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RESUMEN EJECUTIVO

En 20083, se cred en México el Sistema de Proteccion Social en Salud —mejor conocido como Seguro
Popular (SP)—, un esquema, entre la Federacion y los 32 estados, que financiaba un catélogo acotado
de padecimientos e intervenciones en salud para la poblacion que no contaba con seguridad social y
que estaba en una situacion de mayor vulnerabilidad. Junto con el Sp, se constituyo el Fideicomiso del
Sistema de Proteccién Social en Salud (FSPSS). Por ley, a este fideicomiso se le transferia cada afio el 11%
del total de los recursos destinados al sp. Cerca de dos terceras partes de los recursos de este fideico-
miso —73%— se destinaban a financiar un catalogo de 66 intervenciones de 9 tipos de padecimientos
de alto costo que requirieran las y los pacientes del sp. Dicho catalogo establecia algunas barreras de
edad para el acceso al financiamiento del fideicomiso, que afectaban a los y las pacientes (por ejemplo,
para algunos padecimientos se establecia que se financiaban hasta los 10 afos de edad; para otros, el
umbral de cobertura se establecia para menores de 18 afios, etc.).

En 2019, con la promesa de superar las limitaciones de cobertura y accesibilidad del sp, el nuevo gobier-
no reformd la Ley General del Salud (LGS) para crear el Instituto de Salud para el Bienestar (INSABI), que
atenderia -como su antecesor- a la poblacion sin seguridad social. Dicho Instituto establecio su poblacion
objetivo en 66 millones 273 mil personas —14 millones mas que los 52 millones que cubria el sp. La refor-
ma transforma al FSPss en el Fondo de Salud para el Bienestar (FONSABI). Si bien se crearon nuevas reglas
para su operacion, se conservo la asignacion de 73% de sus recursos para el financiamiento de las 66
intervenciones de alto costo de pacientes del INSABI.

Segun el Programa Sectorial de Salud 2020-2024 (Pss 2020-2024), la creacion del FONSABI permitiria am-
pliar la cobertura de padecimientos de alto costo que se financiaban y la efectividad de este instrumento.
A la luz de lo anterior, este trabajo de investigacion analiza el recién creado FONSABI, sus objetivos y las
estrategias que propone en sus nuevas reglas de operacion, asi como los retos de financiamiento, cober-
tura, transparencia y rendicion de cuentas que enfrenta y que pueden impactar en el cumplimiento de sus
fines y, con ello, el derecho a la salud para la poblacion sin seguridad social en México.

Para desarrollar este trabajo se utilizd una metodologia cualitativa, con informacion de tres fuentes diver-
sas: 1) se consultd y analizo toda la informacion sobre este tema disponible en informes institucionales y
financieros, leyes, reglas de operacion, manuales, sitios web, entre otros; 2) se realizaron 79 solicitudes de
acceso a informacion sobre todo al INSABI y a la Secretaria de Salud (Ssa); y, finalmente, 3) se realizaron
nueve entrevistas con personas expertas de la academia, del INSABI, de organizaciones de la sociedad civil
y de pacientes con enfermedades de alto costo financiadas o no por el FONSABI.
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Nuestro analisis reveldé que el FONSABI enfrenta auln retos importantes. Entre los principales sefialamos:

* Limitada cobertura. A casi dos aflos de su creacion, no se ha logrado ampliar el catalogo
de 66 intervenciones que financia el FONSABI y/o eliminar las barreras de edad existentes.
Ademas, si bien las nuevas reglas de operacion permiten financiar con la tercera subcuenta
del fideicomiso intervenciones para otros padecimientos de alto costo, distintas a las 66 del
catalogo, los recursos que se destinaron para ello son muy bajos -en promedio representan
menos del 2.5% del total de recursos- vy, por ende, su impacto es limitado. El FONSABI sigue
teniendo una cobertura limitada, que pone sistematicamente en riesgo a pacientes del IN-
SABI con enfermedades no financiadas por el fideicomiso.

» Disminucion en el financiamiento de padecimientos de alto costo. A pesar de que el PSS
2020-2024 planteaba que con la creacion del INSABI se mejoraria la efectividad y funciona-
miento del Fondo, el gasto erogado para el financiamiento de padecimientos de alto costo
ha disminuido 32%, pasando de 8,310 millones de pesos en 2018 a 5,642 millones de pesos
en 2020. Esto significa que cada vez se realizan menos intervenciones requeridas por pade-
cimientos de alto costo. Dicha disminucion es preocupante, ya que el monto pagado deberia
haber aumentado y no disminuido, sobre todo cuando la poblacion objetivo ha crecido en 14
millones de personas.

* Recursos insuficientes para cubrir las necesidades de pacientes del INSABI. Tres reformas
legales aprobadas entre 2019 y 2020 establecieron un tope de 32,000 millones de pesos a la
capacidad de gasto anual del Fondo, y dispusieron que el monto restante podra ser usado
en otros fines de salud que el gobierno determine. Adicionalmente, estas reformas ordenaron
disponer de hasta 73,000 millones de pesos del Fondo para financiar distintas acciones de
salud del gobierno federal y/o para fortalecer al INSABI, por o que su monto total ha disminui-
do 38% en los ultimos dos afos, de 113,000 millones de pesos en 2019 a 69,900 millones al
tercer trimestre de 2021. Tanto el tope anual de gasto como la disminucion de sus recursos
ponen en potencial riesgo el financiamiento, en el corto y mediano plazo, destinado a las en-
fermedades de alto costo padecidas por pacientes del INSABI, sobre todo tomando en cuenta
a la nueva poblacion objetivo.

* Capacidad para abastecer de forma oportuna la demanda de medicamentos, insumos y pa-
gos a proveedores en un esquema centralizado. El INSABI apuesta por la centralizacion, por
lo que establecid que varias de sus areas realizaran la compra de los medicamentos, tra-
tamientos e insumos requeridos y los haran llegar a las unidades de salud en especie. De
igual forma, el INSABI realizara directamente los pagos a proveedores para la infraestructura
0 para el equipo médico que se financie con el FONSABI. Hasta ahora, los problemas de



desabasto de medicamentos que han enfrentado pacientes de cancer o trasplantados que se
atienden en el INSABI muestra que este esquema centralizado tendra que resolver los desafios,
gue afectan el derecho a la salud de su poblacién usuaria.

* Transparencia y rendicién de cuentas. La informacion disponible del FONSABI es escasa,

no esta desagregada y se encuentra dispersa. Por ello, el INSABI debe adoptar las mejo-
res practicas de transparencia y rendicion de cuentas de fideicomisos y asegurarse que
lainformacion relevante sobre su funcionamiento esté disponible en un solo lugar, de forma
accesible, oportuna y en datos abiertos.

* Indicadores para medir su impacto. Es fundamental que el INSABI conciba al FONSABI como

una herramienta estratégica para mejorar la garantia del derecho a la salud de pacientes
con enfermedades de alto costo y para disminuir las brechas de desigualdad en infraes-
tructura en salud existentes. Para lograrlo, debe implementar adecuados instrumentos de
planeacion, control y seguimiento, asi como indicadores de impacto para evaluar que el FON-
SABI esté cumpliendo con sus fines.



INTRODUCCION

El Fondo de Salud para el Bienestar (FONSABI) es un fideicomiso creado por la reforma a la Ley General de
Salud (LGS) en 2019, que se plantea como una de las herramientas del Instituto de Salud para el Bienes-
tar (INSABI) para garantizar el derecho a la salud de la poblacién sin seguridad social. En este estudio se
analiza el FONSABI, sus objetivos y las estrategias propuestas en sus nuevas reglas de operacion (ROP),
asi como los retos de financiamiento, cobertura, transparencia y rendicion de cuentas que enfrenta y
que pueden impactar el cumplimiento de sus fines y, con ello, la mision del INSABI de garantizar la salud
de sus pacientes.

Para ello, este trabajo comienza con una breve descripcion del antecedente inmediato del FONSABI, el
Fideicomiso de Sistema de Proteccion Social en Salud (FPSS); después se presentan los cambios y me-
canismos mas importantes que plantea el FONSABI en sus nuevas ROP, asi como su comportamiento
financiero historico. También se analizan las recientes reformas legales que se le han hecho y que han
transformado su funcionamiento y financiamiento. Finalmente, el estudio termina con un analisis de los
retos que enfrenta el FONSABI como un instrumento del INSABI para cumplir ciertos fines, asi como con re-
comendaciones puntuales que permitirian mejorar el alcance de sus objetivos.

Para desarrollar este trabajo se utilizd una metodologia cualitativa, con base en tres fuentes diversas. Pri-
mero, se consultd y analizo toda la informacion sobre este tema disponible en informes institucionales y
financieros, leyes, reglas de operacion, manuales, sitios web, entre otros. Segundo, también se realizaron
79 solicitudes de acceso a informacion sobre todo al INSABI y a la Secretaria de Salud (SSa), mismas que se
enumeran en el anexo. Finalmente, se realizaron nueve entrevistas con expertas y expertos de la academia
(3 personas), del INSABI (1 persona), de organizaciones de la sociedad civil (2 personas) y de organizaciones
de pacientes con enfermedades de alto costo financiadas o no por el FONSABI (3 personas).



ANTECEDENTES DEL INSABI'Y FONSABI

En México, el articulo cuarto constitucional reconoce el derecho humano a la salud. En especifico, sefiala
gue toda persona tiene derecho a la proteccion de la salud y que las leyes definiran las modalidades por
las que se garantizara (Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos, art. 4). México ha suscrito
también, desde hace muchas décadas, tratados internacionales donde se obliga a garantizar la salud
e implementar acciones encaminadas a ello. Entre éstos se encuentran la Declaracion Universal de De-
rechos Humanos (1948) y el Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (1966).

Sin embargo, garantizar este derecho en nuestro pais ha sido complejo por distintos factores, como la
fragmentacion del propio sistema publico de salud y sus variados niveles de cobertura en salud;! el in-
suficiente presupuesto publico asignado histéricamente a este derecho;? la desigualdad en infraestruc-
tura y personal médico en salud entre regiones, entre otros. Estos factores han afectado sobre todo a
las personas sin seguridad social, quienes constituyen mas de la mitad de la poblacion y se encuentran
en una situacion de mayor vulnerabilidad al no contar con servicios de salud asociados a su empleo.

Para brindar servicios de salud a este grupo, en 2003, se cre¢ el Sistema de Proteccion Social en Salud
(sPss) —comunmente conocido como Seguro Popular (SP)—. Este sistema se constituyd como un esque-
ma de financiamiento entre la Federacion y los 32 estados para proveer servicios de salud a la poblacién
sin seguridad social. A nivel central, dicho sistema era operado a través de la Comision Nacional de Pro-
teccion Social en Salud (CNPSS) v, en los estados, por los Regimenes Estatales de Proteccién Social en
Salud y los Servicios de Salud o Secretarias de Salud, segun fuera el caso.

