas socioecondmicas de la familia y del
menor de 20 afios con leucemia linfoblastica aguda

Para las caracteristicas sociodemograficas fueron considerados indicadores del
principal proveedor econdmico, del cuidador primario, las caracteristicas de la
vivienda donde vive el paciente, los servicios de los que dispone la vivienda, la
identificacion del estado econdmico a través del tipo de pertenencias y de

servicios de telecomunicacion.
7.2.1. Caracteristicas socioeconémicas del proveedor econémico

Se consider6 como proveedor econdmico (PE) a aquel familiar que proporciona el
principal ingreso para el sostén de la familia del menor con LLA. La media de la
edad del PE fue de 40.4 afios (18-79); 81.0% eran del sexo masculino; 14.9% eran
jovenes menores de 30 afios; 65.3% de entre 30 y 49 afios y el resto mayores de
50 afios. El parentesco del PE con el paciente fue principalmente padre, con una
frecuencia de 69.6%, madre 7.1%, abuelos 6.8% y otros el resto (Fuente: Base de

datos de la investigacion; n=123 [100%]).

Respecto a la mediana de escolaridad del PE ésta fue de 6 afios de estudios (de
la poblacion general en México es de 9, INEGI 2015); para las mujeres fue de 9y
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para los hombres de 6. Sin embargo, con escolaridad mayor de 3 afos los
hombres presentaron una frecuencia de 26.3% y las mujeres de 37.5%. En
contraste con los datos de secundaria y preparatoria terminadas que fueron de

33.3% para los hombres y de 62.5% para las mujeres.

Si se toma el indice de vivienda como un indicador de pobreza la vivienda de
buena calidad para el PE varon fue de 48.5% y para la mujer de 54.2%; se
comprobd en ambos grupos que a medida que la escolaridad avanza se mejora la

calidad de la vivienda (ver tabla 9).

Tabla 9. Nivel de escolaridad del proveedor econoémico y calidad de la vivienda
como indicador de pobreza, México 2016

Escolaridad Calidad de la vivienda
Buena Regular Mala Total
Sin/primaria incompleta 12 27.3 29 65.9 3 6.8 44 100.0
Primaria completa 14 53.9 9 34.6 3 11.5 26 100.0
Secundaria 25 67.6 12 324 | 0 0.0 37 100.0
Preparatoria 8 61.5 5 38.5 0 0.0 13 100.0
Licenciatura 2 66.7 1 333 0 0.0 3 100.0
Total 61 49.6 56 455 | 6 4.9 123 100.0

Fuente: Base de datos de la investigacion. chi-squared with ties= 13.391 with 2 d.f. probability = 0.0012

El ingreso promedio del PE fue de $3,469.90 pesos; para los hombres es de
$3,641.30 (mediana $3,000.00 pesos); para las mujeres $2,799.10. Las mujeres,
aunqgue su mediana de escolaridad era de 9 afios versus 6 del hombre, tuvieron un
ingreso 23.1% menor que el de los hombres con una diferencia estadisticamente
significativa; con todo lo anterior reflejan en promedio una mejor calidad de la
vivienda; 11.4% cuentan con otro ingreso (beca escolar USEBEQ 0.8%,
PROCAMPO 0.8%, Programa 60 y “+” 4.1% y Prospera 5.7) (ver tabla 10).

Tabla 10. Ingreso mensual del proveedor econémico segin sexo, México 2016

Ingreso mensual
(pesos) Masculino Femenino Total
<3,000 38 42.2 18 78.3 56 49.6
3,001 a 6,000 47 52.2 4 17.4 51 45.1
6,001 y mas 5 5.6 1 4.4 6 5.3
Total 90 100.0 23 100.0 113 100.0

Fuente: Base de datos de la investigacion. Pearson y?= 9.7753; Pr = 0.008.
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De acuerdo con la ocupacion 37.4% eran campesinos, 30.9% autoempleados y
24.4% empleados; otras ocupaciones: empleada doméstica 3.3%, ama de casa
1.6%, ganaderia 0.8% e inactivo 0.8%, el resto otras. El ingreso mas bajo fue para
los campesinos (46.4%) seguido por el autoempleo (23.2%) y por el empleado
(16.1%) sumando en total, estas 3 categorias, 85.7% (linea de pobreza) (ver
tabla 11).

Tabla 11. Ocupacion del proveedor econémico segin sexo, México 2016

Ot Hombres Mujeres Total

No. % No. % No. %
Campesino 45 45,5 1 4.2 46 37.4
Autoempleado 31 313 7 29.2 38 30.9
Empleado 21 21.2 9 37.5 30 24.4
Empleada doméstica 0 0.0 4 16.7 4 33
Ama de casa 0 0.0 2 8.3 2 1.6
Ganaderia 1 1.0 0 0.0 1 0.8
Inactivo 1 1.0 0 0.0 1 0.8
Sin informacion 0 0.0 1 4.2 1 0.8
Total 99 100.0 24 100.0 123 100.0

Fuente: Base de datos de la investigaciéon (n=123).

El principal proveedor econdémico se caracterizé por tener un nivel bajo de
escolaridad, un ingreso bajo y actividad econdmica de caracter primario y de
servicios. Las mujeres tuvieron una linea de pobreza mayor aunque poseian una

escolaridad més alta y una mejor calidad de la vivienda.

7.2.2. Caracteristicas de la vivienda del menor de 20 afos de edad con

leucemia linfoblastica aguda

El promedio de integrantes por familia fue de 6 personas (2 a 14). La familia vive
en una vivienda cuyas paredes son de concreto (82.9%), de madera y lamina
(6.5%), adobe (6.5%) o de piedra, lamina de fierro, tepetate, tierra roja y otate
(4.1%); el techo de las viviendas fue de concreto (58.5%), de lamina galvanizada
(30.1%), ldmina de asbesto (4.9%), teja (3.3%) o palma (1.6%).
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El piso de 95.9% era de cemento o ceramica, 4.1% de tierra. De acuerdo con la
distribucion de la vivienda el promedio de cuartos fue de 2 habitaciones para
dormir (1 a 4), 8.0% contaba con cuarto exclusivo para la cocina; 87.8% con
servicio de agua potable; 65% de las viviendas tenia drenaje; 99.0% servicio de
electricidad; 35.0% contaba con servicio de television por cable y 8.9% con

internet.

Respecto a los electrodomeésticos, servicio de telefonia y medios de transporte:
79.7% tenia estufa, 85.4% licuadora, 12.2% horno de microondas, 48.0%
lavadora, 32.5% DVD, 88.6% television, 45.5% radio, 4.1% computadora de
escritorio, 9.76% computadora portatil, 34.2% tablet, 9.8% videojuegos portétiles,
2.4% al menos una impresora, 22.0% servicio telefénico en casa, 92.7% teléfono

celular, 52.0% bicicleta, 5.7% motocicleta y 23.6% al menos un vehiculo de motor.

Se generd un indice aditivo de la calidad de la vivienda que resume los materiales
de construccién y los servicios en 3 categorias: bueno, regular y malo. Asi mismo,
con las variables de electrodomésticos y telecomunicaciones, una variable de
confort, se encontré que existe una correlacion estadisticamente significativa entre
las dos variables (y? de Pearson: 8.5463; Pr = 0.014). Lo cual significa que éstas
son covariables y se tomé como el mejor indicador de pobreza el de la calidad de

la vivienda.

En relacién con la propiedad de la vivienda 48.8% vivian en casa propia, 37.4%
prestada y 9.8% en casa rentada; el resto no mencion6 la modalidad de tenencia
de la vivienda. Sin embargo, se encontrd que no existe correlacion entre la calidad
de la vivienda y su tenencia, por lo que en la actualidad es probable en este grupo
gue no exista asociacion entre pobreza y tenencia de la vivienda. La calidad de la
vivienda es independiente de la afiliacion al SP. La calidad de la vivienda es reflejo
de pobreza pues 74.8% de las viviendas tienen materiales y servicios adecuados y

25.2% no los tiene.
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7.2.3. Caracteristicas socioecondémicas del cuidador primario

Se considerd cuidador primario (CP) al familiar responsable de acompainiar, vigilar
y autorizar la atencion del menor de 20 afios con LLA en los servicios de salud y la
AMANC. La media de la edad del CP fue de 32 afios (18-59); 94.7% eran mujeres,
7.3% eran también PE; 13.0% hablaban alguna lengua indigena: nahuatl 4.1%,

purépecha 2.4% y 0.8% otras (otomi, mazahua, mixteco, tenek y tlapaneco).

El parentesco del CP con el paciente fue, principalmente, madre con una
frecuencia de 87.4%, padre 5.1%, abuelos 2.2% y otros el resto (n=114=100%; 9
eran proveedores econdmicos). La mediana de escolaridad del CP fue de 7 afios
de estudios (la mediana de la poblacion general en México es de 9, INEGI 2015);

para las mujeres fue de 7 y para los hombres de 6.

