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Ledn, Guanajuate, 05 de agosto de 2022

VISTO: El estado que guarda el procedimiento de acceso a la informacién derivado de la solicitud presentada el 28 de junio de
2022 a través de la Plataforma Nacional de Transparencia [PTN) de este Hospital Regional de Alta Especialidad del Bajio,
generdndose el acceso a la informacion con nldmero de folio 330016022000200 en la que se requirié a este Sujeto Obligade
para atender lo que a continuacion se describe, al tenor de las siguientes:

MANIFESTACIONES

Que mediante la referida solicitud de accese a la informacidn se requirié al Hospital Regional de Alta
Especialidad del Bajfo para que proporcionara la siguiente informacidn, misma que a la letra se transcribe:

Por medio de la presente solicito que se canalice al drea correspondiente de su institucion pora brindar respuesta o las
siguientes preguntas:

£Cudntos casos de raquitismo hipofosfatémico ligado o cromosoma x o XLH tienen registrados en su institucién?

De existir pacientes de raquitismo hipofosfatémico ligado a cromoesoema X o XLH en su institucidn,

£Cudntos son menores de edad o pacientes pedidgtricos, y cuantos son adultos?

De existir pacientes de roquitismo hipofosfatémico ligado o cromosoma X o XLH en su institucion,

iCudntos de ellos se encuentran actualmente en tratamiento?

¢Con qué tratamientos cuenta su institucién para atender a los pacientes de raquitismo hipofosfatémice ligado o
cromosoma X o XLH?

ZExiste algdn procedimiento para diferencier a pacientes con raquitisme nutricional de los pacientes de raquitismo
hipofosfatémico ligado a cromosoma X o XLH?

¢Existe un procedimiento para pacientes que presentan piernas arqueadas, también conocidas como genu varum, para
detectar si la causa es raquitismo hipofosfatémico ligado a cromosoma X o XLH?

éExiste un procedimiento para pacientes con bajos niveles de absorcién de fosfatos para descartar que se por
raquitismo hipofosfatémico ligado o cromosoma X o XLHM?. sic

IL Una vez que la Unidad de Transparencia del Hospital Regional de Alta Especialidad del Bajio revisé el
contenide de la solicitud de acceso a la informacidn, materia del presente escrito de respuesta, determind
gque turnaria la peticidn a la Subdireccién de Planeacién y Desarrollo y a ka Direccién Médica, con el
propésito de dar cabal cumplimiento a lo dispuesto en el articulo 131 de la Ley General de Transparencia y
Acceso a la Informacidén Plblica (LGTAIP), el cual establece que las Unidades de Transparencia deberin
garantizar que las solicitudes se turnen a todas las areas competentes que cuenten con [a informacién o
deban tenerla de acuerdo a sus facultades, competencias y funciones, con el objete de gue realicen una
blsqueds exhaustiva y razonable de la informacién solicitada.

IE Para acreditar lo anteriormente mencionado y no dejar en estado de indefension al peticionario, se hace
del conocimiento, el objetivo de cada Unidad Administrativa, mismo que se encuentra normado en el
Manual de Organizacién Especifico del hospital Regional de Alta Especialidad el Bajio, resaltando lo
siguiente;

Subdireccién de Planeacion y Desarrollo, cuyo objetivo es. - Coordinar ef proceso permanente de planeacion,
programacion, evaluacién del Hospital, mediante la supervisién continug de fos planes, proyectos y programas
institucionales acordes a la misién, para contribuir con el modelo de gestién hospitalaria vigente, con ef fin de otorgar
un servicio de salud de calidad a los pacientes.

Direccién Médica, cuyo objetivo es. — Planear, coordinary evaluar las gcciones derivadas de fa prestacion y ejecucion de
los servicios médicos clinicos y quirdrgicos, otorgados a trovés de la informacion obtenida en el Sistema Informdtico, los
tableros de control de productividad y seguimiento de los indicadores de gestién del Hospital, para brindar una atencién
adecuada, eficiente y humana, al paciente y su familia. '
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V. En ese orden de ideas, con fecha 04 de julio de 2022, mediante memorando HRAEB-DPEI-UT-296-2022, la
Unidad de Transparencia solicité a la subdirectora de Planeacién y Desarrollo, Mtra. Brenda Jestis Rodriguez
Alcantar y al director Médico, Dr. Luis Jonathan Buenc Rosario, dieran correcto trémite y realizaran una
blsqueda exhaustiva en los archivos del érea a su digno cargo, para otorgar una respuesta satisfactoria a
los intereses del peticionario, sefialando un plazo para tal efecto, de 05 dias habiles contados a partir del dia
siguiente al de recepcién, esto es, a mas tardar el 11 de julio de 2022,

V. Asi mismo se informé a cada Unidad Administrativa que en caso de no atender [a peticién en tiempo v
forma, el Instituto Nacijonal de Transparencia, Acceso a la Informacién Pdblica y Proteccién de Datos
Personales, podra interponer una medida de apremio tal y como se establece en el articulo 206 fraccién |
de la Ley General de Transparencia y Acceso a la Informacidn PUblica.