Una caracteristica del sp era que definia un catalogo acotado de padecimientos e intervenciones que
podia financiar. Los padecimientos que se cubrian se especificaban en tres instrumentos: 1) el Catalogo
Universal de Servicios de Salud (CAUSES) que en 2019 cubria 294 intervenciones (ssa, 2019, pp. 16-25);
2) el Programa Seguro Médico Siglo xxI, que cubria 151 patologias que presentaran nifios y nifias entre
0y 5 afos (CN-PSS, 2019); vy 3) el catalogo de intervenciones de enfermedades que generaran gastos
catastréficos, definidas por el Consejo de Salubridad General (€sG), que en 2018 eran 66 (CNPss, 2018).2

1 En México, existen al menos seis subsistemas de salud, IMSS, ISSSTE, INSABI, IMSS-Bienestar, Pemex, Fuer-

zas Armadas (FF. AA.), asi como servicios de salud estatales.

2 De 2004 a 2019, en promedio, el Estado mexicano gasté Gnicamente el 2.8% del PIB para el sector salud,
cuando la Organizacion Panamericana de la Salud recomienda que este sea de, por lo menos, 6% (Medina
A., 27 de agosto de 2020), "México invierte 2.5% del PIB en salud, cuando lo ideal seria 6% (0 mas): OPS".
Forbes. Recuperado de https://www.forbes.com.mx/revista-impresa-mexico-invierte-2-5-del-pib-en-sa-
. lud-cuando-lo-ideal-seria-6-0-mas-ops/).

Como se verd mas adelante, las intervenciones y enfermedades consideradas como de gastos catastroficos
y que eran cubiertas fueron creciendo a lo largo de los afios.
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En 2004, el s cred el Fideicomiso del Sistema de Proteccion Social en Salud (FSPss), un fideicomiso que
emanaba de la LGS y buscaba apoyar la implementacion de su estrategia de salud. De acuerdo al con-
trato del fideicomiso, su mision era contar con un mecanismo agil y transparente que permitiera al gobierno
federal aplicar recursos para apoyar econémicamente los tratamientos y medicamentos asociados a los
padecimientos que se consideraran gastos catastroficos (Ver Cuadro 1), asi como crear un Fondo de Pre-
vision Presupuestal (CNPSS, 2004, p. 3). Es decir, el fideicomiso era un instrumento para que el Sp pudiera
pagar, primordialmente, los gastos asociados a ciertas enfermedades de alto costo de sus pacientes,
evitando que éstos vieran comprometido su patrimonio familiar.

Cuadro 1 ;Qué es una enfermedad de gasto catastrofico?

Las enfermedades de gasto catastréfico son padecimientos que tienden a presentar una baja prevalencia en la
poblacién, pero cuyo diagndstico y tratamiento médico implican altos costos. Dado lo anterior, si no son cu-
biertas por los sistemas de salud publica, terminan destruyendo el patrimonio de las familias y dejandolas en
una crisis financiera temporal o en la pobreza. De acuerdo a la Organizaciéon Mundial de la Salud (0Ms), una
enfermedad puede considerarse como de gasto catastréfico cuando su atencion representa mas del 40% del
ingreso familiar. En la mayoria de los casos, estas enfermedades son progresivas y ocasionan graves danos
en la salud de quienes las padecen o incluso la muerte, si no se tratan de forma oportuna y sostenida.

La garantia plena del derecho a la salud implica la creacion de politicas publicas y sistemas de atencién
médica que cubran estos padecimientos de alto costo pues, de lo contrario, se pone en riesgo la vida de las
personas que las padecen y se afectan gravemente los ingresos de las familias, sobre todo de las que cuen-
tan con menos recursos. En México, desde la creacion del SP, se establecié un catalogo de intervenciones
de “gastos catastréficos”, financiadas por el SP —ahora INSABI— mediante su fideicomiso. Es importante
mencionar que este catalogo establece umbrales o barreras de edad para financiar los padecimientos in-
cluidos en dicho catalogo.

Fuentes: Parra Baltazar, Pinto-Dongo, Quispe-Iporra, 2016, p. 379y Tobar, F. (et. al.), 2014, pp. 13-29.

El FSPSS se establecié como un fideicomiso sin estructura organica (Ver Cuadro 2) al que se transferiria
cada afno el 11% del total de los recursos destinados al sp. Por lo tanto, el fideicomiso fue generando su
patrimonio principalmente con ese 11% de los recursos del SP que recibia cada afo y que aportaban tanto
la Federacion como los estados, y con los rendimientos que generaba el propio Fondo como entidad fidu-
ciaria.4 Para finales de 2019, el afio de la reforma a la LGS, el FSPSS contaba con cerca de 113 mil millones
de pesos.®

4 De 2004 a 2007, el FsPss contd con un subfondo proveniente del impuesto al tabaco, llamado Fondo de
Proteccion contra Gastos Catastréficos/Industria del Tabaco (FPcace-IT). Estos fondos se destinaban a sufra-
gar algunas enfermedades de alto costo, asi como a la construccion, ampliacion, mantenimiento, conserva-
cion, mejoramiento y equipamiento de la infraestructura de las unidades médicas de tercer nivel. La Ultima
aportacion a dicho subfondo se dio en 2007 (Auditoria Superior de la Federacion (AsF), 2010, p. 6).

5

Cifras en pesos constantes de 2021 obtenido de (Secretaria de Hacienda y Crédito Pdblico (sHcp), 2019).
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El FSPSS tenia tres fines u objetivos: 1) atender los gastos catastroficos generados por enfermedades que
estuvieran definidas por el ¢sG; 2) apoyar el financiamiento a la atencion de las necesidades de infraes-
tructura en entidades federativas con mayor marginacion social, y 3) cubrir diferencias imprevistas en
la demanda de servicios y garantia de pago interestatal de servicios. Del 11% transferido anualmente al
FSPSS, se destinaba 8% al primer fin y el restante 3% a los otros dos (2% y 1% respectivamente). Es decir,
la mayoria de los recursos (73%) se destinaban a la atencién de enfermedades definidas como de gastos
catastroficos. Aungue el fideicomitente del FSPSS era la Secretaria de Hacienda y Crédito Publico (SHcP),
en la practica, la CNPSS lo administro (CNPSS, 2019, p. 62).

Cuadro 2 ;Qué es un fideicomiso y por qué pueden ser utiles
para cumplir fines sociales?

Los fideicomisos son instrumentos financieros donde se depositan recursos para el cumplimiento de cier-
tos fines u objetos. Existen fideicomisos publicos, privados o mixtos. Una ventaja de este instrumento es
que permite acumular recursos en el largo plazo mientras sus objetos y fines sigan siendo validos y el
contrato esté vigente, lo que evita tener que devolver los recursos no utilizados al final de cada afno, como
sucede con los presupuestos publicos. Los recursos de los fideicomisos se depositan en instituciones
financieras, que fungen como fiduciarias y administran dichos recursos, mientras que la entidad que con-
fia o entrega los recursos al fiduciario se denomina fideicomitente. Los fideicomisos pueden contar con
estructura organica o no. En el primer caso, funcionan igual que una entidad de la administracién publica y
cuentan con estructuras para su operacion, asi como con cuerpos de gobernanza, como comités técnicos,
por mencionar algunos elementos. En el segundo caso, éstos no cuentan con una estructura organica o ad-
ministrativa establecida, se constituyen a través de contratos mercantiles, como instrumentos para cumplir
ciertos fines por parte de alguna entidad, ademas de que a menudo —aunque no siempre— cuentan con co-
mités técnicos. El antiguo FSPSSy el ahora FONSABI son fideicomisos sin estructura organica, que dependen
de una institucion, en este caso el INSABI, y que cuentan con un comité técnico.

Fuente: Salvatierra S, et. al., 2018, pp. 21-25; Martinez A., 2020. pp. 37-39; y entrevista con persona
experta en fideicomisos publicos llevada a cabo el 23 de marzo de 2021.
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CREACION DEL INSABI Y FONSABI

El gobierno electo en 2018 reconocio que la fragmentacion del sistema de salud publica en distintos sub-
sistemas con coberturas y presupuestos distintos generaba desigualdades, que afectaban sobre todo a
la poblacion sin seguridad social. Por ejemplo, de acuerdo con el Centro de Investigacion Econémica y
Presupuestaria (CIEP), en 2018, el gasto por persona en salud de Pemex era de 13,147, casi cuatro veces lo
que el sp destind ese mismo afio para cada persona, que sumaba 3,308 pesos (CIEP, 2020).

Ademas de un bajo presupuesto por persona en comparacion con otros subsistemas, el gobierno valoré
que el sp tenia limitaciones de cobertura importantes, ya que soélo financiaba un catalogo acotado de
padecimientos, y ademas establecia cuotas para las y los usuarios, segun un tabulador que consideraba
su capacidad de pago.® El Programa Sectorial de Salud 2020-2024 (pss) sefialaba que “los servicios que
amparaba (el sP) eran restringidos y sélo correspondian al 20% de los servicios ofrecidos a los derecho-
habientes de los institutos de seguridad social. Por ello, los afiliados al sp se veian obligados a pagar de
su bolso los servicios no cubiertos para disminuir las carencias en la atencion de su salud (PSS, p. 4)."

A la luz de este diagndstico, en noviembre de 2019, se reformaron diversos articulos de la LGS para susti-
tuir al SP por el INSABI, que brindaria atencion médica a quienes no contaran con esquemas de seguridad
social. Con la creacion del INSABI, el gobierno se propuso garantizar el acceso a la atencion médica y
hospitalaria gratuita, a examenes médicos y a los medicamentos y materiales de curacion que las y los
pacientes requirieran (PSS, p. 4). El INSABI atenderia a todas las personas sin seguridad social sin nece-
sidad de que se afiliaran. Por ello, la poblacion objetivo del INSABI se establecid en 66 millones 273 mil
personas -14 millones mas que los 52 millones de personas que cubria el SP (INSABI, 2021, pp. 14y 15;y
CNPSS, 2019, p. 8).