Si se toma el indice de vivienda como un indicador de pobreza la vivienda de
buena calidad para el CP varon fue de 16.7% y para las mujeres de 51.9%, se
comprueba en ambos grupos que a medida que la escolaridad avanza se mejora
la calidad de la vivienda.

Respecto a la percepcidon de algun tipo de ingreso solo 28% de los CP lo recibia,
siendo éste en promedio de $1,832.10 pesos; para los hombres fue de $1,673.30
y para las mujeres de $1,704.20 pesos; de este 28% que percibe ingresos
solamente 35.7% cuenta con otro ingreso derivado de programas sociales:
PROSPERA (28.5%), despensa del DIF (0.8%), beca del programa Sin Hambre
(0.8%) y ayuda de otros programas (5.7%). La CP mujer tuvo un ingreso 1.8%
mayor que el hombre; con todo lo anterior en esta fraccion de la muestra el
ingreso conjunto del PE y del CP reflejan, en promedio, una calidad mejor de la

vivienda.

Por ocupacion 69.1% era ama de casa, 6.5% empleado, 5.7% autoempleado,
4.1% empleada doméstica, 4.1% campesino y 3.3% no mencion6 ocupacion. El
CP se acompafié en 100% de quienes informaron un ingreso como con una mejor
situacion socioeconomica; la verdadera vulnerabilidad se encuentra reflejada en

aguellas familias con ingreso bajo exclusivo para el PE. Por lo que en las variables
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de analisis de vulnerabilidad se tom¢ al ingreso del PE como el indicador para la
percepcion del GB.

7.3. Caracteristicas del menor de 20 afios con leucemia linfoblastica aguda

La mediana de edad observada en los pacientes que participaron en el estudio fue

de 8 afos (2-19); 78.9% menor de 13 afos. 55.3% mujeres y 44.7% hombres (ver
tabla 12).

Tabla 12. Pacientes con leucemia linfoblastica aguda segun edad y sexo, México 2016

n=123
- Total
Grupos de edad Hombres Mujeres
No. % No. % No. %
Menor de 6 afios 16 13.0 21 17.1 37 30.1
7 a 13 afios 28 22.8 32 26.0 60 48.8
14 a 19 afios 11 8.9 15 12.2 26 211
Total 55 44.7 68 55.3 123 100.0

Fuente: Base de datos de la investigacion.

7.4. Caracteristicas de la enfermedad y del acceso a los servicios de salud
7.4.1. Caracteristicas de la enfermedad

De los enfermos 46.3% padecia LLA habitual, 39.0% de alto riesgo, 8.9% en
remision y en el resto no se logré clasificar; al momento de aplicar la encuesta se
identificé que 18.64% (18) no contaba con afiliacion al SP (ver tabla 13).

Tabla 13. Clasificacion de la LLA y su afiliacion al Seguro Popular, México 2016

Afiliacion al Seguro Popular Total
o L Con SP Sin SP

Clasificacion No % No % No %
Leucemia Linfoblastica Aguda Habitual 51 48.6 6 33.3 57 46.3
Leucemia Linfoblastica Aguda Alto Riesgo 39 37.1 9 50.0 48 39.0
Leucemia Linfoblastica Aguda en Remisién 9 8.6 2 11.1 11 8.9
No Clasificado 6 5.7 1 5.6 7 5.7
Total 105 100.0 18 100.0 123 100.0

Fuente: Base de datos de la investigacion. n=123.

Antes de ser diagnosticados con LLA los menores de 20 afios de edad
presentaron sintomas, identificados por el CP, que sugerian enfermedad: 57.7%
tuvo ataque al estado general; 38.2% fiebre, 35.0% palidez y 30.1% sindrome
hemorragico. En estos pacientes la enfermedad se manifestd al inicio con fiebre,
sindrome hemorragico y ataque al estado general, lo que coincide con las guias
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de practica clinica (los sintomas mencionados por el cuidador primario permitieron

agruparlos en términos médicos).

En relacion con la oportunidad del diagndstico, que se consider6 en dias a partir
del momento en que aparecieron los sintomas y hasta que se determind el
diagndstico final de LLA, los pacientes fueron diagnosticados en una mediana de
21 dias y una media de 44.7 dias, con una desviacion estandar (DE) de 75.5 dias
(la medida de tendencia central utilizada fue la mediana). El 8.1% de los menores
fue diagnosticado 95 dias después de iniciados sus sintomas; 50% de estos
menores no contaba con SP. Los pacientes diagnosticados tardiamente tienen
cincuenta veces mas posibilidad de desarrollar LLA de alto riesgo que los

diagnosticados oportunamente.

En relacion con la gravedad de la LLA al momento del diagnéstico final se
encontré6 que a medida que transcurren mas dias antes del diagndstico la

gravedad de la enfermedad es mayor (ver tabla 14).

Tabla 14. Tiempo transcurrido (en dias) antes de contar con el diagnéstico relacionado con el tipo
de leucemia identificada en el menor, México 2016

. . Diagnostico
Tiempo transcurrido en No.y %
dias antes de contar con el [ delos | | | A nabitual o LLA de alto Total
diagnostico menores [ an remisién riesgo
No. 32 52 84
<95 dias
% 38.1 61.9 100
No. 7 3 10
96 dias y mas
% 70 30 100
Total 39 55 94
% 415 58.5 100.0

Pearson y?(1) = 3.7 Pr=0.05
Fuente: Base de datos de la investigacion

Los pacientes con SP tienen una probabilidad de ser atendidos con oportunidad
(94.6%) y los que no cuentan con él son atendidos en forma oportuna solamente
en 68.8% de los casos (p=>0.001; ¥?=10.97). Se comprobd que el riesgo de ser
diagnosticado tardiamente es ocho veces mayor para los que reportaron no
pertenecer al SP (IC 1.5-40.0) atribuyendo 87.5% de los casos diagnosticados

tardiamente a la falta de afiliacion al SP; por lo tanto, es mayor la posibilidad de
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que los menores de 20 afios con LLA sin SP sean diagnosticados tardiamente que
aquellos que si tienen SP; se comprueba que en esta muestra la gravedad de la
enfermedad esta asociada con la falta de afiliacion al SP y con la oportunidad de

ser diagnosticados.

El menor de 6 afios es diagnosticado mas tardiamente que los otros grupos de
edad con una frecuencia 2 veces mayor. Contar con SP se relaciona con que el
menor de 20 afios con LLA tenga un diagndstico oportuno y un mejor pronostico

de la enfermedad.
7.4.2. Acceso alos servicios de salud

El servicio de salud mas cercano al domicilio fue, en 73.2% de los casos, un
centro de salud, en 12.2% un hospital, en 8.9% una casa de salud y en 2.4%

servicios de salud privados (ver gréafica 6).

Gréfica 6. Servicio de salud mas cercano al domicilio del menor de 20 afios con leucemia
linfoblastica aguda, México 2016

24 %
|

= Centrode Salud = Hospital = Casa de Salud Servicio Privado = Sin informacion

Fuente: Base de datos de la investigacion.

Las instituciones a las que pertenecian los servicios de salud mas cercanos al
domicilio de los menores enfermos fueron: 61.8% Secretaria de Salud, 23.6%
IMSS, 8.9% ISSSTE y 1.6% servicios privados. El tiempo al que se encontraba el
servicio de salud del domicilio familiar utilizando transporte habitual (is6crona) tuvo
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el siguiente orden: 82.1% a menos de 30 minutos; 12.2% entre 30 minutos y una
hora; 3.3% entre 1:30 y 2 horas; 0.8% 2 horas o mas (ver tabla 15).

Tabla 15. Tiempo al que se encontraba el servicio de salud mas cercano
al hogar y afiliacién al SP, México 2016

Distanci i F . Por Con SP Sin SP Total

istancia en tiempo recuencia ciento No. % No. % No. %
Menos de 30 minutos 101 82.1 86 81.9 15 83.3 101 82.1
Egrt;e 30 minutos y 1 15 12.2 13 12.4 2 111 | 15 | 122
1 hora 30 minutos y 4 3.3 6 57 1 56 7 57
menos de 2 horas
2 horas o0 mas 1 0.8
Sin especificar 2 1.6
Total 123 100.0 105 | 100.0 18 100.0 | 123 | 100.0

Fuente: Base de datos de la investigacion.

Del total de 123 encuestados se le nego la atencion médica a 18.7% (23); de estos
a 30.4% (n= 7) por inadecuada capacidad técnica; a 21.7% (n=5) por falta de
personal médico; 21.7% (n=5) no alcanz6 turno; a 8.7% (n=2) por falta de
medicamento y al resto porque no le correspondia la atencién en esa unidad o por

no contar con un programa de salud que atendiese a la poblacion.

