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Ledn, Guanajuato, 23 de marzo de 2022

VISTO: El estado que guards el procedimiento de acceso a la informacién derivado de [a solicitud presentada el 24 de febrero
de 2022, 2 través de |a Piataforma Naciconal de Transparencia {PTN) de este Hospital Regional de Aita Especizlidad dal Bajio, en
'a que se requirid a este Sujeto Okligado para atender to gue a continuacién se detalla, generandose el acceso a |z informacién
con ndmero de follo 330016022000043, y

RESULTANDO

Que mediante la referida solicltud de acceso a la informacién se requirié al Hospital Regional -de Alta
Especialidad del Bajic para que proporcione la sigulente informacidn, misma gue a Ia letra se transcribe:

Por medio de la presente se les solicita a las instituciones de salud preporcicnen ia siguiente informacidn: ; Cudntos casos son
atendidos actualmente de enfermedades gque por su prevalencia pueden ser catalogadas como raras?

éCudntos de estos casos se encuentra su enfermedad en el padron de enfermedades raras del Consejo de Salubridad General?
éCucdles son las enfermedades por las cuales se encuentran en tratamiento o atencion médica?

¢EXxiste en el catalogo de insumos los medicamento y/o tratamientos para atender dichos padecimientos? SIC

1. Una vez que el Comité de Transparencia del Hospital Regicnal de Alta Especialidad del Balio revisé el
contenido de la solicitud materia de ia presente resolucién, se determing gue la Unidad de Transparencia
turparia la peticion a la Subdireccion de Planeacién y Desarrolio de este HRAEB, con el propdsito de dar cabal
cumplimiento a lo establecido en el artfcuio 131 de la Ley General de Transparencia y Acceso s la Informacién
Plbiica (LGTAIP), el cual establece que las Unidades de Transparencia deberan garantizar gue las solicitudes
se turnen a todas las drees competantes que cuenten con la informacién o deban tenarla de acuerdo a SUS
facultades, competenciasy funciones, con el objeto de gue realicen una busgueds exhaustiva y razonable de
la informacién solicitada.

1L Para acreditar lo anteriorments mencionado y no dejar en estade de indefension a! peticicnaric, se hace del
canocimiento, el objetive de la Unidad Administrativa, mismo que se encuentra normado en el Manual de
Organizacion Especifico del hospital Regional de Alta Especiaiidad el Bajie, resaltando lo siguiente:

Subdireccién de Planeacién y Desarrolfo, cuyo ohjetivo es. - Coordinar ef proceso permanente de planeacién, programacién,
evaluccién del Hospital, mediante la supervision continug de los planes, proyectos y programas institucionales acordes o la
misidn, puara contribuir con ef modelo de gestion hospitalaria vigente, con ef fin de otorgar un servicio de salud de calidad d los
pacientes.

V. En ese orden de ideas, con fecha 02 de marzo de 2022, meadiante memorando HRAEB-DPEI-UT-072-2022, la
Unidad de Transparencia solicité a la subdirectora de planeacion y desarrollo, Mtra. Brenda Jesds Redriguez
Alcantar, para gue diera correcto trémite y realizara una blsqueda exhaustiva en los archivos del drea a su
digno carge, para otorgar una respuests satisfactoria a los intereses de! peticionario, otorgandoie un plazo
de 5 dias habiles, para ctorgar |a respuesta compieta y clara a la Unidad de Transparencia, contados 2 partir
de su recepcidn, esto es, a mas tardar el 09 de marzo de 2022,

V. Asl mismo se le informé a la Unidad Administrativa que en caso de no atender la peticién en tiempo yforma,
el Instituto Nacicnal de Transparencia, Acceso a la Informacién Pdblica ¥ Proteccién de Datos Personales,
podra interponer una medida de apremic tal y como se establece en el articulo 2086 fraccidn | de la Ley
Ceneral de Transparencia v Acceso a la Informacion Plblica.
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VI, Con fecha 03 de marze de 2022, mediante memorando HRAEB/DPEI/SPD/081/2022, la subdirectora de
planeacién y desarrolle, Mtra. Brenda JesUs Rodriguez Alcantar, informd a esta Unidad de Transparencia lo
siguiente:

[...]...relacionado con su similar HRAEB/DPEI/UT/072/2022, donde me indica solicitud de acceso o la informacion folio
330016022000043, le comento que es necesario definir o que se refiere con “Enfermedades Raras”, Favor de redirigir Ia
solicitud a Direccién Médica para que se defina o solicitar la aclaracién al peticionario... SIC

VII. Es el caso que en fecha 04 de marzo de 2022, mediante memorando HRAEB-DPEI-UT-086-2022, se requirid
en los mismos términos al jefe de fondos especiales, Dr. José Marfa de |a Cruz Santana, a quien se le otorgd
un plazo para dar respuesta compieta y clara 2 esta Unidad de Transparencia, de 3 dias habiles contados a
partir del dia sigulents al de recepcicn, esto es, a mas tardar el 09 de marzo de 2C22.

Vill. Con fechs 08 de marzo de 2022, mediante memorando HRAEB-DPEI-UT-091-2022, se requirié en ios mismos
términos a la jefa del servicio de pediatria, Dra. Ma. Magdalena Martinez Rivera, a qulen se le otorgd un plaze
para dar respuesta complets y clara a esta Unidad de Transparencia, de 3 dias habiles contados a partir del
dia siguiente al de recepcidn, esto es, a mas tardar el 11 de marzo de 2022,

IX. Para acreditar lo anteriormente mencicnade y no dejar en estado de indefensién al peticionario, se hace del
conocimiento, el objetivo de la Unidad Administrativa de la que jerdrquicamente dependen las Jefaturas
requeridas, esto es, Direccion Médica, mismo gue se encuentra normade en e Manual de Orgamzamon
Especifico del hospital Regional de Alta Especiziidad el Bajio, resaltando lo siguiente:

Direccién Médica, cuyo objetivo es. - Planear, coordinar y evaluar las acciones derivadas de Ia prestacion y efecucién de
los servicios médicos clinicos y quirdrgicos, otorgados a través de la informacién obtenida en el Sistemd Informadtico, los
tableros de control de productividad y seguimiento de los indicadores de gestion del Hespital, para brindar una atencién
adecuada, eficiente y humana, ol paciente y su famifia.

X. Asf mismo se le informé a cada Unidad Administrativa que en caso de no atender la peticidn en tiempo y
forma, el Instituto Nacional de Transparencia, Acceso a la Informacién Pulbiica y Proteccién de Datos
Personales, podra interponer una medida de apremio tal y como se establece en e articulo 206 fraccién i de
la Ley Ceneral de Transparencia y Acceso a la Informacion Publica.

X1 Es el caso que con fecha ¢8 de marzo de 2022, mediante memorando HRAEB/DM/IFE/08/2022, el jefe de
fondos especiales, Dr. José Marfa de la Cruz Santana, informa a esta Unidad de Transparencia lo siguiente:

[..] En respuesta a la pregunia 2.- el Consejo de Salubridad General en su comunicado 413/2021 emitido en septiembre
del 2021 (se anexa), menciona las enfermedades catalogadas como roras haciendo referencia a la lista oficial (se anexa).

“El 14 de junio de 2018, la Comisién para el Andlisis, Evaluacion, Registro y Seguimiento de las Enfermedades Raras dio
a conocer ef Ultimo listado oficial donde consigna que se tienen documentadas 20 enfermedades raros.”

En respuesta a las preguntas 1 y 3.- en el Departamento de Fondos Especiales se do seguimiento o enfermedades
cubiertas por Fondo de Salud para el Bienestar {anteriormente gastos catastréficos) y Seguro Médico Siglo XXI (SMSXX1),
por lo que los diagndstico y ndmero de pacientes no son limitativo af total que ve ef hospital, como se observa en el
sigufiente cuadro:

Nota: los anexos se agregan como archivo adjunto No. T
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Grupo Categorig CIE 10 Intervencién Pregunta Pregunta
7 3
E752 Enfermedad de Fabry 0 (4]
E752 Enfermedad de Gaucher{ 0 0
E752 Enfermedad de Gaucher il 1 1
Enfermedades Enfermedades E740 Enfermec‘iad de Pompfe 0 [2)
Pl Lisosomales E760 Mucepolisacaridosis tipo I 1 7
metabdlicas en > = e
menores de 10 E761 Mucopo!{sacar{dos;_s t:_po i 4 4
afios E762 Mucopolisacaridosis tipe |V [4) [4]
E762 Mucopolisacaridosis tipo VI 3 3
D&6X Deficiencia hereditaric del factor Vilt 7 7
Hemofilia D&7X Deficiencia hereditaria del factor IX 2 2
D680 Enfermedad de Von Willembrand 3 k]
Genéticas Afterac_ior!es Q96 Sindrome de Turner 2 b
cromosomicas
7 QOS5 Espina bifido cervical con hidrocefalo 3 3
. Esping Bifida Q06 Amielia 0 2]
ralformaciones Q75 Espina bifida oculta 4] [4]
Enfermedudes E84 Fibrosis quistica &% 4
SMSXXI endocrinas, E70 Fenilcetonuria 0 o
metabolicas
D761 Histiccitosis 0 a
C96.0 Hist:‘?cftosis de cg’h_l!a'_s d_e Lun_gerhfms 2 2
muiltifocal y multisistémiea (diseminada)
Cdncer Infantil Histiocitosis C96.5 Histiocitosis de células de Langerhans ] 4]
multifocal y unisistémica
C96.6 Histiocitosis de células de Langerhans ] o
unifocal
Observaciones:

*La intervencién de espina bifida estd cubijerta la atencién quirdrgica como evento dnice por ef fondo para
gdstos catastréficos, por lo que se mencionan los pacientes atendidos en 2021

*De acuerdo con las reglas de operacién, en los diagndsticos de SMSXX! la cobertura es para menores de 5
afos.

En respuesty a la pregunta 4.- Esta jefatura no es competente para atender y dar respuesta o dicha solicitud...
sic

Xil. Con fecha 11 de marzo de 2022, mediante memorando HRAER/DM/SSCAP/022/2022, |a jefa de pediatria, Dra.
Ma. Magdalena Martinez Rivera, proporciond a esta Unidad de Transparencia informacion idéntics & la
descrita en el resultando anterior, que para evitar repeticiones Innecesarias se da por reproducida como sia
la letra se insertase, siende compiementada en lo relative a:

«  OBSERVACIONES y
e RESPUESTA A LA PREGUNTA 4

[...] Observaciones:
Asi mismo dentro de la cartera de servicios de este Hospital Regional de Alta Especialidad existen otras enfermedades
raras que no se agrupan en el cuadro anterior que si se les brinda atencidn y son lus siguientes:
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CODIGO CIE 10 | Intervencién Pregunta Pregunta 3
ERTG20180614E700 E70.0 Fenilcetonuria 7 1
ER1720180614E742 E74.2 Galactosemia 4 4
ER1820180614E250 E25.0 Hiperplasia suprarrenal congenita 5 5

En respuesta o la pregunta 4.« El Hospital Regional de Alta Especialidad del Bajio cuenta con el catdlogo de insumos de
medicamentos para atender los siguientes padecimientos como fo muestra ef siguiente cuadro

Grupo CIE10 | Categorig Intervencion Medicamentos
Enfermedades E760 Enfermedades lisosomales | Mucopolisacaridosis tipo | Laronidasa
metabdlicas en | E76l Mucopolisacaridosis tipo li ldursulfasa
menores de 10 afos E762 Mucopolisacaridesis tipo VI Gaisulfasa
E752 Enfermedoad de Gaucher I Irniglucerasa
D&6X Hemofilia Deficiencia hereditaria del factor | Factor VIl recombinante
D67X Vi Factor IX recombinante
D680 Deficiencia Hereditaria def factor IX | Desmopresing y Foctor
Enfermedad de Von Willembrand vw
Genéticas Q96 Alteraciones cromosémicas | Sindrome de Turner Estrégenos conjugados
Hormona de Crecimiento
Progestdgenos.
Levotiroxina
SMSXXT EB4 Enfermedades Endécrinas Fibrosis quistica Polivitaminas
Metabdlicas Tobramicing
Enzimas Pancredticas
Alfadornasa
E25 Hiperpiasia suprarrenal congénita | Prednisciona
Ludrocortisona
Cdncer Infantil co6 Histiocitosis Histiocitosis diseminada Quimioterapicos
Etoposido-Vinblasting
Metilprednisclona
E70.0 Enfermedad Metabdlica Fenilcetonuria Formula libre de
fenilalanina
E74.2 Galactosemia Leche de Soya
SIC
X1 Con fundamente en articulo 129 de la Ley Ceneral de Transparencia y Acceso a la Informacion Péblica, el cual
establece que los Sujetos Obligados deben otorgar los accesos g los documentos que se encuentren en los
archivos y para el caso en concrete, se proporciona, conforme a las caracteristicas fisicas de la informacién,
XIV. Enapego a la Ley General de Proteccién de Datos Personales en Posesién de Sujetos Obligados, este Comité

de Transparencia garantiza el buen uso de la posible informacidn confidencial, que de la respuesta pudiera
desprenderse,