En el Pss, el gobierno planted también que con la creacion del INSABI se revertirian algunas de las limita-
ciones del FSPSS, de manera que aumentaran las intervenciones reconocidas como de gasto catastrofico
—a mas de 66— y se eliminaran las barreras de edad para asegurar un mayor acceso (PSS, 2020, p. 4).
La reforma transformd al FSPSS en el FONSABI, un fideicomiso sin estructura organica dependiente del
INSABI. Al crearlo, se dejaron intactos dos de los objetos del antiguo fideicomiso: la atencion de algunas
enfermedades que provocan gastos catastroficos o de alto costo; y la atencion de necesidades de in-
fraestructura preferentemente en las entidades federativas con mayor marginacion social. Ademas, se
establecio un nuevo tercer objeto para el FONSABI, que es "complementar los recursos destinados al abasto
y distribucion de medicamentos y demas insumos, asi como del acceso a examenes clinicos, asociados

a personas sin seguridad social” (LGS, 2021, articulo 77 bis 29).
6

En la practica, las cuotas de personas afiliadas siempre representaron un monto minimo en relacion con
el presupuesto del s, ya que la mayor parte de las personas usuarias se encontraban en un tabulador con
baja capacidad de pago.
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La reforma conservé las asignaciones anteriores. El 11% del gasto anual del INSABI se destinaria al Fondo.
De ese porcentaje, 8% iria al primer fin'y el restante 3% a los otros dos -2% y 1% respectivamente- (LGS,
2021, articulo 77 bis 17). De esta forma, el FONSABI siguid planteandose sobre todo como un instrumento
para financiar algunas enfermedades de alto costo. La reforma sefald que los recursos permanecerian
en el Fondo hasta el cumplimiento de sus fines y que se crearia una subcuenta para cada fin (LGS, articulo
77 bis 29).

Las tres subcuentas del FONSABI, con sus objetivos de financiamiento, son las siguientes (Reglas de Ope-
racion (ROP) FONSABI, 2020):

Subcuenta del Fondo denominada Atencién de Enfermedades que Provocan Gastos Catastréficos
(SAEPGC). Financia en especie los tratamientos, medicamentos e infraestructura de las intervenciones
consideradas de gastos catastroficos. Esta subcuenta recibe el 73% del monto que el INSABI transfiere
al Fondo anualmente.

La Subcuenta del Fondo denominada Atencion de Necesidades de Infraestructura Preferentemente en
las Entidades Federativas con Mayor Marginacién Social (SANI). Esta subcuenta apoya el financiamiento
de obras, programas y proyectos de inversion relacionados con la prestacion gratuita de servicios de sa-
lud para unidades de salud. En este sentido, los recursos de esta subcuenta buscan disminuir las brechas
de desigualdad en infraestructura que existen en el pais financiando su desarrollo en localidades donde
ésta es mas necesaria. La SANIrecibe el 18% del monto anual que el INSABI transfiere al Fondo anualmente.

La Subcuenta del Fondo denominada Complementar los Recursos Destinados al Abasto y Distribucion
de Medicamentos y Demas Insumos, asi como del Acceso a Examenes Clinicos, Asociados a Personas
sin Seguridad Social (SADMI). Aungue solo recibe el 9% del monto anual transferido al Fondo, financia
cuatro fines diversos: 1) la adquisicion y distribucion de medicamentos y demas insumos que permi-
tan apoyar intervenciones en enfermedades de alto costo distintas a las 66 definidas por el CSG; 2) la
realizacion de examenes clinicos adicionales a los que pueden financiarse con la SAEPGC para las 66
intervenciones; 3) hacer frente a la demanda de medicamentos y demas insumos asociados a la prestacion
gratuita de servicios de salud, asi como examenes clinicos derivados de eventos contingentes; 4) y
cualquier otra actividad necesaria para complementar el abasto y distribucion de medicamentos e in-
sumos para la prestacion gratuita de servicios de salud, asi como examenes médicos. Como puede
observarse, si bien esta nueva subcuenta del FONSABI puede cubrir medicamentos, tratamientos, exame-
nes, etc. para otros padecimientos de alto costo que no estan considerados en el catalogo aprobado por
el ¢csG, su financiamiento, con apenas el 9%, es estrecho para cubrir cuatro fines.

La siguiente Grafica 1 ilustra la distribucion de los recursos transferidos anualmente del INSABI al FONSABI
segun subcuenta.
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Grafica 1
Distribucion porcentual de los recursos transferidos anualmente del INSABI al
FONSABI segun subcuenta

9 %

18 %

73 %

@ sicpae sani @ saomi
Fuente: Elaboracion propia con base en la LGS.

El FONSABI cuenta con un Comité Técnico (CT), que es su cuerpo de gobernanza y se encarga de aprobar
los egresos del Fondo y dar seguimiento a su desempefio y funcionamiento. El CT esta integrado por el
Director General del INSABI, el titular de la Unidad de Coordinacion Nacional de Administracion y Finanzas
del INSABI, un representante de la SSA, uno de la Secretaria de Bienestar, uno del Instituto Mexicano de
Seguridad Social (IMsS), uno del Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores (ISSSTE)
y uno del Instituto de Seguridad Social para las Fuerzas Armadas Mexicanas (Tercer Convenio Modifica-
torio al Contrato del FONSABI, 2020, clausula sexta).

¢CUALES SON LOS PRINCIPALES CAMBIOS QUE PROPONE EL FONSABI?

Existen nuevas ROP del FONSABI que definen su forma de operacion y funcionamiento. Del analisis de éstas,
y de entrevistas con personas expertas, puede concluirse que el FONSABI si incluyo algunos cambios en su
operacion, respecto del antiguo FSPSS. Entre los mas importantes estan:

Centralizacion. Las ROP del antiguo FSPSS permitian que los prestadores de salud que estuvieran acredita-
dos y tuvieran un convenio firmado para llevar a cabo las 66 intervenciones de gastos catastréficos, las
realizaran con sus propios recursos y luego solicitaran un reembolso al fideicomiso por dichas ero-
gaciones. Con las nuevas ROP del FONSABI, los prestadores acreditados que deseen usar recursos del
Fondo deberan planear los insumos o0 medicamentos que requeriran para el afo, asi como definir las
obras de infraestructura o equipo médico de alta especialidad necesarias y firmar un acuerdo con
unidades administrativas del INSABI, que realizaran las compras o contrataciones con proveedores de
forma centralizada y les haran llegar los bienes, trabajos o servicios en especie, siempre y cuando
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dicha proyeccion y erogacion sea aprobada por el CT. Este proceso de recentralizacion del FONSABI
concuerda con el que realiza el INSABI con los sistemas de salud estatales. De hecho, el INSABI ha plan-
teado una recentralizacion de este Ultimo sub sistema, de modo que las entidades federativas renuncien
a proveer los servicios de salud para que la federacion lo haga directamente. Esto implica también la
centralizacion de las decisiones y de las compras de insumos y medicamentos.

Flexibilidad para ampliar cobertura de enfermedades de alto costo. Mediante la primera subcuenta, el
FONSABI financia las 66 intervenciones de gastos catastréficos, que tienen autorizados ya ciertos tra-
tamientos. Las nuevas ROP ahora permiten también a las instituciones de salud solicitar recursos de la
tercera subcuenta SADMI para cubrir medicamentos, insumos médicos, analisis e intervenciones para otras
enfermedades de alto costo distintas a las 66. Si bien esta nueva flexibilidad es positiva ya que amplia la
cobertura de padecimientos, su impacto puede ser muy limitado, pues la SADMI recibe apenas el 9% de
los recursos del FONSABI para lograr cuatro fines diversos, uno de los cuales es financiar otros padecimien-
tos de alto costo.

Inclusion de eventos contingentes. Las nuevas ROP consideran la posibilidad de que la subcuenta SAD-
MI pueda autorizar apoyos por eventos contingentes como emergencias sanitarias, declaratorias de
urgencias epidemiologicas emergentes o reemergentes o declaraciones de emergencia y desastres
naturales. Esta inclusion de eventos contingentes obedece muy probablemente a la emergencia sani-
taria de Covid-19 para permitir una rapida asignacion de recursos de la SADMI para responder a esta.

MECANISMOS DE OPERACION Y RENDICION DE CUENTAS

Las nuevas ROP definen también como operara el FONSABI y sus mecanismos de rendicion de cuentas. La
planeacion de la demanda provendra principalmente de las instituciones de salud federales o de los estados
que soliciten recursos del FONSABI, ya sea para infraestructura (construccion o renovacion de areas médi-
cas o adquisicion de equipo) o para insumos, medicamentos o tratamientos para enfermedades definidas
como de gastos catastroficos u otras de alto costo. Dentro del INSABI, habra areas técnicas encargadas no
solo de agregar esta demanda para someterla al CT, sino de dictaminar si ésta se apega a los lineamien-
tos técnicos, y evaluar la calidad de las intervenciones o infraestructura y dar seguimiento a los recursos
erogados. Es decir, estas areas del INSABI cumpliran un rol crucial para asegurar el correcto funcionamiento
del Fondo. Dichas éareas son: la Unidad de Coordinacion Nacional de Administracion y Finanzas (UCNAF), la
Unidad de Coordinacion Nacional de Abastecimiento de Medicamento y Equipamiento Médico del Instituto
(UCNAMYEM), la Unidad de Coordinacion Nacional de Infraestructura y Rehabilitacion de Establecimientos
de Salud del Instituto (UCNAMYRES) y la Unidad de Coordinacion Nacional Médica del Instituto (UCNAM). De
éstas, solo la primera tiene un lugar en el CT del Fideicomiso.
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Para el seguimiento de los recursos destinados a financiar intervenciones de gastos catastroficos,
permanecio el antiguo Sistema de Gestidon de Gastos Catastréficos (SIGGC) como mecanismo de co-
municacion entre unidades prestadoras de servicios y el INSABI, que permite reportar avances, subir
evidenciasy dar seguimiento a las acciones. Sin embargo, de acuerdo a una auditoria realizada por la ASF,
dicho sistema estaba deshabilitado en abril de 2021 por falta de personal y problemas de conexién, sin
gue se conozca si se restaurara o se crearad otro y cuando (ASF, 2021, p. 22), lo que es preocupante al ser
el mecanismo de seguimiento.

Las instituciones de salud que deseen solicitar recursos del Fondo para intervenciones de gastos catas-
troficos u otros padecimientos de alto costo, para la adquisicion de equipo médico, o para construccion
y/o renovacion de infraestructura, deben cumplir con algunos requisitos: 1) estar acreditados, 2) presentar
un certificado de necesidad y un dictamen de factibilidad, 3) y estar dentro del Plan Maestro de Infraes-
tructura. El cumplimiento de estos requisitos avala y justifica que la unidad médica esta en condiciones de
realizar alguna de las 66 intervenciones y/o la necesidad y viabilidad de realizar cierta obra o adquisicion
de algun equipo.

En cuanto a gobernanza, el CT aprueba los gastos realizados con cargo a las subcuentas, idealmente, con
base en los informes de seguimiento y comprobacion de los recursos, asi como informes de impacto y
de beneficiarios del FONSABI que le presenten las distintas unidades del INSABI.