De todos los servicios de primer contacto la tasa mas alta de rechazo la tuvo el
servicio privado por falta de personal y de capacidad técnica; la siguiente fue la del
centro de salud por inadecuada capacidad técnica, falta de personal médico en
jornada regular, porque no otorgaban suficientes turnos para los pacientes o
porque no tenian medicamentos, personal médico en jornada acumulada o no
correspondia el servicio al centro de salud (porque su residencia habitual estaba
en otra colonia aunque ese centro estaba, en el momento, mas cercano); la
tercera fue la casa de salud porque no contaba con el programa de salud para su
atencién (PROSPERA) vy, finalmente, el hospital tuvo la tasa mas baja de rechazo

solamente con un caso por inadecuada capacidad técnica.

Considerando que los encuestados se encuentran en el estrato mas pobre de la
poblacion es importante observar que la tasa de rechazo es elevada en los centros
de salud, lo que puede dar lugar a diferentes situaciones como GB o
complicaciones en la enfermedad del paciente. A los encuestados se les interrogd

sobre la posible contratacion de un seguro de vida familiar y 100.0% respondi6é no
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haberlo contratado nunca. El servicio de salud de primer contacto fue de la
siguiente manera: 45.5% servicio privado, 37.4% centros de salud y 14.6%
hospital; el resto no identificados o en el DIF. Segun la atencion de primer contacto
de los 18 pacientes sin SP acudieron a médico particular (16.1%), al centro de
salud (14.3%) y a hospital (11.1%) (ver tabla 16).

Tabla 16. Atencién de primer contacto relacionada con la afiliacién al Seguro Popular, México 2016

Atencién de primer Nimero y % Afiliacion al Seguro Total
contacto Popular
Con SP Sin SP

Primer nivel de atencion No. 42 ! 49
% 85.7 14.3 100.0

Servicio privado No. 47 9 °6
P % 83.9 16.1 100.0

Segundo nivel de No. 16 2 18
atencion % 88.9 111 100.0

Total No. 105 18 123
% 85.4 14.6 100.0

Fuente: base de datos de la investigacion, n= 123.

El primer contacto mas relacionado con la demora en el diagndstico fue el Hospital
General (RCT 18.8/9.2 = 2.0), 2 veces mas que el total de los servicios de primer
contacto. Respecto a la atencion recibida después de haber identificado la
enfermedad 56.9% de los pacientes recibid atencion en algun hospital pediatrico;
30.1% en un hospital general y 11.4% en un Centro Regional de Alta Especialidad
(ver tabla 17).

Tabla 17. Servicio de salud, después del primer contacto, que atendi6é al menor de 20 afios con
leucemia linfoblastica aguda, México 2016

) ) ) Atencidn de primer contacto
Unidad de atencién del paciente No.y Total
conLLA % Primer nivel | Particular | S°9undo
nivel

. - No. 26 35 9 70

Hospital pediatrico % 553 625 50.0 579

) No. 13 17 7 37

Hospital general % 27.7 30.4 38.9 30.6

No. 8 4 2 14

Centro Regional de Alta Especialidad % 170 71 111 1.6
No. 47 56 18 121
Total % 100.0 100.0 100.0 100.0

Fuente: base de datos de la investigacion.
N=121 pacientes=100%; 2 pacientes sin informacion.

En estas unidades de segundo contacto 92.7% son de la SSA, 2.4% del IMSS y
1.6% de servicios privados; el resto (3.3%) no refirieron la atencion de primer
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contacto debido a que los encuestados no eran cuidadores primarios (Sl= sin

informacion).

De los pacientes que tuvieron como primer contacto de atencion el primer nivel
55.3% fueron referidos a un hospital pediatrico; 27.7% a un hospital general y
17.0% a un Centro Regional de Alta Especialidad. De los que tuvieron como
primer contacto el servicio privado 62.5% fueron referidos a un hospital pediatrico;
30.4% a un hospital general y 7.1% a un Centro Regional de Alta Especialidad. De
los que tuvieron como primer contacto unidades de segundo nivel 50.0% fueron
referidos a un hospital pediatrico; 38.9% conservé su atencién en un hospital
general y 11.1% fueron referidos a un Centro Regional de Alta Especialidad
(CRAE) (ver gréfica 7).

Grafica 7. Referencia principal desde la unidad de primer contacto, México 2016

389

304

111

Fuente: base de datos de la investigacion. n=123 pacientes (100%)

De los que se van al CRAE tienen riesgo de no inscribirse al SP 50.0%; de los que
se van a hospitales generales 15.7% y de los que se van a hospitales pediatricos
ninguno dejo de tener SP. El riesgo mas importante de no contar con SP son los
nifios que acuden a servicio privado que son canalizados al CRAE y a hospitales

generales.

El servicio de referencia mas relacionado con la demora en el diagnéstico fue el
CRAE con una RCT 1.5 veces mayor que el total de las unidades de referencia. Y
quien tuvo menor riesgo de diagnéstico tardio fueron los hospitales pediatricos
(RCT= 0.3 veces menos que el total). Con los datos anteriores el paciente mejor

atendido seria aquel que acudid6 como primer contacto a un centro de salud, ya
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que es afiliado en mayor proporcion al SP y fue referido a un hospital pediatrico. El
escenario mas complicado descrito por esta estadistica es el del paciente que
lleg6 a un servicio de primer contacto privado, con mayor riesgo de no tener SP y
que fue enviado a un hospital general con el consecuente retraso en el

diagnéstico.

El estudio utilizado para el diagnoéstico de LLA, referido por el informante, fue el
siguiente: 49.6% biopsia o aspirado medular, 18.7% estudios de laboratorio, 3.3%

puncion lumbar y 28.5% no recordaron.

Analizando por institucion de destino se encuentra que el mayor riesgo de que los
familiares de los pacientes desconozcan los estudios que se realizaron fue en el
CRAE con 57.1%, seguido por el hospital pediatrico con 34.3%. Esto puede
evidenciar la inadecuada calidad de la informacion que el hospital de referencia
otorga a los pacientes, lo cual puede influir, hipotéticamente, en la continuidad del

tratamiento y en la atencion médica efectiva.

El principal servicio de salud al cual tuvo acceso la poblaciéon en estudio, que se
encuentra a menos de 30 minutos de distancia de su domicilio, son los Centros de
Salud que pertenecen a la SSA; en unidades privadas se registr6 el mayor
porcentaje de rechazo o negaron la atenciéon a la poblacién, seguidas de los
Centros de Salud que son, en la mayoria de los casos, los servicios mas
accesibles y los que mayores problemas de disponibilidad técnica y de
infraestructura presentan. Principalmente en los estados de Tlaxcala, Hidalgo,
Estado de México y Michoacéan, entre otros, donde si los servicios se corrigieran
con una inversion minima se tendria un resultado seguramente con el siguiente
escenario: servicios de salud de primer contacto disponibles, accesibles, con un
programa de Proteccion en Servicios de Salud anticipatorio, lo cual reduciria el
tiempo de diagndstico, la oportunidad de los servicios de laboratorio, una
referencia formal a hospitalizacion y por ende un mejor pronostico de la

enfermedad.

En cuanto a la afiliaciéon al SP la informalidad en la relacion institucional entre los
servicios privados y los hospitales publicos provoca que el mayor riesgo de no
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afiliacion se encuentre en este tipo de servicios, su consecuencia mas importante
estriba en la falta de calidad de la atencion y el retraso en el diagndstico asociado
estadisticamente con la gravedad de la enfermedad.

7.5. Gasto de bolsillo

7.5.1. Gasto de bolsillo reportado antes del apoyo del Fondo de Proteccién

contra Gastos Catastroficos

El gasto de bolsillo (GB) realizado por la familia, desde el inicio de la enfermedad
hasta el momento de recibir el apoyo del FPGC (el gasto de bolsillo se considera
realizado en 44.7 dias, tiempo transcurrido antes de recibir apoyo del FPGC), en
general tiene una curva no normal (Kurtosis=27.4; sesgo=4.5), por lo que el
parametro que caracteriza el gasto es la mediana, que es de $3,300.00 pesos (0-

150,000 pesos) y que solamente informaron 91 familias (74.0%).

El 74.0% (91) reportd haber tenido GB; la mediana del GB antes del apoyo del
FPGC fue de $3,000.00 pesos; 22.8% no realizaron ningun gasto; 39.2% (45)
gastaron entre $250.00 y $6,000.00 pesos; 11.4% entre 6,001 y 10,000 pesos,
12.7% entre 10,001 y 20,000 pesos y 13.9% (15) entre 20,001 y 150,000 pesos;
26.0% (32) no recordé el monto. La erogacion se puede considerar gasto
catastrofico y empobrecedor debido a que la mediana del ingreso del PE era de

$3,000.00 pesos mensuales.