CONSIDERANDO

PRIMERO. - El Comité de Transparencia del Hospital Regional de Alta Especialidad del Bajio es competente para conocer,
dictar acuerdos necesarios y resolver el presente procedimiento de acceso a la infermacidn plblica, con fundamente en los
articules 6 y 8 de la Constitucién Politica de los Estado Unidos Mexicanos, articulos &4, 65 fraccion 1, 108, 113 y 14C de la Ley
Federal de Transparencia y Accesc a la Informacidn Publica; 57 y 71 de su Reglamento; actividad 3 de la etapa IV del
Procedimiento 6.2 Atencidn a Solicitudes de Accese a la Informacion, del Manual Administrative de Aplicacidon General en las
Materias de Transparencia y Archivos.
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Con independencla de lo anterier, y tratdndose de datos personales, se estard a lo dispuesto en el Segundo Transitorio de la Ley
Federal de Transparenciz y Acceso a la Informacién Plklica, su Reglemento y disposiciones administrativas gue regulan
aquellos.

SEGUNDO. - Los integrantes del Comité de Transparencia determinaron gue a partir del dia 14 de octubre de 2014 se crearfan
Resoluciones para cada proceso de acceso a la informacién mediante sesién permanente.

Por lo anteriormente expuesto y fundado, es de resolver y se
RESUELVE

PRIMERO. - Este Comité de Transparencia del Hospital Regicnal de Alta Especialidad de! Bajio es competente para conocer y
resolver el presente procedimiento de zcceso a la informacién, de conformidad con los preceptos legales citados en el
considerando primero de esta resolucién.

SEGUNDO. - Se confirma y aprueba la respuesta otorgada por la subdirectora de planeacién y desarrolic, Mtra, Brenda Jesus
Rodriguez Alcantar, por el jefe de fondos especiales, Dr. Dr. José Marfa de la Cruz Santana y por fa jefa del servicio de pediatria
del HRAERB, Dra. Ma. Magdalena Martinez Rivera, mismas gue se describen en Ios resultandos Vi, Xl y Xl de la presente
resolucion, la cual determing el Comité de Transparencia, gue se encuentra clara ¥ completa conforme a lo que solicita el
peticionario y a los documentos que tiene el Sujeto Obligada, por io que se procede a dar respuesta al peticionaric esperando
gue la misma sea satisfactoria g sus intereses.

TERCERO. - £ solicitante podra interponer per sf 0 a través de su representante, el recurso de revisicn previsto en el Titulo
Octaveo Capitulo | de | Ley General de Transparencia y Acceso a fa Informacién Puablica, en términos de los articulos 142 y 143
de la Ley citada, ante el Instituto Federal de Acceso a la informacién y Proteccién de Datos Personales.

CUARTQ. - Notifiquese por conducto de la Unidad de Transparencia de este Hospital Regional de Alta Especialidad del Bajio, a
través de la Plataforma Nacicnal de Transparencia (PNT) ai solicitants, Iz respuesta otorgada por la subdirectora de planeacion
y desarrollo del Hospital Reglional de Alta Especialidad del Bajio.

Asi por unanimidad, lo resolvieron los integrantes del Comité de Transparencia del Hospital Regional de Alta Especialidad del
Bajio, Lic. Carmen Lucfa Reyes Campos, titular de la unidad de transparenciz, C.P. J. Jests Moreno Palafox, titular del érganc
interno de control y Lic. Evelyn Yazmin Mufioz Flores, coordinadora de archivos.

-

Lic. Carmen L‘u‘efa Reyes Campos
Titutar de la Yfidad de Transparenci }

areno Palafol

Titular del Or@‘q@’f‘ﬁerno de Control

Lic. Evely %
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