De la revision anterior, puede concluirse que la reforma a la LGS de 2019 mantuvo al FONSABI como un
mecanismo que principalmente permitiera al INSABI financiar las 66 intervenciones de gastos catastrofi-
cos. Prueba de ello es que a este primer fin se sigue destinando el 73% de los ingresos. El 18% que va a la
segunda subcuenta busca disminuir las desigualdades de infraestructura y equipo médico en salud del
pais. Finalmente, el tercer fin, al que solo se destina el 9% de los ingresos del Fondo, se dejé como una
bolsa flexible para cubrir desde eventos contingentes hasta padecimientos de alto costo que actualmente
no se financian ni se consideran como enfermedades de gastos catastroficos. Aqui cabria preguntarse por
qué, si el gobierno prometié en el PSS ampliar la cobertura de padecimientos de alto costo y eliminar las
barreras de edad, en sus nuevas ROP destind tan poco dinero para ello, incluyéndolo como un fin mas de la
subcuenta SADMI.

Al ser un instrumento financiero, la capacidad del FONSABI para cumplir con sus fines depende, entre
otras cosas, de que cuente con los recursos necesarios. Por ello, a continuacion, se analiza la evolucion
financiera del Fondo y el impacto de algunas recientes reformas en su funcionamiento.
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SITUACION FINANCIERA

Para valorar la situacion del FONSABI, es importante mirar a su antecesor, el FSPSS. Como se observa en la
siguiente Grafica 2, desde 2012 hasta 2019, los ingresos del fideicomiso siempre fueron mayores que los
egresos, es decir, entraban mas recursos de los que se gastaban. De hecho, en el periodo 2012-2019,
los egresos nunca superaron el 25% del monto disponible del fideicomiso, por lo que éste habia contado
con una gran cantidad de recursos disponibles.

En 2020, afio en que entraron en vigor el INSABI'y el FONSABI, el fideicomiso empezd a tener un compor-
tamiento financiero distinto. Tanto los ingresos como los egresos aumentaron drasticamente respecto a
los afios anteriores. En 2020, los egresos fueron de 58,400 millones de pesos. Respecto a los ingresos, el
gobierno federal hizo una importante inyeccion de recursos adicionales al FONSABI en el Ultimo trimestre de
2020, por lo que el fideicomiso tuvo 54,400 millones de pesos de ingresos, la cifra mas alta en su historia.
Si bien en los afios anteriores no habian ocurrido inyecciones tan grandes de recursos adicionales a los
sefalados por ley, personas expertas entrevistadas sefalaron que éstas si suelen ocurrir en los fideicomi-
sos publicos por diversos motivos. En el caso del FONSABI, es muy probable que se hayan aportado estos
recursos adicionales para financiar de forma &gil acciones en respuesta a la emergencia por Covid-19.
Para finales de 2020, la disponibilidad de recursos del FONSABI fue de 105,5000 mil millones de pesos.

Al tercer trimestre de 2021, los ingresos del Fondo han sido de 65,000 millones de pesos y sus egresos de
97,000 millones de pesos, el monto de gasto mas alto en su historia. Para septiembre de 2021, el Fondo te-
nia una disponibilidad de recursos de 69,900 millones de pesos, una reduccion de 33% respecto del 2020
y de 38% respecto a 2019. Incluso, dicha cifra es similar a la del 2013. (Ver Tabla 1).
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Grafica 2
Ingresos, egresos y monto disponible del FONSABI
Miles de millones de pesos constantes de 2021
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Fuente: Elaboracién propia con base en los "Informes Trimestrales de Fideicomisos de 2015-2021" de
la Secretaria de Salud y los informes de la sHcp al Congreso de la Unidn.

19



Tabla 1
Recursos disponibles, ingresos, rendimientos y egresos del FONSABI 2012-2021
(Cifras en miles de millones de pesos constantes de 2021)

Variacion porcentual

Ao Ingresos totales* Rendimientos  Egresos Total disponible respecto al afio anterior
2012 $248 824 $11.4 $587

2013 $252 $26 $12.9 5702 +196 %
2014 $233 $2.4 $15.9 S746 +6.3%
2015 $22.0 825 $138 $80.8 +83%
2076 $217 S35 $18.0 $80.2 -075%
2017 3384 $6.4 $13.8 5997 +243%
2018 $239 S79 $159 $103.0 +33%
2019 $25.2 388 S11.4 $112.9 +96%
2020 S54.4 $6.5 $58.4 $105.5 -6.5%
20271+ $65.0 529 5971 $69.9 -33%

Fuente: Elaboracion propia con base en los "Informes Trimestrales de Fideicomisos de 2015-2020
de la Secretaria de Salud y los informes al Congreso de la Union.

* |Los ingresos totales se componen de los recursos presupuestales transferidos anualmente
al Fondo y los rendimientos que este genera.
*+ Para 2021, la informacion més actualizada con la que se cuenta es al tercer trimestre.

REFORMAS FINANCIERAS

Dos reformas a la LGS en 2019 y 2020 modificaron sustancialmente el manejo financiero del FONSAB,
limitando su capacidad de gasto y disponibilidad de recursos. En la reforma a la LGS de 2019, el décimo
transitorio sefialé que del FSPss —antecesor del FONSABI— se transferirian hasta 40,000 millones de pesos
al recién creado INSABI para que los usara en los fines de salud que determinara. Es decir, la reforma previd
que una parte importante de los recursos de fideicomiso irian al INSABI para apoyar su puesta en marcha.
Sin embargo, en 2020, el gobierno federal sefiald publicamente que éstos se utilizarian mas bien para finan-
ciar acciones relacionadas con la atencion de la pandemia de Covid-19. Es importante sefalar que, dentro
del fideicomiso, se cred una subcuenta donde radican estos 40 mil millones llamada “Destinar los recur-
sos sefalados en segundo parrafo del articulo décimo transitorio del Decreto para los fines que en materia
de salud determine el INSABI" (Solicitud de acceso a la informacion al INSABI, nUmero 1238000056320).
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A finales de 2020, se hizo una nueva reforma a la LGS, que cambid un aspecto financiero central del Fon-
do, al establecerse un limite a la capacidad de este fideicomiso para acumular y/o gastar sus propios
recursos. Se establecié que, cuando el Fondo exceda dos veces el monto transferido en el PEF 2020, el
excedente podra ser utilizado para acciones de salud mediante una transferencia a la Tesoreria de la
Federacion (TESOFE) o mediante el propio Fondo. En la préactica, esta reforma implica que el Fondo dis-
pondra cada afo de hasta 32,000 millones de pesos para cumplir sus tres fines, y podra usar el resto de
los recursos que tenga disponibles en otras acciones de salud financiadas a través del propio Fondo o
mediante otros actores. En este Ultimo caso, se transferirian los recursos a la TESOFE (Decreto por el que
se adiciona un parrafo segundo al articulo 77 bis 17 y se reforma el parrafo segundo del articulo 77 bis
29 de la Ley General de Salud, 2020).

Adicionalmente, el segundo transitorio de esta reforma establecié que, a mas tardar en abril de 2021, se
transferirian del Fondo 33,000 millones de pesos a la TESOFE para el cumplimiento de fines en materia
de salud (Decreto por el que se adiciona un parrafo sequndo al articulo 77 bis 17 y se reforma el parrafo
segundo del articulo 77 bis 29 de la Ley General de Salud, 2020). Esta Ultima transferencia de recursos
se definié también en el décimo quinto transitorio de la Ley de Ingresos de la Federacion para el ejercicio
fiscal de 2021. Finalmente, la Ley de Ingresos de la Federacion de 2022 (LIF 2022) sefiala, en su décimo
cuarto transitorio, que durante el primer semestre de 2022, se concentrara en la TESOFE el remanente del
patrimonio del FONSABI, salvo que la SHCP sefale lo contrario. Dicho remanente sera usado prioritariamen-
te para la adquisicion de vacunas y los gastos de operacion asociados a la atencion del Covid-19, asi como
para el fortalecimiento de los programas y acciones en materia de salud. (Ver Tabla 2).

Tabla 2 Reformas del FONSABI

Afio Reforma ¢Qué se aprobo?
2019 Décimo transitorio de la LGS Del Fondo se transferiran 40 mil millones de pesos al INSABI
Adicion de un parrafo segundo al Cuando FONSABI tenga disponibles mas de 32 mil millones de pesos,
2020 articulo 77 bis 17, modificacion de el excedente podra ser destinado a otras acciones de salud.
parrafo segundo del articulo 77 Se transferiran 33 mil millones de pesos del FONSABI a la TESOFE a méas
bis 29, transitorio de la LGS tardar en abril de 2021
2021 Décimo cuarto transitorio de la Durante el primer semestre de 2022 se transferira el remanente del
LIF 22 FONSABI a la TESOFE para acciones de la pandemia por Covid-19 o salud.

Fuente: Elaboracion propia con base en la LGs 'y la LIF 2021 y 2022.

Estas reformas afectan el funcionamiento del FONSABI. En primer lugar, establecen un tope a la capacidad
de gasto anual del Fondo de 32,000 millones de pesos para sus tres fines, sin que el poder legislativo haya
realizado un analisis profundo para determinar si ese monto es suficiente para cumplirlos, sobre todo en
un contexto en que el INSABI aumento su poblacion objetivo en mas de 14 millones de personas.
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En segundo lugar, las reformas reducen la disponibilidad de recursos del Fondo. Al permitir el retiro de
grandes sumas de sus recursos —que representan al menos 73,000 millones de pesos—, dichas refor-
mas pueden convertirlo en una mera bolsa de dinero disponible para cubrir cualquier necesidad de salud
que el gobierno defina. Esto es mas claro en el caso de los 33,000 millones de pesos que se ordend retirar
en 2021 o el remanente que se ordend transferir a la TESOFE en 2022. En vez de que e€s0s recursos se
destinen a fortalecer al INSABI y/0 al FONSABI, que atienden a la poblacion sin seguridad social y en situa-
cion de mayor vulnerabilidad, el gobierno los usara en las acciones de salud que deseé o en la atencion de
la pandemia. Ademas, una vez transferidos los recursos a la TESOFE, que es una bolsa comun, se perdera
su pista y no existira manera de evaluar si si se utilizaron para acciones en salud. Tal como se reconoce en
el pss, el Fondo ofrece una cobertura muy limitada y con barreras en el acceso. Por ello, estas reformas
limitan la capacidad del INSABI para atender y financiar mas enfermedades de alto costo y para mejorar
la infraestructura y equipamiento médico donde es mas necesaria.