7.5.2. Gasto de bolsillo reportado después del apoyo del Fondo de
Proteccion contra Gastos Catastroficos; gastos directos e indirectos

Después de obtener el apoyo del FPGC 38.8% (79) report6 GB que rebaso el
ingreso  mensual del proveedor econémico (PE); representdé un gasto
empobrecedor para 38.0% (30) de los PE cuyo ingreso mensual era menor de
$3,000.00 pesos y para 20.3% (16) cuyo ingreso estaba entre 3,001 y 6,000
pesos. Los gastos directos tuvieron una mediana de $914.00 pesos (50 a 50,000)
y los gastos indirectos una mediana de $468.00 pesos (48 a 3,000) (ver tabla 18).
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Tabla 18. Gasto de bolsillo segun ingreso mensual del proveedor econémico, México 2016

Ingreso mensual (pesos)
Gasto de bolsillo <3000 3001 a 6000 Total
No % No % No %
No gast6 nada 8 10.1 10 12.7 18 22.8
De 250 a 6000 16 20.3 15 19.0 31 39.2
De 6,001 a 10,000 5 6.3 4 5.1 9 114
De 10,001 a 20,000 5 6.3 5 6.3 10 12.7
De 20,001 y més 4 5.1 7 8.9 11 13.9
Total 38 48.1 41 51.9 79 100.0

Fuente: Base de datos de la investigacion, n=79.

De las familias que contaban con SP 56.2% tuvieron gastos directos con una
mediana de 1,039.00 pesos (100 a 20,000) y 89.5% gastos indirectos con una
mediana de $500.00 pesos (72 a 2,633).

Las familias afiliadas al SP registraron gastos directos e indirectos mayores que
las familias que no estaban afiliadas al SP (para las familias sin SP se
consideraron los gastos a partir de que reciben atencion médica especializada) lo
gue sugiere que haber entrado en el proceso de atencién por el FPGC pudo haber
implicado mayores gastos; se comprobd que los que tienen SP antes del

diagnéstico de la enfermedad tienen una mejor evolucion (ver tabla 19).

Tabla 19. Tipo de gasto directo e indirecto en que incurrieron las familias
segun afiliacion al SP, México 2016

Tipo de gasto Afiliacion al Seguro Popular
Parametro Total Con* Sin*
Mediana 914 1,039 800
Gastos directos Rango (50 a 20,000) (100 a 20,000) (50 a 5,000)
n 75 59 16
% 61.0 56.2 88.9
Mediana 468 500 350
Gastos indirectos Rango (48 a 3,000) (72 2 2,633) (48 a 3,000)
n 112 94 18
% 91.1 89.5 100.0
N 123 105 18

Fuente: Base de datos de la investigacion. Nota. Gastos directos: gastos médicos, honorarios médicos, medicamentos, material de curacion,
insumos quirargicos. Gastos indirectos: Transporte, alimentacion, descuento por ausencia laboral.
*Con: afiliacion al Seguro Popular; *Sin: no afiliado al Seguro Popular en el momento de la encuesta.

Para la atencion del menor con LLA 63.4% de las familias solicitaron algun tipo de

préstamo: 33.3% solicitd préstamo a dos 0 mas personas o instituciones distintas
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(familiares, amistades, instituciones de préstamo, jefes o patrones, personas que

hacen prestamos, vecinos o conocidos).

7.6. Concepto del Seguro Popular y lo que representa el apoyo para la familia
y el paciente menor de 20 afios con leucemia linfoblastica aguda

La existencia y oferta de los servicios de salud debe tener como base el uso
consiente, por parte de los afiliados derechohabientes, como una forma de
promociéon de la salud para la utilizacion adecuada de los beneficios que

representan y reducir tanto el desperdicio como los GB y los GE.
7.6.1. Seguro Popular Anticipatorio

Los resultados de la encuesta revelan que al solicitar atencion médica para el
menor de 20 afios con LLA solamente 38.2% ya contaban con SP; el resto tuvo
conocimiento del SP y se afilio en el momento de estar recibiendo atencién por los
siguientes medios; 13.8% se enterd0 por familiares o amistades; 22.0% por
personal del hospital donde fue atendido; 11.4% por material de difusion en su
localidad; 9.9% por radio o television y el resto por otros medios. Los medios por
los cuales las familias tienen conocimiento sobre el SP y se afilian a esté pueden

considerarse adecuados e inadecuados (ver tabla 20).

Tabla 20. Medio de conocimiento del Seguro Popular (SP), México 2016

Tipo de medio Medio de difusiéon para conocimiento y No % %na(é:jitgpgede
de difusién afiliacion al SP ' difusién
Y_a corjta_ba con el SP al momento del 47 | 382
diagndstico
Por el material de difusién en su localidad
Adecuado (carteles, periddicos, carros de sonido y 14 | 114 70.1
perifoneo)
Por trabajo social de la unidad médica 13 | 10.6
Por radio y television 11 | 9.9
Por familiares 0 amistades 17 | 13.8
Por personal de la unidad hospitalaria
Inadecuado dura%te la hospitalizacién i 141114 29.9
No recuerda 3 2.4
Por medio particular 1 0.8
Total 123 | 100 100.0

Fuente: Base de datos de la investigacion.
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7.6.2. Percepcion del beneficio del Seguro Popular

Es trascendental conocer la percepcion de los usuarios respecto al servicio de
salud, que se ofrece para la atencion del menor de 20 afios afios con LLA,
mediante el financiamiento del SP; por ello se interrog6 a los familiares del menor

respecto al conocimiento y opinién que tienen de él.

En relacion con el conocimiento de qué es el SP 31.7% no sabia, 26.0% lo
percibia como un apoyo financiero en salud, 16.3% como un servicio de salud
gratuito, 12.2% como servicio gratuito otorgado por el gobierno, 7.3% como un
seguro para la proteccion en salud, 1.6% como un derecho, 4.1% como un
beneficio que ayuda en salud, 4.1% como un servicio de medicamentos gratuitos,
4.1% como consultas y medicamentos gratuitos, 2.4% como una institucion que
atiende un programa, 0.8% como consultas gratuitas y con el mismo porcentaje se
identificO6 como servicio de consultas, medicamentos y estudios gratuitos,
finalmente como un servicio de medicamentos, estudios y hospitalizacion
gratuitos. Respecto al conocimiento sobre los servicios que ofrece el SP 57.72%
aseguré consultas, 53.66% medicamentos, 47.15% estudios de laboratorio,
23.58% quimioterapia, 15.45% estudios de rayos X, 11.38% cirugias y 10.57%

servicio dental, principalmente.

En cuanto a la opinion de los encuestados sobre el apoyo que el SP les ha
otorgado para la atencion del menor de 20 afios con LLA 46.3% opin6é que esta
muy bien, que es una ayuda para los menores; 12.2% que es bueno, ayuda en el
tratamiento del paciente, en estudios de laboratorio, ayuda en una emergencia,
ahorran y/o reducen los gastos por la atencion de la LLA que es muy cara; 10.6%
afirma que es un buen apoyo para gastos médicos, ayuda en la economia; 8.9%
gue es bueno porque apoya a personas de bajos recursos y permitid sacar
adelante a su hijo; 8.1% piensa que es buena ayuda para el tratamiento del
menor; 6.5% opina que cuando es algo sencillo si lo cubre, que no cuenta con el
equipo basico, que no cubre la reaccién de quimioterapia, que no tienen suficiente

medicamento y que no cubre los gastos derivados del padecimiento (ver tabla 21).
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Tabla 21. Opinion respecto al apoyo del Seguro Popular, México 2016

L, . Por
Opinion Frecuencia e

Muy bien, es bueno/es una ayuda para los nifios enfermos/es un buen apoyo/sirve

mucho/que no lo quiten/lo necesitamos/bueno por la atencién que tienen con el 57 46.3

paciente

Bueno, ayuda en el tratamiento del paciente/esta bien por el apoyo de laboratorio/

ayuda en una emergencia/se ahorran o reduce los gastos porque la atencion de la 15 12.2

LLA es muy cara

Apoyo para gastos médicos/ayuda a la economia/si no hubiera se gastaria mucho 13 10.6

dinero/es efectivo/no pagamos nada

Apoya a las personas de bajos recursos/muy bueno, es un beneficio muy grande
para los que no tienen seguro/son de bajos recursos/gracias a ese seguro esta 11 8.9
con vida mi hijo/no hubiera sacado a mi hija adelante

Cuando es algo sencillo ayuda mucho/mas o menos/no cuentan con el equipo
basico de salud/no cubre reaccién de la quimioterapia/que cubran mas
medicamentos de la LLA/no cuentan con suficiente medicamento/no cubre los
gastos derivados del diagnéstico de LLA

Agradecimiento/no te cobran, no me alcanzaria para pagar/apoyo a las personas 6 49
que lo necesitamos )

Es un apoyo/es una ayuda/esta muy bien porque si no existiera tendrian que
pagar/para tratar la enfermedad nos cubre demasiado/ya no pagaron estudios o 6 4.9
consultas/ayuda a la economia

Regular porque no cubre enfermedades crénicas/si ayuda pero como 60%/se
tienen que hacer muchos tramites y atrasan los tratamientos/no cubre lo que se
deriva de la LLA, no cubre el total del medicamento/en Querétaro el servicio es 6 4.9

bueno pero en Hidalgo no porque hay cosas que no cubre como dentista y
laboratorio

Fuente: Base de datos de la investigacion.