V. Con fecha 07 de julio de 2022, mediante memorando HRAEB-DPEI-SPD-247-2022, Ia subdirectora de
Planeacién y Desarrollo, Mtra. Brendas Jesis Rodriguez Alcantar, informd a esta Unidad de Transparencia lo
siguiente:

[.] Se envia el presente como respuesta a la solicitud INAI 330016022000200, en la gue se solicita:..

¢Cudntos cases de raquitismo hipofosfatémico ligado o cromosoma x o XLH tienen registrados en su
institucién?

R: Se tiene registro de dos pacientes atendidos por este padecimiente durante 2022.

De existir pucientes de raquitismo hipofosfatémico ligado o cromosoma X o XLH en su institucién,

¢Cudntos son menores de edad o pacientes pedidtricos, y cuantos son adufios?

R: Los dos pacientes son pedidtricos, menores de edad, de 7 y 11 afies.

De existir pacientes de raquitisrmo hipofosfatémico ligado a cromosoma X o XLH en su institucion,

¢Cudntos de ellos se encuentran actualmente en tratamiento?

R: El drea de Estadistica Médica no lleva registro de esta informacion.

£ Con qué tratamientos cuenta su institucién para atender a Jos pacientes de raquitismo hipofosfatémico ligado
a cromosoma X o XLH?

R: El drea de Estadistica Médica no lleva registro de esta informacion.

cExiste algtn procedimiente parg diferencior a pocientes con raquitismo nutricional de los pacientes de
raquitismo hipofosfatémico ligado a cromosoma X o XLH?

R: El dgrea de Estadistica Médica no lleva registro de esta informacion.

cExiste algiin procedimiento para pacientes que presentan pierndas ergueadas, también conocidas como genu
varum, para detectar si la causa es de raquitismo hipofosfatémico ligado o cromosoma X ¢ XLH?

R: El Gred de Estadistica Medica no lleva registro de esty informacion.

cExiste algdn procedimiento para pacientes con bajos niveles de absorcién de fosfatos poro descartar que se
por raquitismo hipofosfatémico ligado a cromosoma X o XLH?.

R: El grea de Estadistica Médica no lleva registro de esta informacion. sic

VII. Con fecha 08 de julio de 2022, el director Médice, Dr. Luis Jonathan Bueno Rosario, mediante oficio folio
HRAEB-DG-DM-030-2022, informd a esta Unidad de Transparencia lo siguiente:

[...] se responde la solicitud...con folio 330016022000200...

Para poder dar respuesta a dichas preguntas se ha solicitado tanto a Ortopedia Pedidtrica comeo g Endocrinologio
Pedidtrica su apoyo para dar informacién validada por los especialistas del hospital y de sus respuestas ser realiza la
presente:

4. ¢Con qué tratamientos cuenta su institucion para atender o los pacientes de raquitismo hipofosfatémico ligado o
cromosoma X o XLH?
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R. El tratamiento convencional de dicha enfermedad es manejo multidisciplinario, ortopedia, endocrinologia, nefrofogia,
nutriologfa clinica, etc. La base del mismo es la administracién de sales de fosfato y administracién de vitamina D parg
sustituir fa gran cantidad de fosforo que pierde el paciente por via renal. Lo anterior lo brinda el Hospitai Regional de
Ahta Especialidad del Bajio.

5. ¢Existe algun procedimiento para diferenciar a pacientes con raquitisrno nutricienal de los pacientes de raquitismo
hipofosfatémico ligado a cromosoma X o XLH?

R. El diagndéstico es la suma de factores clinicos, bioquimicos y radioldgicos. Actuaimente existe un estudio genético gue
demuestra la mutacion especifica. A continuacion se resumen las diferencias:

Raguitismo nutricional o carencial Raquitismo hipofosfatémico
Antecedente familiar afectado No T de cada 3 pacientes tienen ef
' agntecedente
Datos clinicos Raquitisme (hipocalcemia Raguitismo +abscesos dentales,
sintomadticay) entesopatia, craneosinostosis en
algunos casos
Fosforo Bdjo Bajo
Calcio Normal o bajo Normal
Fosfatasa Alcaling Alta Alta
Parathormona Alta Nermol o alta
25 {OH) Vitamina D Baja Normal
1,25 {OH)2 Vitamina D Variable Baja
FGF23 Bajo Alto
Reabsorcion tubular de fésforo Mayor 85% Menor de 85%
Mutacién PHEX Negativa Positiva

6. ¢Existe un procedimiento para pacientes que presentan piernas arqueadas, también conocidas comoe genu varum,
para detectar si la causa es raquitismo hipofosfatémico ligado a cromosoma X o XLH?

R. Existen procedimientos de cirugia para mejora la alineacion de las piernas, ya sea en Genu Varo o Valgo; gue se
pueden realizar en pacientes pedidtrices o adultos; pero son procedimientos terapéuticos, NO DE DIAGNOSTICO. Es
decir, se pueden realizar independientemente de si la causa es XLH, deformidades del metabofismo dseo,
postraumdticas uJ otras.