Finalmente, valdria la pena reflexionar sobre las razones o justificaciones esgrimidas para realizar estas
reformas. Al respecto, planteamos dos hipétesis con base en los debates legislativos que se realizaron en
su momento. La primera es que éstas parten de una premisa equivocada por parte del gobierno federal y
su mayoria partidaria en el legislativo: el FONSABI acumulo a lo largo de los afios muchos recursos "ocio-
sos" y sus gastos han representado apenas una parte pequeia del monto total disponible, por lo que es
posible disponer de sus recursos para otros fines de salud que el gobierno considere necesarios (Camara
de Diputados, 2020, p. 15).

Esta premisa sobre los recursos “ociosos” del fideicomiso no es enteramente cierta por dos motivos. Pri-
mero, porque el dinero del FONSABI fue acumulado por mas de 17 afos por la Federaciony los estados para
asegurar que, en el largo plazo, hubiera dinero suficiente y disponible para financiar primordialmente los
tratamientos, intervenciones e infraestructura relacionados con enfermedades de alto costo. Segundo,
ni el sP ni ahora el INSABI han dado pasos para ofrecer una cobertura total de todos los padecimientos de
alto costo existentes. Si decididamente el INSABI cumpliera lo planteado en el PSSy ampliara la cobertura
del Fondo a todas las enfermedades de alto costo existentes, los gastos o erogaciones anuales de éste
aumentarian considerablemente, beneficiarian asi a muchos y muchas pacientes y cambiaria la percep-
cion de que dichos recursos son "ociosos”.

La segunda hipotesis que planteamos se relaciona con la necesidad del gobierno de contar con mayores
recursos presupuestarios. Tanto la reforma para extinguir un niumero importante de fideicomisos llevada
a cabo en 2020, como las reformas de 2019, 2020 y 2021 al FONSABI buscan que el gobierno cuente con

7 El dictamen aprobado sefiala que en el presupuesto histérico del Fondo cada afio ingresan més recursos de

lo que en realidad se gasta; ademas, Unicamente los que son validados se utilizan para financiar los casos
de enfermedades catastrdficas, por lo que en promedio se ingresa cada afio el doble de lo que se necesita y
se genera un recurso disponible "ocioso” (Camara de Diputados, 2020, p. 15).

22



fondo de salud
bienestar

mayores ingresos para llevar a cabo su agenda prioritaria, pero sin realizar una reforma fiscal progresiva.
Es decir, el gobierno ha preferido echar mano de los recursos de los fideicomisos que recaudar mas recur-
sos de las personas con mayores ingresos en el pais. En el caso del FONSABI, retirar una parte importante
de sus recursos, pondra en riesgo el cumplimiento efectivo y progresivo de sus fines, en un contexto en
que el INSABI aumentd su poblacion objetivo. En el siguiente apartado, se analizaran algunos de los retos
del FONSABI'y posibles formas de atenderlos.

RETOS

Para que el FONSABI, como instrumento estratégico del INSABI, pueda lograr sus fines y sobre todo garanti-
zar el derecho a la salud de la poblacion sin seguridad social, debe superar algunos retos. Varios de éstos
los tenia también su antecesor, el FSPSS, mientras que otros son nuevos y se desprenden de las nuevas
ROP del Fondo y/o de las decisiones tomadas por el gobierno actual. La atencion oportuna de éstos sera
determinante para su éxito.

Reto 1. Limitada cobertura de padecimientos de alto costo

Como se sefalo, el principal fin del FONSABI, al que se destina el 73% los de recursos, es el financiamien-
to de 66 intervenciones de enfermedades de gastos catastroficos (ver Tabla 3). Dicha lista se ha ido
ampliando con los afos: por ejemplo, en 2010 se financiaban 49 intervenciones; en 2014, eran ya 59 y
finalmente en 2018 aumentaron a 66 (CIER, 2020, p. 9). De éstas, mas de la mitad son para la atencion de
algunos tipos de cancer.

Este catalogo es acotado y no incluye otras enfermedades de alto costo que padecen pacientes del IN-
SABI. Adicionalmente, como muestra la Tabla 3, y se ha mencionado antes, existen algunas barreras en
términos de edad, que afectan la cobertura del FONSABI. Por ejemplo, para enfermedades metabdlicas se
establece una cobertura sélo para menores de 10 afios o a quienes se les detecte la enfermedad antes
de esa edad; para infartos al miocardio hay cobertura sélo para personas menores de 65 afos.
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Tabla 3. Intervenciones aprobadas por el csSG y financiadas por el FONSABI.

No. Grupo Intervencion

1 Recién nacidos Prematurez

2 Sindrome de dificultad respiratoria del recién nacido
3 Sepsis bacteriana del recién nacido

4 Malformaciones congénitas y/o Atresia anal

- adquiridas (menores de 18 anos) ) )

5 Atresia esofdgica

6 Atresia intestina

~l

Onfalocele

8 Gastrosquisis

9 Atresia-estenosis duodenal

10 Espina bifida

11 Estenosis uretral

12 Estenosis del meato uretral

13 Estenosis ureteral

14 Extrofia vesical

15 Hipoplasia/displasia renal

16 Hipospadias epispadias

17 Uréter retrocavo

18 Ureterocele

19 Uréter ectdpico (meatos ectopico)
20 Malformaciones congénitas cardiacas
21 Enfermedades metabdlicas en Deficiencia hereditaria del factor VIl

menores de 10 anos - )
Deficiencia hereditaria del factor IX

22 Enfermedad de von Willebrand
Enfermedad de Fabry/Enfermedad de Gaucher
Enfermedad de Pompe
Mucopolisacaridosis tipo
Mucopolisacaridosis tipo |l
Mucopolisacaridosis IV

Mucopolisacaridosis tipo VI
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No. Grupo Intervencion

23 Cancer en menores de 18 afnos Astrocitoma

24 Epindimoma

25 Meduloblastoma

26 Neuroblastoma

27 Otros tumores del snc*

28 Tumor de Wilms

29 Otros tumores renales*

30 Leucemia Linfoblastica aguda
31 Leucemia mieloblastica aguda
32 Leucemia cronicas

33 Sindrome mielodisplasicos
34 Hepatocarcinoma

35 Hepatoblastoma

36 Osteosarcoma

37 Sarcoma de Ewig

38 Linforna no Hodgkin

39 Enfermedad o linfoma Hodgkin
40 Retinoblastoma

41 Sarcoma de partes blandas
42 Tumores gonadales

43 Tumores extragonadales

44 Diversos carcinomas*

45 Histiocitosis
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o. Grupo Intervenci

n

Cancer en mayores de 18 afnos Tumor maligno de ovario epitelial
Tumor maligno de ovario germinal
Tumor maligno de prostata
Cancer testicular seminoma y no seminoma
Cancer cervicouterino
Cancer de endometrio
Cancer de mama
Tumor maligno de colon
Tumor maligno de la union recto-sigmoidea
Tumor maligno de recto
Linfoma no Hodgkin folicular
Linforna no Hodgkin difuso
Cancer de esdfago

Enfermedades cardiovasculares Infarto agudo al miocardio
en menores de 65 afos
Infectocontagiosas Hepatitis viral tipo C crénica

Enfermedad por virus de la inmunodeficiencia
humana (viH) sin otra especificacion

Trasplantes en paciente
pediatrico y adulto

Trasplante de cornea

Trasplante de médula ésea mayores de 18 afios

Trasplante de corazon en mayores de 18 afios
Trasplante hepatico en mayores de 18 afos
Trasplante pulmonar en mayores de 18 afios
Trasplante de medula 0sea en menores de 18
Trasplante renal menores de 18 afios

Genéticas Sindrome de Turner

Fuente: cNpss, 2019, pp. 63-65.
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De acuerdo con personas expertas entrevistadas, tanto las barreras de edad como el nimero acotado de
intervenciones financiadas por el Fondo afectan el acceso y la garantia del derecho a la salud. Durante to-
dos estos afnos, estos dos elementos ocasionaron que ni el SP ni ahora el INSABI garantizaran cabalmente
el derecho a la salud de personas sin seguridad social que padecen enfermedades de alto costo.

Las barreras de edad impiden que padecimientos de personas puedan financiarse con el fideicomiso.
Por ejemplo, como fue compartido en entrevistas, para las enfermedades lisosomales o la hemofilia, dos
padecimientos que si estan dentro de las 66 intervenciones, hay un limite de edad que impone una ba-
rrera critica: el Fondo sdlo puede financiar estos dos padecimientos para personas menores de 10 afos
0 a las que se les haya detectado o diagnosticado la enfermedad antes de esa edad. Con el FSPSs, esto
significaba que a una persona mayor de 10 afos a la que se le diagnosticara una enfermedad lisosomal
no se le podia financiar una Terapia de Reemplazo Enzimatico (TRE) y debia entonces buscar los medios
para financiarla por su propia cuenta, mientras que a un paciente menor de 10 afios el fideicomiso si se
la financiaba.

Ademas, segun las personas entrevistadas, con el FSPSS, el catalogo de solo 66 intervenciones dejaba
fuera la atencion de otros padecimientos de alto costo, por ejemplo, el lupus eritematoso, la enfermedad
de Crohn, la colitis ulcerosa crénica, la enfermedad renal cronica, la esclerosis multiple, o algunos otros
tipos de cancer, por lo que las y los pacientes con alguno de esos padecimientos enfrentaban el reto de
flnanciar su atencion con sus propios recursos o arriesgarse a morir.

Por otra parte, si bien, como se sefald, las nuevas ROP del FONSABI permiten ahora financiar otras inter-
venciones y padecimientos de alto costo con la subcuenta SADMI —si la unidad de salud lo solicita y si el
gasto es aprobado por el cT—, los recursos destinados a ellos son muy pequefios.®

A esto habria que agregar que las reformas de 2019 y 2020, que impusieron un tope de 32,000 millones de
pesos a la capacidad del Fondo, limitan gravemente la posibilidad de ampliar su cobertura. Por ejemplo,
una investigacion del ciep ha calculado que, con la nueva poblacion objetivo del INSABI, se necesitarian
27,000 millones de pesos anuales para cubrir las 66 intervenciones, es decir, solo para el primero de los
fines del Fondo (CIER, 2020, p. 32). Para poner en contexto esta cifra, en 2018, al primer fin del fideicomiso
se destinaron solo 8, 310 millones de pesos.g

Ademas de que se requieren mas recursos presupuestarios para ampliar la cobertura del FONSABI, es im-
portante que el CSG, a peticion del INSABI, amplie la lista de 66 intervenciones y elimine las barreras de edad
existentes, tal como prometio el PSs. Las barreras de edad y lista acotada de intervenciones se justificaron
a lo largo de los afios con base en calculos actuariales, que consideraban los gastos futuros que dichas
8

Por ejemplo, si dividiéramos el 9% de sabmi entre los cuatro fines, la atencidn de padecimientos de alto cos-
to se llevaria apenas el 2.25%.