El 90.2% de los encuestados respondié que el apoyo del SP si disminuy6 sus
gastos en salud para la atencion de los menores de 20 afios con LLA; 9.0% que
ha disminuido poco o no ha disminuido el GB (ver tabla 22).

Tabla 22. Percepcidn sobre los efectos del Seguro Popular en el gasto de bolsillo, México 2016

Percepcién Frecuencia Por ciento
Si ha disminuido su GB en salud 71 57.7
Si, porque cubre el medicamento/y los gastos de quimioterapia/ayuda en el 29 179
pago del tratamiento/cubre radiaciones/cubre estudios/cubre consultas :
Si ha disminuido, porque si no pagaria mucholy no tendria para 16 13.0
pagar/venderia la casal/ingresar a tratamiento es caro )

No ha disminuido 6 4.9
Poco/no, porque no hay medicamento 5 4.1
Si porque si no existiera a estas fechas igual y la paciente no viviria 1 0.8
1
1
2

Si porque s6lo nos preocupamos para trasladarnos 0.8
Sin informacién 0.8

Total 123 100.0
Fuente: Base de datos de la investigacion, n=123.

En cuanto a las sugerencias hacia el servicio que ofrece el SP 30.1% no tiene
ninguna; 14.6% opina que el personal de salud les ha otorgado atencion de

calidad; 12.2% recomienda que haya suficientes medicamentos para el
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tratamiento y material para hospitalizacion (incluidos para quimioterapia y sus
efectos secundarios); 8.9% que cubra el tratamiento de pacientes con LLA en
vigilancia, terapia intensiva, otras enfermedades y de todas las edades; 6.5% que
el personal sea mas humano y atiendan mejor; 5.7% que los tiempos de espera
sean mas cortos; 4.1% que cubra el tratamiento completo de LLA, personal
especializado y personal capacitado en los centros de salud; 3.3% que no quiten
el SP; 3.3% que mejoren el sistema de datos, las citas y faciliten los tramites; 2.4%
que cubra todo el pais para atender en diferentes estados a todas las personas;
2.4% piden mejorar el servicio, el personal y que se otorgue el medicamento
completo; 1.6% sugiere mejorar la informacién que se otorga respecto a la
enfermedad del menor y el seguimiento del tratamiento, acortar los tiempos de
espera; 1.6% pide unidades médicas limpias (principalmente donde los atienden y
los bafios); 1.6% que en su unidad médica mas cercana haya mas personal, que
atiendan a mas personas, urgencias y en fines de semana; 0.8% que se cubran
todos los estudios de laboratorio y 0.8% que el personal esté capacitado y con

experiencia.

Respecto al monto que gasta el SP para el tratamiento mensual del menor de 20
afios con LLA 73.1% no lo conoce; 26.1% menciona saber que es caro porque ha
revisado los recibos que le entregan y 0.8% opina que no cubre el tratamiento de
su hijo. Respecto a las dimensiones de la percepciéon del costo de la atencién del
SP de los encuestados que estan afiliados 90.5% no contestd y 6% opind que el
servicio es caro; de los que no tienen SP 72.2% no opinaron y 27.0% piensa que
es caro el servicio; tomando como referencia socioeconomica a la vivienda 87.0%
de los que tienen vivienda en buenas condiciones (menos pobres) no contestaron
la pregunta y ninguno de los que tienen el mas bajo indice de vivienda contesto la
pregunta. El 12.2% opind que la mediana del costo de la atencion es de 600,000
pesos (11,000 a 5,000,000). De quienes tenian diagnéstico leve 86.0% no
contestaron y de los que tenian diagndstico grave no contestaron 91.7%; entre los
de diagnostico leve 10.5% opinaron que es caro y 4.7% de los de diagndstico

grave.
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Respecto de la opinion de recomendar la afiliacion al SP 82.5% de los que tenian
SP si recomendarian afiliarse; 88.9% de los que no tenian SP si recomendarian
afiliarse; 12.0% si recomendarian afiliarse pero no especificaron alguna razon. El

resto si recomendarian pero con las observaciones vertidas en la tabla 23.

Tabla 23. Opinién al recomendar la afiliacion al Seguro Popular, México 2016

Opinién Seguro Popular Total
Con Sin

Apoya y ayuda mucho; es un apoyo y beneficio para la atencién
de enfermedades y urgencias que puedan surgir 72 12 84
Sin informacién 12 1 13
Para personas de bajos recursos es una ayuda econémica 6 1 7
Pero no siempre cubre la atencién o no tienen los medicamentos 6 1 7
La atencion es buena 4 1 5
Para que tengan atencion gratuita 3 1 4
Ayuda a salvar la vidas 0 1 1
Total 103 18 121

Fuente: Base de datos de la investigacion.

7.6.3. Concepto de la AMANC y lo que representa su apoyo para el paciente
menor de 20 afios con leucemia linfoblastica aguda y para su familia

El modelo de acompafiamiento de la AMANC tiene por objetivo participar con
apoyo efectivo al acceso a servicios de salud para evitar el abandono de los
tratamientos, que ocurren con mayor frecuencia por la falta de recursos, para
acudir a las citas médicas y para la compra de medicamentos. Sigue los principios
de proteccion de la familia contra su disolucion debido a la enfermedad y a vencer
la barrera de los gastos innecesarios o catastréficos a que el cancer expone a la
familia del nifio; existe como una prestacién en instituciones de seguridad social y
de la SSA.

Todos los encuestados recibieron apoyo de la AMANC, 14.63% no estaba afiliado
al SP pero el resto si. Para recibir apoyo por de la AMANC es importante hacer de
conocimiento de la poblacién su existencia y sus servicios; por lo que este estudio
exploré el medio a través del cual conocieron de su existencia: 47.2% lo conocio
por trabajo social o por personal de la unidad hospitalaria; 19.5% por trabajo social
o personal de la AMANC; 10.6% por el médico tratante y 8.9% por otros familiares
de pacientes.
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Los principales servicios de la AMANC, para el acompafamiento, son: 87.0%
hospedaje; 85.4% alimentacion; 78.0% aporte de medicamentos; 44.7% apoyo
para transporte; 40.7% ayuda para despensa; 27.6% asistencia psicologica; 24.4%
apoyo con ropa; el resto mencionaron soporte para estudios, servicio dental,
calzado, educacion, talleres diversos, participacion en eventos, paseos,
actividades recreativas, orientacidon continua, ludoteca, funerario, prétesis,

insumos diversos y carifio.

La opinion que tienen los pacientes del servicio de acompafiamiento recibido por
la AMANC es el siguiente: 100.0% tiene opinion positiva; 44.7% muy buena,
excelente y/o buen servicio; 21.1% tiene agradecimiento, los han apoyado muy
bien u opinan que fueron muy amables y que es un lugar cémodo y limpio; 18.7%
dicen que es muy bueno, apoya mucho econémicamente, disminuye de forma
importante el gasto en medicamentos, otorga todo para seguir el tratamiento y
15.5% mencionaron que es una gran ayuda por hospedaje y comida, ademas de
no haber discriminacion. En relacion con los GB en salud y otros gastos que la
familia realiza 99.2% opina que los gastos han disminuido; mencionan que la
AMANC cubre gastos que el SP no, como estancia, medicamentos y hasta ropa,

transporte y alimentacion.

Respecto a las sugerencias a la AMANC por parte de los encuestados 90.2% no
tuvo sugerencias y opiné que el servicio estd muy bien; 2.4% tuvo agradecimiento
con el servicio, sienten que no estan solos, han tenido lo indispensable, aseguran
gue es una ayuda muy grande que les quita un gran peso. Solamente 3.3%
menciond que la comida no sabe bien, que no les gusta que se metan a las
habitaciones a revisar; pidieron que fueran mas amables y que tuvieran servicio de

nutricion, principalmente en la Ciudad de México y Morelia (ver tabla 24).
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Tabla 24. Comentarios respecto a la atencion que ofrece la Asociacion Mexicana de
Apoyo a Nifios con Cancer (AMANC), México 2016

Comentarios Frecuencia

No tienen sugerencias respecto a la atencion, todo bien, la atenciéon es buena y todos

98
son amables
Esta bien la atencion, los apoyos y el trato porque en otras asociaciones los tratan 8
muy mal
Sigan apoyandonos como lo hacen, que no cierren 8
Que nos apoyen mas en medicamentos muy caros 2
Agradecimiento 3

La comida no sabe bien; horario mas amplio en albergue, comida mas variada y que
haya mas transporte; ninguna, la atencién es muy buenay por eso a veces las mamas 8
son muy abusivas; que aceptaran a mas de un familiar por nifio

Mas atencién en la comida, a veces no sabe bien; no me gusta que se metan a las
habitaciones a revisar, que sean mas amables, que tengan area de nutricion

Fuente: Base de datos de la investigacion.

