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UNIDAD DE ENLACE
Oficio No. SG/UE/31L127381 tg

Ciudad de México, a 16 de diciembre de 2019
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Asunto: Respuesta a Punto de Acuerdo

CC. INTEGRANTES DEL H. CONGRESO
DE LA CIUDAD DE MÉXICO
Presentes

En respuesta al atento oficio número MDPPOSA/C5P12253120L9, signado por la Dip, Isabela

Rosales Herrera, Presidenta de la Mesa Directiva de ese órgano Legislativo, me permito

remitir para los fines procedentes copia del oficio número UCVPS/l3gs/2ltg,suscrito por

la Lic. Mónica A. Mieres Hermosillo, Titular de la Unidad Coordinadora de Vinculación y

Pafticipación Social de la Secretaría de Salud, así como sus anexos, mediante los cuales

responde el Punto de Acuerdo relativo a brindar apoyo con tratamiento, medicinas

y rehabilitación a los niños pacientes de la enfermedad de Lesch Nyhan.

Sin otro particular, aprovecho la ocasión para reiterarles la seguridad de miconsideración
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EMILIo DE JEsÚs SALDAÑA HERNÁNDEZ .ì{l

Lic. Mónica A. Mieres Hermosillo, Ttular de la Unidad Coordinadora de Vinculación y Pafticipación Social de la SecretarÍ,a

de Salud.- Presente.rþ
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o JESÚS SALDAÑA HERNÁNDEZ 724? I
TITULAR DE L,A UNIDAD DE ENTACE
DE LA SECRETARíA DE GOBERNACIÓN
PRESENTE

Me refiero al ofício SC/UelgllZZZZig, de fecha 7 de noviembre de 2Ol9 suscrito por el
Mtro. Emilio de Jesús Saldaña Hernández, Titular de la Unidad de Enlace de la Secretaría
de Cobernación, mediante el cual informó que en la sesión del H. Congreso de la Ciudad
de México, celebrada el día 24 de octubre del presente año se aprobó el Punto de
Acuerdo, que a continuación se transcribe:

"tJNtCO. Exhorta o /o Secretoríq de Salud Federql paro que en términos de sus
focultades, brinde apoyo con trotomiento, medicinos y iehobilitoción o /os niños
pocientes de lo enfermedod de Lesch Nyhon"

Al respecto, con fundamento en el artículo '13, fracción ll del Reglamento lnterior de la
Secretaría de Salud, me permito acompañar oficio CCINSHAE-DCCIN5-768-2019, suscrito
por el Dr. Simón Kawa Karasík, Director Ceneral de Coordinación de lnstitutos Nacionales
de Salud.

Con base en lo anterior, he de agradecer su amable intervención a efecto de remitir esta
información al órgano legíslativo para su desahogo.

Sin otro particular, aprovecho la ocasión para enviarle un cordial saludo.

ATENTAMENTE
L.ATITUL,AR DE
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C.C.P, Dr. Jorge Carlos Alcocer Varela.-secreta r¡o de Salud. Para su superior conocimie
Serie/Sección 1C.21 P.l\. C.L. 3 43
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Ciudad de México, 03 de diciembre de ZO19
Oficio No. CCINSHAE-DGCI NS-ZGB-2OI9

Asunto: Comentarios a Punto de Acuerdo.

Lic. Mónica A. Mieres Hermosillo
ïitular de la Unidad Coordinadora de
Vinculación y Participación Social
Marina Nacional No. 60 Piso l4 Col. Tãcuba,
C.P. ll4l0, Alcaldía Miguel Hidalgo.

En contestación a su oficio UCVPS/|28,612O19 mediante el cual nos informaron
que en la sesión del H. Congreso de la Ciudad de México, celebrada el día 24 de
octubre del presente año fue aprobado el siguiente Punto de Acuerdo:

uÚnico. Exhortq q /o Secretqríq de Sotud Federøl para que en términos de sus
fqcultodes, brinde opoyo con trøtamiento, medicinos y rehobilitoción o /os niños
pocientes de lo enfermedod de Lesch Nyhon".

En este sentido, anexo al presente encontrara copia del oficio 2110,1126120|9,
suscrito por el Dr. Rodrigo Moreno Salgado, Jefe del Departamento de Cenética
Médica del Hospital lnfantil de México Federico Gómez, mediante el cual
em¡ten su postura en relación alAcuerdo antes mencionado.

Sin otro part¡cular, aprovecho la oportunidad para enviarle un cordial saludo.

Atentamente
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Dr. S as¡k
Director Ceneral de Coordinación de
lnstitutos l\acionales de Salud

c.c.p.
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Dn. Magdalena Cerón Rodríguez
SuMirectora de Asistencia Médica
Presente
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Por medio de la ptesente mê pèrmito dirigirrne s usted para hacerle llegar mì opiniðn técníca acerca del manejo de la enfermedad de
Lerch-þhan derlvado de la solicitud que realizé a nuêstra lnstitución la CCINSHAÊ rãrpêcto ã este prdec¡miehto.

tl Hospital lnf¡ntil de Mèxice tederico 6óme¿ tiene experiencia en el diagrróstico y manejo de estos pac¡entes, sin ernbargo, al ser un¿
enfermedad ultta rara côn una incidencia de x de cada 380,000 recién nacidoç, el número de pacìentes atendidos con estã enfermedacl
ha sido baio. Por otrå pârtê, se tonté con la visita del Þr. William Nyhan o nueströ lnstituto conlribuyendo al conocimiento de la misma.

La çnferrnedad de lesch-Nyhañ ês unä enfermedad hereditaría del metabolismo de las purinas, Hãstã et momentû, no së tìënê {!n
tratåmiento curativo y el maneþ va oríenfado a evitar complicaciones principalmente renales, articulares y neurológícas. La progresión
de la enferr¡edad lamentablemênte as crónica y et¡ sus formas clåsicas los pãciênres fallecen entre la segunda y tercera dfuada cle la
vida.

Io* rnedícarne¡ltos que se uti¡izån pars tratar complicaciones son el alopurlnol para evitar litiasis y falla ren¿l por crÍstales de ácide rjríca,
además de baclofeno o benzodiacepinãs pära manejo de espasticidad. Los pâcl€nt€s con est¡ enferrnedad suelen reali¡ar condurt¿,¡
autoagrasivas llegando inclusivamente a lð automutilãción, por lo que es important€ un manejo multidisciplinarln con psíquíatria y
neurologla para dirigir el maneio mås adecu¿do, yã que no existÊn guías específicas pðrõ estas manifestaciones y el manejo se reaii¿a
dependiendo de la gravedad de c¿da paciente.

Ëû nu€5trâ lnstitución contämos con la capacidad para el rnanejo de estos niños además de poder brindarles un alesoramienìç genétic,r
ditigido par parte del Departåmento de 6e¡êtic¡ con la finalidad de un mejor entendimiento de la enfermedad por parte de l¿ familia.

Sin más por el momento agradezco su âtênc¡ón y quedo pendieñte para cualquier aclaración o cor¡entario al respecto
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Dr.
Jefe del de Médice

Ccp. Dr. José Luis Sienra Monge - Subdirector de pediatría Ambulatoria
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