9 Cifras en pesos constantes de 2020.
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intervenciones. Sin embargo, de acuerdo con algunas personas expertas entrevistadas, al tener un ingreso
estable del 11% de los recursos anuales del SP 0 INSABI y un monto disponible muy alto, los recursos del
fideicomiso pudieron haberse usado a lo largo de los afios para ampliar su cobertura sin comprometer su
salud financiera.

Vivir con una enfermedad lisosomal:
La historia de René

René Mora Sanchez tiene 18 anos, estudia contaduria y es un chico muy alegre. Es el
mayor de tres hermanos y vive con su familia en Tlatlaya, Estado de México. Reyna,
su mama, es una mujer muy fuerte y tenaz. Cuando René era pequeno, los doctores
comenzaron a extranarse, pues no crecia al ritmo esperado. Finalmente, a sus siete
anos, y después de tocar varias puertas, en el Hospital Infantil Federico Gomez, Reyna
recibio la noticia de que René tenia una enfermedad lisosomal. Actualmente, existen
mas de 40 enfermedades de este tipo. Dicho padecimiento se produce cuando existe
un error en el metabolismo y la persona es incapaz de degradar las macromolécu-
las procedentes del recambio celular por un defecto funcional de distintas enzimas.
Dichas enfermedades generan un depdsito lisosomal que ocasiona una afectacion
progresiva y de varios 6rganos.'® Son enfermedades de baja prevalencia, cronicas y
de alto costo. Hoy en dia, existen tratamientos de reemplazo enzimatico que pueden
hacer mas lento el progreso de la enfermedad, sin embargo, son muy costosos.

Para Reyna y su familia la noticia fue un golpe muy fuerte, sobre todo porque en el
Hospital Infantil Federico Gomez le dijeron que no era posible darle a René el tra-
tamiento que necesitaba. Reyna intentd sin éxito consequirlo en otros hospitales
publicos, pero le dieron la misma respuesta. Asi, Reyna y René llegaron al Hospital
Shriners para nifios donde, si bien tampoco pudieron proporcionarle el tratamiento
a su hijo, si atendieron el progreso de la enfermedad. Monitorearon la salud de sus
drganos y le realizaron varias operaciones que requeria, por ejemplo, en sus pies, que
habian sufrido dafios por la enfermedad. Al ser un hospital de Asistencia Privada, la
atencion médica les fue proporcionada de forma gratuita; sin embargo, Reyna y René
aun debian cubrir su pasaje y realizar el viaje de mas de seis horas desde Tlatlaya
hasta el sur de la Ciudad de México.

10 https://aeefegaucher.es/datos/anexoenferlisosomal.pdf y https://www.elsevier.es/es-revista-ana-

les-pediatria-continuada-51-articulo-tratamiento-enfermedades-lisosomales-poblacion-pediatri-
ca-S169628181370132X
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Lamentablemente, el ano pasado René cumplio la mayoria de edad, por lo que el
Hospital Shriners ya no pudo atenderlo, dado que es un hospital de nifios. No obs-
tante, Reyna y René muestran una fortaleza ejemplar. René sigue estudiando y no
pierde su sonrisa 'y caracter amable, a pesar de que se agita si camina una distancia
muy larga. Por su parte, Reyna consiguio y ha mantenido un trabajo interino por
lo que pudo afiliar a René en el Instituto de Seguridad Social del Estado de México
y Municipios (issemym). Desafortunadamente, en dicho sistema de salud también
se han negado a proporcionarle el tratamiento. "En el Hospital Materno Infantil de
Toluca me dijeron que cuentan con el tratamiento, pero como mi hijo ya es mayor
de edad no pueden darselo”, cuenta Reyna. Ella quisiera que René y todos los y
las pacientes que padecen enfermedades lisosomales puedan recibir los trata-
mientos y atencion que requieren en las instituciones de salud publica, sin tener
que pasar por el calvario que ellos han enfrentado. Esto es aun un reto pendiente.
En el Seguro Popular/insaBi, dicho padecimiento apenas en 2017 se incluyo en el
catalogo de intervenciones de gastos catastroficos y sélo empezé a darse a una
paciente en 2019. Ademas, aunque se incluyo en la lista, se establecid una barre-
ra de edad: solo puede financiarse para pacientes menores de 10 afios o0 a quienes
se les detecto antes de los 10 afos. Sin embargo, ésta es una enfermedad dificil de
diagnosticar, por lo que las y los pacientes tardan anos en saber que la padecen vy
pierden la oportunidad de que su tratamiento sea cubierto por la institucion. Ademas,
no en todos los estados hay hospitales que lo realicen.

A pesar de este ir y venir de una institucion a otra desde hace mas de quince anos,
Reyna y René seguiran luchando por que él reciba su tratamiento y se acercaran a
todas las instituciones y actores posibles. “Mi hijo es un ser lleno de vida, si €l no se
rinde, yo tampoco”, concluye Reyna.
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Reto 2. Gasto en decremento para gastos catastréficos

Otro reto del FONSABI es que los recursos erogados para enfermedades de gastos catastroficos han dis-
minuido 32% entre 2018 y 2020. Como muestra la Grafica 3, en 2018, la primera subcuenta pagd mas de
8,310 millones de pesos, mientras que en 2020 este monto fue de 5,642 millones de pesos (CNPSS, 2019,
p. 68 e INSABI 2020, pp. 88-89).1" Esto se traduce en que cada vez se estan financiando menos gastos,
incluidas intervenciones, para padecimientos de alto costo. Esta disminucion es contraria al objetivo plas-
mado en el PSS de mejorar la cobertura y efectividad del Fondo. Se esperaria que el monto pagado hubiera
aumentado y no disminuido, sobre todo a la luz de la nueva poblacion objetivo.

Grafica 3
Monto pagado por FONSABI para gastos catastréficos
miles de millones de pesos constantes de 2020
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Elaboracion propia: CNPSS, 2019, p. 68, INSABI 2020, pp. 88-89. Cifras en pesos constantes de 2020.

M Cifras en pesos constantes al afio 2020.
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Vivir con esclerosis multiple:
la historia de Norma

Hace 18 anos, la vida de Norma Lorena Loeza dio un giro inesperado cuando le
diagnosticaron esclerosis multiple (Em), una enfermedad del sistema inmunitario
que ataca la vaina protectora que recubre las fibras nerviosas y causa problemas
de comunicacion entre el cerebro y el resto del cuerpo. Norma no sabia mucho
de la enfermedad y, como recién habia dado a luz a un hijo, tuvo mucho miedo e
incertidumbre sobre como cambiaria su vida y la de su familia, y se preguntaba
si podria verlo crecer. Pronto se enterd que, aunque la EM es cronica, incurable y
discapacitante, existen tratamientos médicos que permiten detener su progreso.
Desde entonces, Norma ha seguido con constancia su tratamiento médico y se
ha informado mucho sobre los medicamentos que existen y sobre como puede
cuidarse. La Em se considera una enfermedad de alto costo, pues es cronica, los
medicamentos con los que puede tratarse tienen precios muy elevados, y se re-
quieren estudios muy especializados para dar seguimiento a la progresion de la
enfermedad y los dafios que va causando.

En sus primeros anos, Norma se atendid en el Instituto Mexicano del Seguro So-
cial, sistema del que era derechohabiente y que le proporcioné un tratamiento que le
ocasionaba varios efectos secundarios. Sin embargo, el amor y apoyo de su esposo y
la sensibilidad de la gente en su lugar de trabajo, en donde le permitian laborar solo
cuatro dias para poder recuperarse de estos efectos, le permitieron continuar con su
vida personal y laboral. Hace tres afios, Norma comenzo a trabajar como consultora
independiente y transitd a las instituciones de la ssa, en especifico, al Instituto
Nacional de Neurologia Manuel Velasco Suarez. Ahi le realizaron otros estudios,
confirmaron el diagndstico y le dieron la posibilidad de cambiar a un tratamiento con
menos efectos secundarios, suministrado de forma mas espaciada, lo que le era be-
néfico. Por otra parte, como el Seguro Popular no incluia a la em dentro de la lista de
padecimientos que cubria ni tampoco contaba con un esquema de tratamiento especi-
fico fuera de las instituciones que atienden a personas con seguridad social, en funcién
del nivel socioecondmico en que la clasificaron, Norma tenia que cubrir alrededor del
30% del costo de los estudios y de su tratamiento. Para poder pagar este porcentaje,
ahorraba una parte de sus ingresos y hacia trabajos extra cuando podia.
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A partir de 2020, cuando se cre6 el INsaBI, Norma observo dos fendmenos contra-
puestos. Por un lado, vio algo positivo en que discursiva y administrativamente exis-
tiera la promesa de ampliar la cobertura de padecimientos de alto costo, ademas
de que se eliminaron las cuotas en funcion del nivel socioeconomico. Por otro lado,
también vivio, de forma preocupante, la intermitencia de su tratamiento durante la
pandemia. Por primera vez en casi dos décadas, experimento el desabasto de su
medicamento y la incertidumbre aparejada con ello. De cubrir antes solo el 30% del
costo del tratamiento, de pronto se encontrd dos veces en la necesidad de comprarlo
por fuera y con sus propios recursos. Dado el alto costo de éste, con autorizacion de
su doctora, solo se aplico la mitad de su dosis.

Ante este escenario, Norma decidio activar algunos mecanismos para exigir que
se le proporcionara su tratamiento. Puso una queja ante la Comision Nacional de
los Derechos Humanos y ante el Organo Interno de Control del Instituto Nacional
de Neurologia. Afortunadamente, estos mecanismos funcionaron y le volvieron a
proporcionar el tratamiento, y de forma gratuita.

Para Norma, esto es una muestra de que los mecanismos de exigencia funcionan.
Su fuerte conviccion en favor de los derechos humanos, la ha llevado a colaborar
cuando le es posible con la organizacion Unidos Contra la Esclerosis Mdltiple, ayu-
dandoles, por ejemplo, a mapear el presupuesto destinado para la em e indagando
coOmo y en qué se gasta.