Respecto al monto que perciben que la AMANC gasta en el apoyo 76.5%
respondié no saber, ni haberlo pensado, ni preguntado; 13.8% refirid que pensaba
que mucho dinero; 7.3% refirio 11,500 pesos (3,000 a 250,000): “Gracias porque
se preocupan por lo que estamos pasando con nuestros nifios, situacion dificil de
solventar; esta perfecto, es una ayuda muy grande, quita un peso muy grande a
los papas el saber que no estamos solos, lo mas indispensable siempre se ha

tenido, quieren y se preocupan por los nifios”.

El 100.0% de los encuestados refirid que si recomendaria a otros acudir a la
AMANC; para 29.3% porque los trataron bien, por los beneficios, porque los
ayudaron, no niegan nada, es un apoyo que se necesita, es un lugar limpio y se
sienten tranquilos; para 13.8% porque dan hospedaje, comida y medicamentos,
ropa y ya no gastan; para 6.5% porque dan apoyo de hospedaje; 3.3% porque
apoya con los gastos; 2.4% porque es una fundacion que otorga apoyo
econdémico, moral y se sienten seguros Yy, finalmente, 0.8% opina que es un apoyo

gue no les dan a todos los nifios con cancer.
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8. DISCUSION

En este estudio se observé que las familias con integrantes menores de afios con
LLA, que reciben apoyos del FPGC y de la AMANC, reportaron haber disminuido
su GB; el apoyo de la AMANC se vincula, ademas, con la disminucion de gastos
indirectos y evita el abandono del tratamiento. Esta reducciéon en el GB por el
apoyo del SP es compatible con otras investigaciones para padecimientos como
diabetes mellitus e hipertension arterial, con los resultados observados en la
ENSANUT 2012 y en la investigacion realizada en zonas urbanas y rurales de
México;383%40 asi como estudios que refieren que en salud los GC y los GE
disminuyeron de 4.1 a 2.7% entre 2004 y 2008.%! En relacién con la reduccion del
GB por el apoyo de la AMANC no se identificaron investigaciones similares.

Los sintomas caracteristicos de los pacientes fueron fiebre, ataque al estado
general y sindrome hemorragico, que causa bajas concentraciones de
hemoglobina en sangre, incremento de la formula blanca y que ocasiona una
inmunodeficiencia relativa con recurrencia de infecciones diversas; la
plaguetopenia se ubicé como otro problema agregado que origina sangrados
profusos, asi como por acumulacién de células leucémicas en la superficie de los
huesos que genera dolor por invadir higado, bazo, ganglios y aumentarlos de
tamafio (entre otros). Todo lo anteriormente mencionado es compatible con lo
publicado por la Sociedad Americana de Cancer (2015). Esto define un perfil de la
leucemia que se agrava en los pacientes diagnosticados tardiamente y su
afiliacion al SP no inmediata; los resultados también son compatibles con otras
investigaciones en pacientes pediatricos que sefialan que entre la poblacion que
no contaba con seguridad social (y ahora tiene cobertura para una enfermedad

como la LLA) es un factor que puede modificar su esperanza de vida.*?

El total de los pacientes fueron atendidos por la SSA, un porcentaje importante de
los encuestados desconoce como se realizé el diagndstico y los resultados. Esto
se puede relacionar con la calidad de la atencion, de la informacion y esta
situacion se refrenda con la informacion del articulo de Hernandez y sus

colaboradores, quien encontré que 87% de los casos encuestados manifestaron
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falta de informacion acerca de su enfermedad o de las condiciones del proceso de

atencion.*3

El principal contacto con los servicios de salud es la medicina privada y no los
servicios publicos en los cuales se ofrece atencion del SP, lo cual genera gastos
directos. Es hasta que se establece el diagnéstico cuando los nifios son referidos
a un servicio publico para su atenciéon y financiamiento por parte del FPGC del
Sistema Nacional de Seguridad Social en Salud. Los resultados son compatibles
con publicaciones de la OCDE del 2016 que indican que, aunque las razones por
las cuales no se disminuye el GB no son claras es posible que se deba a
insatisfaccion con la calidad o la accesibilidad a los servicios que ofrecen las
instituciones a las que los afiliados acuden, lo que provoca que busquen atencion
meédica con prestadores privados. México registra la mayor razén de hospitales
privados a publicos ya que cuenta con 11.4 hospitales publicos y 28.6 privados por
cada milléon de habitantes, lo que muestra la importancia del sector privado en el

sistema de salud.**

Los encuestados informaron que en algin momento les negaron la atencion
meédica en las unidades de salud por diversos motivos: por falta de recursos
humanos, inadecuada organizacion y con mayor frecuencia en los centros de
salud; lo que se traduce en la necesidad de mejorar el servicio que se otorga. Tal
como lo refiere la OCDE en su informe 2016 el Sistema de Salud en México no se
esta desempefiando como deberia; se puede mejorar sustancialmente el acceso,
la calidad, la eficiencia y la sostenibilidad.**

Casi la totalidad de los encuestados incurrieron en GB, paraddjicamente en mayor
cuantia quienes gozaban de SP debido a varias circunstancias como que la
implementacion del tratamiento requiere gastos adicionales directos e indirectos,
la falta de material en las unidades de atencion final y la falta de pago de las
complicaciones derivadas de la gravedad o estado avanzado de la enfermedad,
pues dichos gastos que no estan contemplados en el FPGC. Asi, no se logra la
disminucioén deseada de GB y por lo tanto se requiere una reorganizacion de los
servicios y recursos. Tal como lo refiere la OCDE en 2016: “el gasto de bolsillo no

ha disminuido de manera significativa en la dltima década, a pesar de los
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esfuerzos por alcanzar la cobertura universal en salud a través de la reforma del

Seguro Popular”.44

Mas de la mitad de los encuestados solicitd un préstamo para cubrir los gastos
directos e indirectos del tratamiento; es decir: las necesidades de insumos para el
tratamiento médico implementado requieren mayor GB; el SP no las cubre y
aunque provea los gastos directos en los hospitales el gasto final aumenta al
atender posteriormente a los pacientes, situacion que se debe contemplar en los
proyectos de financiamiento de GC, incluso, y sobre todo, por complicaciones del
propio tratamiento. Las complicaciones financieras para la atencion de los
menores con LLA han podido ser observadas en varias investigaciones donde se
sefala que el costo desde el inicio del tratamiento significo, en mas de la mitad de
los casos estudiados, el consumo de ahorros, endeudamiento o la venta de

propiedades y dificulté la continuidad del tratamiento.*®

Para contribuir con el acceso a los servicios de salud es necesario considerar la
forma en que la poblacion obtiene informacién sobre dichos servicios y el tipo de
financiamiento que el FPGC ofrece y los servicios de la AMANC. Estos son
heterogéneos y pueden contribuir a la demora en la atencion y a la erogacion
adicional de gastos directos e indirectos, o que coloca a la poblacién en una
situacion de vulnerabilidad respecto del uso de los servicios aun cuando éstos
estan disponibles para la poblacion, tal como se menciona en el informe del Banco
Mundial sobre gasto en salud (México, 2013).

Es necesario considerar la percepcion de los encuestados respecto de los
servicios que ofrecen el FPCG y la AMANC, ya que casi ninguno tiene claro que
los servicios que recibe tienen un costo. La poblacion debe estar enterada de la
inversion de las instituciones y reconocer que la prestacién que recibe tiene un
valor de cambio. El total de los encuestados percibe que el apoyo de la AMANC
ha disminuido sus gastos directos e indirectos y recomendarian a esta institucion
COmo un apoyo y acompafiamiento en caso de tener un menor con cancer. En las
diversas publicaciones de la AMANC se observan los importantes gastos

erogados para atender a esta poblaciéon pero las cantidades que los usuarios
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creen gque son erogadas son muy inferiores a las expresadas para el gasto del
hospital, lo cual puede implicar una falta de conciencia del costo del modelo que
se implementa y tener un efecto menor al que se espera en cuanto a la eficacia
del tratamiento y, por ende, ser un reflejo de la cultura del subsidio. No se
identificaron estudios cientificos en lo que se haya encuestado a usuarios respecto

de las instituciones de asistencia.
Determinantes de la investigacion

Existen aspectos importantes que determinaron el rumbo de la investigacion tales
como la existencia de inconsistencias en las bases de datos del FPGC y un
presupuesto limitado para su realizacion. La AMANC no cuenta con
representaciones en todo el pais, sin embargo fue una oportunidad para mejorar
sus registros mediante un sistema uniforme que permite evitar la duplicidad. Asi
mismo, se escogid la poblacion de la AMANC debido a que los registros de la
propia SSA en el Centro Nacional para la Salud de la Infancia y la Adolescencia
(CENSIA) y en el CNPSS tuvieron inconsistencias y duplicidades, ademas de una
disponibilidad limitada.
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9. ANEXO