Actuaimente existe el estudio genético que detecta raquitismo hipofosfatémico ligado al cromosoma X. Lo mutacién
que regula ef fosfato con homologia para la endopeptidasa en el cromosoma X (PHEX).

7. ¢Existe un procedimiento paro pacientes con bajos niveles de absorcién de fosfatos parg descariar que sea por
ragquitismo hipofosfatémico ligado o cromosoma X o XLH?.

R. Como se menciond en el punto 5, la sospecha de raquitismo hipofosfatémico debe corroborarse por estudios de
imagen, laboratorios y en caso necesario Ia realizacién de mutacion def cromosoma X (PHEX)

Se anexa la bibliografia de sustento de las respuestas otorgadas:

-Laurent MR, De Schepper J, Trouet D, Godefroid N, Boros E, Heinrichs C, Bravenboer B, Velkeniers B, Lammens J,
Harvengt P, Cavalier E, Kaux JF, Lombet J, De Waele K, Verroken C, van Hoeck K, Mortier GR, Levichenko E, Vande Walle
J. Consensus Recommendations for the Diagnosis and Mandagement of X-Linked Hypophosphatemia in Belgium. Front
Endocrinof 2021 Mar 18; 12:641543. Doi: 10.3389/fendo.2021.641543. Erratum in: Front Endocrinol (Lausanne). 2021 May
2512:686401. PMID: 33815294; PMCID: PMCB0I18577
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- Padidela R, Cheung MS, Saraff V, Dharmaraj P. Clinical Guidelines for Burosumab in the tratment of XLH in children
and adolescents: Brithish paediatric and adolescent bone group recommendations. Endocr Connect. 2020 Oct: 9(10):1051-
1056. doi:10.1530/EC-20-0291. PMID: 33112809; PMCID: PMC7707830...sic

VI Cabe sefialar que, mediante correo electrdnico de fecha 02 de agosto, el director Médico, Dr. Luis Jonathan
Bueno Rosario, manifiesta lo sigulente:

[...] En aicance al oficic HRAEB-DG-DM-030-2022 agrego la informacién que se solicita en relacién o la solicitud
3001600220000200 sic (siendo lo correcto 330016022000200) en la cual se soficita saber cudntos pacientes con Raquitismo
Hipofosfatémico ligado al X se encuentran en tratamiento en esta institucion. La respuesta of mismo, consultado con el
drea médica operativa es de 2 pacientes totales, de los cugles se reservan sus datos personales por motivos de
confidencialidad...sic

IX. Con fundamente en articulo 129 de la Ley General de Transparencia y Accese a la Informacidn Pdblica, el cual
establece gue los Sujetos Obligados deben otorgar ios accesos a ios documentos en que se encuentren los
archivos o que estén obligados a documentar de acuerdo con sus facultades, competencias o funciones en
el formato en gue el solicitante manifieste, de entre aquellos formatos existentes, conforme a las
caracteristicas fisicas de la informacién o del lugar donde se encuentre asi o permita, y para el caso en
concreto, se proporciona, conforme a las caracteristicas fisicas de la informacion. '

X En apege a la Ley General de Proteccion de Datos Personales en Posesicn de Sujetos Obligadoes, esta Unidad
de Transparencia garantiza el buen uso de la posible informacion confidencial, que de la respuesta pudiera
desprenderse

Por lo anteriormente expuesto y fundado, se vierten ias siguientes
CONSIDERACIONES

PRIMERA. - Esta Unidad de Transparencia conocié y dio trémite de la solicitud de acceso a la informacién folio
230016022000200, integrando esta respuesta, con la otorgada por la subdirectora de Planeacidon y Desarrolio, Mtra. Brenda
JesUs Rodriguez Alcantar v por el director Médico, Dr. Luis Jonathan Bueno Roszaric, mismas que se describen en los numerales
VI, VIl y VIII del presente escrito, ias cuales se califican como claras y completas conforme a jo que solicita el peticionarioy a
los documentos que tiene e Sujeto Obligado, por o que se procede a dar respuesta esperando que la misma satisfaga sus
intereses

SEGUNDA. — El solicitante podréd interponer por sf o a través de su representante, el recurse de revisidn previsto en e Titule
Octavo Capitulo | de |a Ley General de Transparencia y Acceso a la Informacidén Pdblica, en términos de los articulos 142 y 143
de ja Ley citada, ante el Instituto Federal de Acceso a la Informacién y Proteccién de Datos Personales.

TERCERA. ~- Notifiquese por conducto de esta Unidad de Transparencia, del Hospital Regional de Alta Especialidad del Bajio, a

través de la Plataforma Nacional de Transparencia (PNT} al solicitante, la respuesta otorgads por |z subdirectora de Planeacion
y Desarralle y por el director Médico del Hospital Regional de Alta Especialidad del Bajio.

Asl lo declara la Unidad de Transparencia del Hospital Regional de Alta Especialidad del Bajio, a través de su titular, Carmen

Lucia Reyes Campos.
Lic. Carmen Lgtia Reyes Campos

Titular de la Unidad de Transparencia

e
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