Hoy, Norma es un ejemplo de vida, disfruta pasar tiempo con su esposo y su hijo,
es critica de cine y vive plena y feliz. Su deseo es que todas y todos los pacientes
con EM y con otros padecimientos de baja prevalencia y alto costo tengan garan-
tizado su derecho a la salud y a la atencion y medicamentos gratuitos que requie-
ren, como prometio el INsABI. "En octubre de 2021 pude comprobar que ya se esta
prestando el servicio y se estan dando los medicamentos sin costo en el Instituto
de Neurologia". Para Norma éste es un avance que debe mantenerse y consolidar-
se, superando problemas como el desabasto.
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Reto 3. Financiar infraestructura donde es necesaria para disminuir la desigualdad

El FONSABI permite reducir las brechas de desigualdad al financiar infraestructura en donde el INSABI
determina que es mas necesaria. En auditorias realizadas a la cuenta publica de 2019 al antiguo FSPSS,
la ASF identificé que los lineamientos y procedimientos para la aplicacion de recursos de infraestructura
del fideicomiso no siempre se cumplian. Algunos de estos requisitos eran que los proyectos estuvieran
incluidos en el Plan Maestro de Infraestructura y que se ubicaran en zonas de mayor marginacion social.
La ASF detectd que muchas de las entidades federativas que accedian a los recursos para el financia-
miento de infraestructura del FSPSS no eran las de mayor marginacion social o no cumplian con todos
los requisitos. Por ejemplo, en 2019, sdlo 17 de los 27 proyectos a los que se aplicaron recursos de la
subcuenta de gastos catastroficos cumplieron el requisito de estar incluidos en el Plan Maestro de In-
fraestructura. En cuanto a los proyectos para desarrollar infraestructura y adquirir nuevas tecnologias,
que se financiaban con la subcuenta de alta especialidad, en 2019 sdélo 19 de 30 estaban incluidos en el
Plan Maestro de Infraestructura (AsF, 2020, p. 30).

La ASF también identifico que la falta de cumplimiento de los lineamientos del fideicomiso contribuia a au-
mentar las brechas de desigualdad. En 2019, menos del 30% de los 76 proyectos de infraestructura para
la atencion primaria y especialidades basicas que se financiaron con el FSPSS se ubicaba en entidades
federativas, municipios o localidades clasificados con un alto o muy alto grado de marginacion (AsF, 2020,
p. 43).

Dados estos antecedentes, el FONSABI debe garantizar que los proyectos financiados cumplan con los
lineamientos y se destinen a entidades, municipios o localidades donde son mas necesarias para que,
progresivamente, disminuyan las brechas de desigualdad en salud y se avance hacia el pleno acceso y
disponibilidad de los servicios de salud. Para ilustrar por qué esto es importante, baste un ejemplo. Para
las enfermedades lisosomales, incluidas en el catalogo de 66 intervenciones, sélo 17 entidades (53%)
cuentan con hospitales acreditados para realizar terapias de reemplazo enzimatico, mientras que 15
estados (46%) no tienen ni siquiera un hospital donde puedan atender pacientes. Por ello, las personas
con este padecimiento tienen que trasladarse, con sus propios recursos o con ayuda de organizacio-
nes de asistencia privada, a otros estados para recibir atencion, si es que su condicion de salud se los
permite. Lamentablemente, si la enfermedad ha progresado y no pueden trasladarse, ven afectada su
salud y/o pueden llegar a perder la vida.'?

12 Este ejemplo fue compartido en una de las entrevistas con organizaciones de pacientes.
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Reto 4. Garantizar la transparencia, rendicion de cuentas y participacion ciudadana del
FONSABI

Otro reto para el FONSABI radica en adoptar las mejores practicas de transparencia, participacion ciu-
dadana vy rendicion de cuentas de fideicomisos. Actualmente, existe poca informacion del FONSABI, y
la disponible esta dispersa en distintos documentos y sitios web y no esta suficientemente desagre-
gada, por ejemplo, al nivel de detalle para conocer qué unidades médicas estan recibiendo recursos del
Fondo. Incluso, de forma preocupante, el documento mas basico del Fondo, su contrato, no se encuen-
tra disponible de forma proactiva, sino que debe solicitarse por acceso a la informacion.

Ademas, a pesar de ser un instrumento financiero, el INSABI sélo publica estados de cuenta generales
del FONSABI, donde muestra ingresos, egresos y rendimientos y no informacion desagregada que permi-
ta analizar o dar seguimiento a sus gastos al nivel mas basico.'® La escasa informacion disponible no
permite a la ciudadania realizar ejercicios de contraloria social. También llama la atencidon que en la
Plataforma Nacional de Transparencia el INSABI solo dé cuenta de un indicador de resultados para el FON-
SABI, relativo a la dispersion de recursos. Este indicador, por si solo, es insuficiente para determinar si el
FONSABI, como instrumento del INSABI, esta logrando sus fines sociales y en qué medida esta contribu-
yendo a garantizar el derecho a la salud de la poblacion abierta que padece enfermedades de alto costo.

En términos de rendicion de cuentas, sobresale que no hay un lugar donde pueda consultarse la version
publica de las actas de las sesiones del CT, en donde se toman decisiones importantes de operacion del
FONSABI. Por ejemplo, en 2020, se realizaron tres sesiones ordinarias y tres extraordinarias, las cuales no
estan disponibles en version publica para consulta.

Por ello, es fundamental que el INSABI concentre en un solo lugar toda la informacion relevante del FONSABI,
por ejemplo, su contrato, ROP, la version publica de las actas del T, sus informes financieros con ingresos
y egresos desagregados, sus indicadores de resultados e impacto (si los hay), las intervenciones cubier-
tas, las unidades acreditadas, entre otros. Tener la informacion concentrada en un solo lugar daria certeza
alas y los pacientes del INSABI, y a las instituciones de salud que quieran acceder a dichos recursos.

También destacamos que la Unica figura de participacion ciudadana que el FONSABI contempla en sus ROP es
la invitacion a personas expertas a las sesiones del CT. Sin embargo, dado que las actas de sesion de este
organo no son publicas, se desconoce si se ha invitado a algunas personas desde la creacion del FONSABI
y para qué temas, qué opiniones han vertido y si éstas se tomaron en cuenta. Dado que el FONSABI es un
fideicomiso cuyos fines estan relacionados con la garantia de un derecho humano, es fundamental que
haya transparencia acerca del funcionamiento del inico mecanismo de participacion con el que cuenta.

13 Las dos principales fuentes de informacion del FoNsABI son los informes generales financieros que publica

la ssay los informes trimestrales sobre las Finanzas Publicas que envia la sHcp al poder legislativo.
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Reto 5. Lograr la atencion oportuna, continua y de calidad de pacientes y sus necesidades
en un esquema centralizado

Como se menciond antes, el INSABI apuesta por una centralizacion. Las unidades que buscan acceder al
financiamiento del FONSABI deben sefialar sus necesidades, y de manera centralizada, éstas se aprobaran
y, en su caso, se atenderan (por ejemplo, se mandaran los medicamentos o insumos en especie a la uni-
dad que los solicitd y a la que le fueron aprobados). Ante este nuevo esquema, la federacion enfrenta el
reto de abastecer en tiempo y forma tratamientos de calidad y seguros en cada una de las 32 entidades
federativas, asi como realizar pagos oportunos a los proveedores.

Ambos retos no son menores, ya que en los primeros anos del nuevo gobierno ha habido un problema
generalizado de desabasto de medicamentos que ha afectado a pacientes y que ha provocado protestas
y movilizaciones sociales (Méndez J. y Castafieda A., 2021).Una de las causas de este desabasto radica
en los limitados resultados que han dejado los nuevos esquemas de compras centralizados que se han
implementado.™ Desde 2019, el gobierno ha probado distintos modelos de compra centralizada enfren-
tando muchos desafios para abastecerse de medicamentos y para hacerlos llegar (Oropeza J., 2021). En
2019, la Oficialia Mayor de la Secretaria de Hacienda y Crédito Publico (SHCP) realizé las compras centra-
lizadas con ayuda de la ssa. De acuerdo con la ASF, dicha licitacion obtuvo bajos resultados: de las 3,988
partidas, sélo 36% fueron licitadas, mientras que 48% se declararon desiertas y 18% no se licitaron. Esto
ocasiono que las instituciones de salud tuvieran que realizar compras emergentes para abastecerse de
medicamentos.'®

En 2020, el gobierno planted un nuevo esquema de compras, firmando un contrato con UNOPS para la
compra de medicamentos en el mercado internacional. En su primer afio de arranque, en 2021, este
modelo también tuvo resultados limitados pues solo logro asignar 45% de las claves de medicamentos,
mientras que 55% fueron declaradas desiertas, por lo que se planted que ahora las adquiera el INSABI.
Lamentablemente, al Tero. de octubre de 2021, el INSABI s6lo habia surtido 9.5% de todos los medicamen-
tos que los estados le habian solicitado (Vega A. 2021). Los desafios que han enfrentado los esquemas
de compras centralizadas afectan al INSABI y, por ende, minan la capacidad del FONSABI para abastecer
oportunamente la demanda de tratamientos y medicamentos de alto costo.

14 Hasta 2018, el IMss llevaba a cabo las compras consolidadas y éstas se concentraban en un ndimero limi-

tado de distribuidoras que vendian los medicamentos y se encargaban de hacerlos llegar a los almacenes
estatales, centrales o a los hospitales, segun fuera el caso. El gobierno de AMLO planteé cambiar el esquema
de compras acusando que habia "influyentismo y corrupcion” y desde 2019 quito al iMss dicha facultad y la
ha venido trasladando a otras dependencias (“AMLO veta a farmaceliticas que acapararon la venta de medi-
cinas durante gobierno de Pefia", Animal Politico, 09 de abril de 2021).

15 | as auditorias elaboradas por la ASF al modelo de compras son Auditoria de Desempefio 2019-0-12100-07-
0162-2020 162-DS y Auditoria de Cumplimiento 2019-0-12100-19-0163-2020 163-DS, 2020.
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Reto 6. Contar con indicadores que permitan conocer el impacto del FONSABI

El antiguo FSPSS tuvo un impacto limitado para disminuir las brechas existentes de infraestructura entre
regiones, y no logré garantizar una cobertura universal de padecimientos de alto costo. En 2019, la ASF
destaco que el FSPSS, como instrumento de politica, tuvo deficiencias que afectaron su instrumentacion.
Entre ellas que "no se definié de manera precisa a la poblacion objetivo; no se incluyeron mecanismos que
permitieran la obtencion de informacion y la evaluacion de los beneficios econémicos y sociales del fidei-
comiso; no se establecieron criterios para que los responsables ajustaran las modalidades de la operacion
del FSPss o decidieran sobre su cancelacion, etc. (ASF, 2020)".