Tabla de variables

Variable Definicién Tipo de Escala medicién/valores/
variable respuesta abierta
1. Datos de la residencia habitual y la sede AMANC de atencién
Estado Estado de residencia habitual del menor de 20 Cualitativa Estado de México
afios con LLA Michoacén
Querétaro
San Luis Potosi
Municipio Municipio de residencia habitual del menor de Cualitativa Respuesta abierta
20 afios con LLA
Localidad Localidad de residencia habitual del menor de Cualitativa Respuesta abierta
20 afios con LLA
2. Control de la encuesta
AMANC Unidad de AMANC en que el menor de 20 afios Cualitativa 1= Ciudad y Estado de México
con LLA y su familia recibieron apoyo 2= Toluca, Estado de México
3= Michoacan
4= Querétaro
5= San Luis Potosi
Folio Folio de la encuesta aplicada al familiar y al Cuantitativa 1-36
menor de 20 afios con LLA discontinua
3. Identificacién y caracteristicas sociodemogréficas de la familia y el paciente
Integrantes de la Numero de integrantes de la familia del menor Cuantitativa 2,3,4,5, 6, etc.
familia de 20 afios con LLA discreta
Edad del proveedor | Edad del principal proveedor econémico de la Cuantitativa 18, 19, 20, 21...
primario econémico | familia del menor de 20 afios con LLA
Escolaridad del Escolaridad del principal proveedor econémico Cualitativa 0,1,2,3,4,56,7, ...
proveedor primario de la familia del menor de 20 afios con LLA
econémico
Ocupacion del Ocupacion del principal proveedor econémico de | Cualitativa 1= Inactivo
proveedor primario la familia del menor de 20 afios con LLA 2= Ama de casa
econémico 3= Autoempleado
4= Campesino
5= Empleada doméstica
6= Empleado
Ingreso mensual del | Ingreso mensual del principal proveedor Cuantitativa $0.00 a »
proveedor primario econdmico de la familia del menor de 20 afios
con LLA
Otros ingresos del Otros ingresos econémicos del proveedor Cualitativa 1=si
proveedor primario primario o del paciente menor de 20 afios con dicotomica 2=no
0 del paciente LLA
¢ Quién lo recibe? ¢, Quién recibe los otros ingresos, el proveedor o | Cualitativa Respuesta abierta
el menor de 20 afios con LLA?
Otros ingresos Otros ingresos Cuantitativa Respuesta abierta
Edad del cuidador Edad del cuidador primario del menor de 20 Cuantitativa Respuesta abierta
primario afos con LLA
Sexo del cuidador Sexo del cuidador primario del menor de 20 Cualitativa 1= Hombre
primario afos con LLA dicotémica 2= Mujer
Ocupacion del Ocupacion del cuidador primario del menor de Cualitativa 18, 19, 20, 21...
cuidador primario 20 afios con LLA
Ingreso mensual del | Ingreso mensual del cuidador primario del Cuantitativa $0.00 a »
cuidador primario menor de 20 afios con LLA
Nivel educativo del Nivel educativo del cuidador primario del menor Cualitativa 0,1,2,3,4,56,7, ...
proveedor primario de 20 afios con LLA
Otros ingresos Otros ingresos mensuales del cuidador primario | Cualitativa 1=si
mensuales del del menor de 20 afios con LLA Dicotémica 2=no
cuidador primario
El cuidador primario | El cuidador primario habla lengua indigena del Cualitativa 1=si
habla lengua menor de 20 afios con LLA Dicotémica 2=no
indigena
En caso de ¢ Qué lengua indigena habla el cuidador primario | Cuantitativa Mazahua
contestar si, ¢cudl? | del menor de 20 afios con LLA? Mixteco
Nahuatl
Otomi
Purépecha
Tenek
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Tlapaneco

4. Caracteristicas de la vivienda donde vive el paciente

Pared de la vivienda | Material de las paredes de la casa donde Cualitativa Respuesta abierta
habitualmente vive el menor con LLA
Piso de la vivienda Material del piso de la casa donde Cualitativa Respuesta abierta
habitualmente vive el menor con LLA
Techo de la Material del techo de la casa donde Cualitativa Respuesta abierta
vivienda habitualmente vive el menor con LLA
Habitacién para Habitacién exclusiva para cocinar en la vivienda | Cualitativa 1=si
cocinar habitual del menor de 20 afios con LLA dicotémica 2=no
Habitaciones para Numero de habitaciones que se utilizan Cuantitativa 0,1,2,3,4,5,...
dormir exclusivamente para dormir en la vivienda
habitual del menor de 20 afios con LLA
Agua potable Servicio de agua en la vivienda habitual del Cualitativa 1=si
menor de 20 afios con LLA dicotémica 2=no
Drenaje Servicio de drenaje en la vivienda habitual del Cualitativa 1=si
menor de 20 afios con LLA dicotémica 2=no
Electricidad Servicio de electricidad en la vivienda habitual Cualitativa 1=si
del menor de 20 afios con LLA dicotémica 2=no
Televisién por cable | Servicio de television por cable en la vivienda Cualitativa 1=si
habitual del menor de 20 afios con LLA dicotémica 2=no
Internet Servicio de internet en la vivienda habitual del Cualitativa 1=si
menor de 20 afios con LLA dicotémica 2=no
Electrodomésticos Electrodomésticos en la vivienda habitual del Cualitativa 1=si
menor de 20 afios con LLA dicotémica 2=no
Tipo de contrato de | Tipo de contrato de la vivienda habitual del Cualitativa 1= propia
la vivienda menor de 20 afios con LLA 2= rentada
3= prestada
4= otro: especificar
5. Caracteristicas del paciente con LLA y el diagnéstico
Sexo Sexo del menor de 20 afios con LLA Cualitativa 1= Hombre
dicotémica 2= Mujer
Edad Edad en afios del menor de 20 afios con LLA Cuantitativa 1-19
discontinua
Escolaridad del Escolaridad del menor de 20 afios con LLA Cualitativa Respuesta abierta
menor
Oportunidad de la Tiempo en dias en que se diagnosticé la LLA 'y Cuantitativa Respuesta abierta
atencion recibié atencién del FPGC discontinua
Clasificacion de la Clasificacion de LLA de acuerdo con el Cualitativa 1= Riesgo habitual
LLA tratamiento y financiamiento que esta recibiendo 2= Alto riesgo
el paciente 3= Menores de un afio
4= Primera recaida
5= Segunda recaida
Unidad hospitalaria | Unidad hospitalaria que otorga atencion al Cualitativa 1= Centros Regionales de Alta
menor de 20 afios con LLA Especialidad
2= Hospital Pediatrico/Infantil
3= Hospital General
4= Otro: especificar
Institucion de salud Institucion a la que pertenece la unidad Cualitativa 1= IMSS
hospitalaria en la que se atiende el menor de 20 2= ISSSTE
afios con LLA 3= Secretaria de Salud
4= Privado
5= Otro: especificar
Sintomas de LLA Sintomas del menor que sugerian un problema Cualitativa Respuesta abierta
de salud
Primer servicio de Primer servicio de atencion al que llevaron al Cualitativa 1= Casa de salud
salud solicitado menor de 20 afios para su revision inicial 2= Centro de Salud
3= Hospital
4= Consultorio particular
Diagnostico de LLA | Estudio realizado al menor para obtener el Cualitativa Respuesta abierta
diagnéstico final de LLA
GB en salud previo Monto erogado por la atencién médica del Cuantitativa Respuesta abierta
al apoyo del SP menor de 20 afios antes y después de tener el
diagnéstico final de LLA y antes de tener apoyo
del FPGC
Conceptos de gasto | Conceptos de los gastos erogados previo a Cualitativa Respuesta abierta
en salud tener el apoyo del FPGC
6. Acceso a los servicios de salud
Servicio de salud | Servicio de salud més cercano al domicilio | Cualitativa | 1= Casa de salud
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cercano habitual del menor de 20 afios con LLA 2= Centro de Salud
3= Hospital
4= Otro: especificar
Institucién de salud Institucion a la que pertenece la unidad mas Cualitativa 1= SSA
cercana cercana al domicilio habitual del menor de 20 2= IMSS
afios con LLA 3=ISSSTE
4= Otro: especificar
Distancia del hogar Distancia de su hogar al servicio de salud mas Cuantitativa Respuesta abierta
a la unidad médica cercano en horas y/o minutos en vehiculo
cercana (tiempo calculado utilizando vehiculo, aunque la
unidad sea muy cercana)
Medio de transporte | Medio de transporte que utiliza la familia del Cualitativa 1= Caminando
menor de 20 afios con LLA de su hogar al 2= Vehiculo particular
servicio de salud mas cercano 3= Transporte publico
4= Otro: especificar
Negaron la atencién | Negaron la atencién en la unidad de salud méas Cualitativa 1=si
cercana a su hogar a algun integrante de la dicotémica 2=no
familia, incluido el menor de 20 afios con LLA
La razén Razén por la que le negaron la atencién Cualitativa Respuesta abierta

7. Gasto de bolsillo antes y después de recibir el apoyo del Fondo de Protecciéon Contra Gastos Catastroficos

Seguro privado de Seguro médico privado que el principal Cualitativa 1=si

salud proveedor econémico pague. dicotémica 2=no

Gastos en salud Gastos erogados antes del apoyo del FPGC Cuantitativa 1. Consultas médicas.

previos para la atencién del paciente menor de 20 afios 2. Consultas de medicina
con LLA alternativa

3. Insumos (jeringas, algodén,
alcohol, parches, guantes,
gasa, etc.)

4. Medicamentos (excluya
insumos)

5. Homeopatia, yerbas
medicinales, etc.

Gastos en salud Gastos erogados posteriores al apoyo del FPGC | Cuantitativa 1. Consultas médicas.
posteriores para la atencion del paciente menor de 20 afios 2. Consultas de medicina
con LLA alternativa.

3. Insumos (jeringas, algodoén,
alcohol, parches, guantes,
gasa, etc.)

4. Medicamentos (excluya
insumos)

5. Homeopatia, yerbas
medicinales, etc.

Préstamos para la Solicitud de préstamo a instituciones o personas | Cualitativa 1=si
atencion médica para cubrir gastos en salud derivados de la LLA dicotomica 2=no
del menor previos al apoyo del FPGC
Institucion o Institucion o persona que otorg6 el préstamo Cualitativa Respuesta abierta
persona que otorgéd | para la atencion del menor de 20 afios con LLA
el préstamo

Gastos previos al
apoyo del SP

Gastos erogados para la atencion del menor de
20 afos con LLA previos al apoyo del SP

1. Consultas médicas.

2. Consultas de medicina
alternativa.

3. Insumos (jeringas, algodon,
alcohol, parches, guantes,
gasa, etc.)

4. Medicamentos (excluya
insumos)

5. Homeopatia, yerbas
medicinales, etc.

6. Examenes de laboratorio
(sangre, orina,
deposiciones, etc.)

7. Examenes de imagenes
(radiografias, ecografias,
escaner, endoscopia, etc.)

8. Servicio dental (dentista,
tratamientos de ortodoncia,
protesis, etc.)

9. Otros profesionales y
personal de la salud no
médico (psicélogos,
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comadronas, enfermeras,
kinesidlogos, terapeutas,
ocupacionales, etc.)

10. Tratamientos médicos
(radioterapias,
quimioterapias,
transfusiones de sangre,
etc.

11. Atencién hospitalaria
(honorarios médicos,
derechos a hospitalizacion,
dias cama, medicamentos y
otros insumos cobrados en

su cuenta)
Otros gastos Gastos complementarios previos al apoyo del 1. Transporte
erogados para la SP para acudir a la unidad médica, ¢qué gastos 2. Gasolina
atencién del menor realiz6? (nifieras, estacionamiento, ¢le dejaron 3. Alimentacién
de 20 afios con LLA | de pagar en su trabajo por el dia que se 4. Hospedaje

previos al apoyo del
FPGC

ausenté?, etc.)

5. Otros: especificar

Gastos posteriores
al apoyo del SP

Gastos erogados para la atencién del menor de
20 afios con LLA posterior al apoyo del SP

1.
2.

Consultas médicas.
Consultas de medicina
alternativa.

Insumos (jeringas, algodon,
alcohol, parches, guantes,
gasa, etc.)

Medicamentos (excluya
insumos)

Homeopatia, yerbas
medicinales, etc.
Examenes de laboratorio
(sangre, orina,
deposiciones, etc.)
Examenes de imagenes
(radiografias, ecografias,
escaner, endoscopia, etc.)
Servicio dental (dentista,
tratamientos de ortodoncia,
protesis, etc.)

Otros profesionales y
personal de la salud no
médico (psicélogos,
comadronas, enfermeras,
kinesidlogos, terapeutas,
ocupacionales, etc.)
Tratamientos médicos
(radioterapias,
quimioterapias,
transfusiones de sangre,
etc.

Atencién hospitalaria
(honorarios médicos,
derechos a hospitalizacion,
dias de cama,
medicamentos y otros
insumos cobrados en su
cuenta)

3.

10.

11.

Otros gastos
erogados para la
atencion del menor
de 20 afios con LLA
posterior al apoyo
del FPGC

Gastos complementarios posteriores al apoyo
del SP para acudir a la unidad médica, ¢qué
gastos realiz6? (nifieras, estacionamiento, ¢ le
dejaron de pagar en su trabajo por el dia que se
ausentd?, etc.)

Transporte
Gasolina
Alimentacion
Hospedaje

Otros: especificar

arwONE

8. Percepcion del usi

uario respecto del apoyo del Fondo de Proteccion C

con leucemia linfoblastica aguda

ontra Gastos Catastroficos en la atencion del menor

Apoyo del FPGC Contaba con el apoyo del FPGC al momento del | Cualitativa 1=si
diagnéstico de LLA al menor de 20 afios dicotomica 2=no
Conocimiento de la Medio a través del cual la familia tuvo Cualitativa Respuesta abierta

existencia del SP

conocimiento de la existencia del Seguro
Popular
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Definicion del SP Definicion del Seguro Popular para la atencién Cualitativa Respuesta abierta
de la salud de la poblacién
Servicios del SP Servicios que ofrece el SP para la atencion de la | Cualitativa Respuesta abierta
salud de la poblacién
Opinién del SP Opinién del encuestado respecto del apoyo del Cualitativa Respuesta abierta
SP para la atencién médica del menor de 20
afios con LLA
Disminucién de Disminucion de gastos en salud por el apoyo del | Cualitativa Respuesta abierta
gastos en salud por | SP para la atencion del menor de 20 afios con
el SP, ¢en cuéles LLA. Conceptos en los que disminuy6 el gasto.
gastos disminuy6?
Sugerencias al SP Sugerencias del usuario al SP respecto a la Cualitativa Respuesta abierta
atenciéon médica que le ofrece para atender al
menor de 20 afios con LLA
Conocimiento del Conocimiento del encuestado sobre el monto Cualitativa Respuesta abierta
monto erogado por erogado por el SP para la atencién del menor de
el SP 20 afios con LLA
Recomendar el SP ¢Recomendaria a sus familiares y amigos Cualitativa 1=si
solicitar el servicio del SP? dicotémica 2=no
9. Percepcion del usuario respecto al apoyo de la AMANC en la atencion del menor con leucemia linfoblastica aguda
Apoyo de la Contaba con el apoyo de la AMANC al momento | Cualitativa 1=si
AMANC del diagnostico de LLA al menor de 20 afios dicotémica 2=no
Conocimiento de la Medios a través de los cuales se enteré de la Cualitativa Respuesta abierta
existencia de la existencia de la AMANC
AMANC
Definiciéon de la Definicién, de acuerdo con su conocimiento, de Cualitativa Respuesta abierta
AMANC lo que es la AMANC
Servicios de la Mencione los servicios que usted conozca que Cualitativa Respuesta abierta
AMANC ofrece la AMANC
Opinion de la La opinion que tiene respecto al apoyo de la Cualitativa Respuesta abierta
AMANC AMANC para el tratamiento del menor de 20
afos con LLA
Disminucién de Su opinién respecto a si el apoyo de AMANC ha | Cualitativa Respuesta abierta
gastos en salud por | disminuido sus gastos para la atencion de la
la AMANC LLA
Sugerencias a la Sugerencias respecto a la atencion que le ofrece | Cualitativa Respuesta abierta
AMANC AMANC
Conocimiento del Conocimiento del encuestado sobre el monto Cualitativa 1=si
monto erogado por erogado por la AMANC para la atencién del dicotémica 2=no
la AMANC menor de 20 afios con LLA
Recomendar a la ¢ Recomendaria a sus familiares y amigos Cualitativa 1=si
AMANC solicitar el servicio de la AMANC? dicotémica 2=no
10. Resultados de la encuesta
Datos del Nombre del encuestador Cualitativo Abierta
encuestador
Datos del Clave del encuestador Cualitativo Ciudad de México
encuestador 81 8% ggig
Toluca
02 01 2016
02 02 2016
Morelia
0301 2016
0302 2016
03 03 2016
Querétaro
04 01 2016
04 02 2016
San Luis Potosi
05 01 2016
05 02 2016
Tipo de encuesta Se determina el tipo de encuesta Cualitativa 1. Directa
2. Indirecta
3. Mixta
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