Por ello, es fundamental que el INSABI conciba al FONSABI como una herramienta estratégica para garantizar el
derecho a la salud de pacientes con enfermedades de alto costo. Para lograr esto, debe realizar un diagnéstico
para determinar donde se requiere, de forma prioritaria, mayor infraestructura, yexplorar formas efecti-
vas para eliminar o atender las barreras existentes en la atencion de padecimientos, lo que supone tener
cifras sobre la prevalencia de éstos entre la poblacion abierta; informacion que, de acuerdo a entrevistas
con personas expertas, aun no existe para todas las enfermedades. Ademas, debe establecer indicado-
res solidos de medicion de impacto, asi como estrategias decididas y bien planeadas en el corto, mediano
y largo plazo para ampliar su cobertura. Para ello, seria de mucha utilidad que dichos indicadores tuvieran
un enfoque de derechos humanos, y se buscara medir el grado en que el FONSABI esta garantizando el
derecho a la salud de su poblacion objetivo y no sdlo si se esta cumpliendo una norma o se estan disper-
sando recursos. Sin embargo, como seflalamos, hasta ahora solo se reporta un indicador de resultado
del FONSABI, relacionado mas con la ministracion de recursos que con su impacto. Ademas, segun la
ASF, en una auditoria constatd que en el Informe Anual 2020 del FONSABI presentado al CT por el INSAB
no se incluyd informacion como el monto autorizado y ejercido por tipo de intervencion, nimero de aten-
ciones por tipo de intervencion y nimero de personas beneficiadas, distribucion por entidad federativa y
por prestador de servicios, y adquisicion y distribucion de medicamentos y demas insumos asociados,
ademas de que no proporcionaron los anexos correspondientes (ASF, 2021, p. 22). Lo anterior no solo
incumple las RopP del Fondo, sino que tampoco brinda informacion relevante y suficiente al CT para tomar
decisiones respecto a la operacion del fideicomiso.
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CONCLUSIONES

En el pss el gobierno prometié superar los desafios del sSP y de su fideicomiso, el FSPsS. Para ello, creo el
INSABI 'y su nuevo fideicomiso, el FONSABI. Sobre este Ultimo, el gobierno prometié ampliar su cobertura
de padecimientos de alto costo y mejorar su efectividad. Sin embargo, como documenta este trabajo,
salvo cambios menores, los fines del nuevo Fondo son relativamente los mismos. El FONSABI sigue sien-
do un fideicomiso que financia sobre todo 66 intervenciones para ciertas enfermedades de alto costo,
con barreras de edad que aun persisten. Nuestro analisis concluye que, si bien el INSABI incluyo en la
tercera subcuenta del FONSABI la posibilidad de financiar los gastos asociados a otros padecimientos
de alto costo (distintos a los 66), en realidad el monto disponible para ello es muy pequefio y tendra un
impacto minimo, por lo que las y los pacientes del INSABI con padecimientos de alto costo no cubiertos
seguiran viendo minado su derecho a la salud.

Por el contrario, este trabajo documenta que, lejos de fortalecerlo, distintas reformas legales han debilita-
do financieramente al FONSABI. Dichas reformas ordenaron retirar de éste 73,000 millones de pesos para
financiar otras acciones de salud y han puesto un tope de 32,000 millones a su capacidad de gasto anual
(permitiendo disponer del resto). Esto ha ocasionado que los recursos del Fondo, que se habian acumu-
lado por mas de 15 aflos para financiar enfermedades y tratamientos de alto costo, hayan disminuido
drasticamente. En general, pareciera que, en los ultimos dos afos, el FONSABI ha sido visto por el gobier-
no mas como una bolsa disponible de recursos para atender la emergencia del Covid-19 que como una
herramienta estratégica para que el INSABI pueda garantizar el derecho a la salud de aquellos y aquellas
pacientes con enfermedades de alto costo.

Como se documento en este estudio, dos situaciones sobre la operacion del Fondo son de especial pre-
ocupacion. En primer lugar, sobresale que el tope anual de gasto puede ser insuficiente para satisfacer
la demanda actual y para ampliar la cobertura de nuevos padecimientos. En segundo lugar, el FONSABI
ha disminuido el monto pagado para la atencion de las 66 intervenciones. Esto quiere decir que, cada
vez, se realizan y pagan menos de éstas, cuando deberian tener un aumento importante y exponencial.
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RECOMENDACIONES

Para que el FONSABI, como instrumento estratégico del INSABI, pueda cumplir sus fines, recomendamos
realizar las siguientes acciones prioritarias:

El INSABI y el CT del FONSABI deben acercarse a CSG para solicitar que este amplie la lista de interven-
ciones financiadas para cubrir todos los padecimientos de alto costo, y que elimine las barreras de
edad existentes, ya que éstas causan graves afectaciones en el derecho a la salud de miles de per-
sonas usuarias del INSABI.

El INSABI debe implementar adecuados instrumentos de planeacion, control y seguimiento para mo-
nitorear que el FONSABI cumpla sus fines y logre el impacto social esperado, sobre todo en términos
de derechos humanos. Por ejemplo, el INSABI debe asegurarse que, a diferencia del FSPSS, el FON-
SABI si logre disminuir las brechas de desigualdad en infraestructura y equipo médico, garantizan-
do un mayor acceso y disponibilidad de éstas en donde son mas necesarias. O bien, que las y los
pacientes con enfermedades de alto costo tengan acceso oportuno, seguro y de calidad a sus tratamien-
tos y medicamentos. Para lograr lo anterior, el INSABI debe establecer y hacer publicos los indicadores
de impacto del FONSABI, que preferentemente deben adoptar un enfoque de derechos humanos. Ade-
mas, debe implementar sistemas de control que permitan monitorear que los recursos para infraestructura
de primer nivel y de alta especialidad si se destinen, en primer lugar, a zonas de alta marginacion o donde
es mas necesaria.

El FONSABI debe adoptar las mejores practicas en transparencia, rendicion de cuentas y participacion
ciudadana. La informacion mas basica y relevante del FONSABI como su contrato, sus indicadores de
impacto social -si los hay-, las actas en version publica de su CT, los informes financieros desagrega-
dos, etc., deben publicarse en un solo lugar para que la ciudadania pueda monitorear su desempefo
y determinar en qué grado esta cumpliendo sus fines sociales. Ademas, debe publicarse mas infor-
macion que permita determinar si el mecanismo vigente de participacion ciudadana del Fondo esta
funcionando y como.

Dado que el INSABI esta apostando por un modelo centralizado de compras y abasto a través del FON-
SABI, debe asegurarse que los bienes se adquieran bajo las mejores condiciones para el Estado y sean
entregados de manera oportuna y sin retrasos en las unidades de las 32 entidades federativas que los
requirieron. Desde el nivel central, los pagos a proveedores y de servicios deben realizarse de forma
oportuna, evitando retrasos que puedan afectar a las y los pacientes del INSABI.

Dado que las reformas legales que permiten disponer de una parte sustantiva de los recursos del
Fondo pueden limitar gravemente su operacion, gasto y funcionamiento, es importante que el gobier-
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no evite disponer de estos mas que en casos excepcionales y que, cuando lo haga, sea totalmente
transparente sobre el destino de éstos. Por ejemplo, es fundamental conocer de forma desagregada
el destino de los 73 mil millones de pesos que autorizo retirar del Fondo, cuanto de ese monto ya se
gastd y en qué. Adicionalmente, debe evitarse transferir recursos del FONSABI a la TESOFE, pues una
vez en la bolsa comun es imposible trazar su destino y monitorear que verdaderamente se estén uti-
lizando en acciones de salud y no en otras prioridades del gobierno.

Por el impacto tan importante que pueden tener las reformas financieras al FONSABI para el cumpli-
miento de sus fines y la atencion de la salud de la nueva poblacion del INSABI, el poder ejecutivo y
legislativo deberian buscar revertirlas.

El ejecutivo federal, la Secretaria de Salud y el INSABI deben percibir al FONSABI como un instrumento
financiero estratégico alineado a una politica publica para avanzar en la garantia del derecho a la salud
de la poblacion sin seguridad social en el corto y mediano plazo. De lo contrario, las y los pacientes con
padecimientos de alto costo sequiran viendo afectado su derecho a la salud.

Finalmente, si el gobiernoy el INSABI decidieran desaparecer el FONSABI, seria necesario generar un me-
canismo o esquema de proteccion en salud que, desde una perspectiva de derechos, permita seguir
atendiendo los padecimientos de alto costo, ya que éstos generan gastos catastroficos y afectaciones
importantes para los y las pacientes y sus familias.

39



ANEXO 1. LISTA DE SOLICITUDES DE INFORMACION

La siguiente lista muestra las solicitudes de informacion realizadas a distintas instituciones publicas sobre
el FONSABI. Se presentan por el orden cronoldgico en que fueron hechas.

Institucién publica Numero de solicitud Institucién publica Numero de solicitud
1 CNPSS 1210200015920 28 SSA 0001200450520
2 SHCP 0000600184620 29 INSABI 1238000055520
3 INSABI 1210200016020 30 SSA 0007200450620
4 SSA 0001200228020 31 INSABI 1238000055620
5 SHCP 0000600184720 32 SSA 0007200450720
6 SHCP 0000600184820 33 INSABI 1238000055720
7 SSA 0001200228120 34 INSABI 1238000055820
8 INSABI 1210200016120 35 SSA 0001200450920
9 INSABI 1210200016220 36 SSA 0007200451020
10 SSA 0001200228420 37 INSABI 1238000055920
11 INSABI 1210200016320 38 INSABI 1238000056020
12 SSA 0001200228520 39 SSA 0007200451120
13 INSABI 1210200016420 40 SSA 0001200451220
14 SSA 0001200228720 41 INSABI 1238000056120
15 SHCP 0000600184920 42 INSABI 1238000056220
16 SSA 0001200228820 43 SSA 0007200451320
17 INSABI 1210200016520 44 SSA 0001200451420
18 SSA 0001200229020 45 INSABI 1238000056320
19 INSABI 1210200016620 46 INSABI 1238000056420
20 SSA 0001200229120 47 SSA 0001200451720
21 INSABI 1210200016720 48 INSABI 1238000056520
22 INSABI 1238000054020 49 SSA 0007200451820
23 SSA 1200445220 50 INSABI 1238000056620
24 SSA 0001200450320 51 SSA 0001200451920
25 INSABI 1238000055320 52 INSABI 1238000056720
26 SSA 0001200450420 53 INSABI 0001200452120
27 INSABI 1238000055420
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54 INSABI 1238000056820
Institucion publica Nudmero de solicitud
55 SSA 0001200452220
56 INSABI 1238000056920
57 SSA 0001200452320
58 INSABI 1238000057020
59 SSA 0001200452520
60 INSABI 1238000057120
61 SSA 0001200452620
62 INSABI 1238000057220
63 SSA 0001200452720
64 SSA 0001200452820
65 SSA 0000600258021
66 INSABI 0001200415921
67 SHCP 0000600258121
68 BANOBRAS 0632000030821
69 SSA 0001200416121
70 BANOBRAS 0632000030921
71 SSA 0001200416421
72 BANOBRAS 0632000031021
73 SSA 0001200416521
4 BANOBRAS 0632000031121
75 SSA 0001200416621
76 BANOBRAS 0632000031221
7 INSABI 0632000031321
78 BANOBRAS 0632000031421
79 INSABI 32459721000228
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