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LEY

Para crear un Programa de orientacién, deteceidn, diagnéstico y
tratamientode las enfermedades hereditarias mas frecuentes y
clinicamente importantes en Puerto Rico; requerir pruebas
para la deteccibn de enfermedades heredilarias en Jos recién
nacidos; crear el Consejo de Enfermedades Hereditarias de

Puerto Rico:definir sus funciones y responsabilidadesy asuznar_

i’ondos.

EXPOSICION DE MOTIVOS

A medida que se han ido reduciendo las enfermedades infec-
ciosas y otras que eran muy comunes hasta hace varias décadas, las
enfermedaces heredilarias han emergido como una causa impor-
tante de incapacidad y muerte en casi todos los paises de) mundo.

La Organizaciéon Mundial de 1a Salud (WHO), Ja Organizacidn
Panamerii anadela Salud (PAHO) y el Deparlamento de Servicios
Humanos y de Salud de Estados Unidos de N.A., han adoptado
gulas para la.prevencién y control de las enfermedades heredila-
rias. Casi :odos los estados federales'de la'Nacién Americanay la
mayor parte de los palses desarrollados de]l mundo ya han apro-
bado Jeyes y desarrollado programas organizados e integrados,
para la ¢ 2teccién lemprana y el control eficaz de las condiciones

heredilarias més comunes e imporlantes en sus respectivos terri-
torios.

Como es de esperarse, la exiraccion élnica y nacional de la
poblacién de cada palso regién esdistinta. Por tanto, haydiferencia
en ¢l tino y variedad de enfermedades heredilarias en distintos
sitios, aun dentro del mismo pais. Por consiguiente, es l6gico pensar
que-un buen programa de enfermcdades hereditarias tome en
cuenla 'as particularidades de cada region, usando como referencia

la informacién clinica y las encucstas médicas previamente reali-
zadas en cada regi6n.

La wxperiencia clinica y el resultado de varios estudios indican
que en Puerto Rico existen distintas enfermedades hereditarias que
estin asociadas a una alta lasa de morbilidad y mortalidad: y
algun: solras que causan problemas en el desarrollo fisicoy menta)
de much?s ni.nos:. }_Bjemqlug de las primeras son la anemia falci-

hemofilia. El segundo grupoe incluye enfermedades que pueden
cavsar relardacién mental, tales como el hipotiroidismo, la fenilce-
tonuria y otras enfermedades metabdlicas hereditarias. La detec-
cién y el Lratamiento a Liempo que estas dltimas condiciones pueden
prevenir o amiporar las consecuencias de dichas enfermedades.

Los efeclos de larelardacién mental aumentan en los infantes con
hipotiroidismo, fenilcetonuria y otras enfermedades melabdlicas
heredilarias a medida que se demora el comienzo del tralamiento
en dichas condiciones. Esto se evitaria o reduciria si se realizaran
pruebas de cernimiento para dichag enlermedades en los recién
nacidos durante las primeras semanas de vida,

La marbilidad, las complicaciones permanentes y la mortalidad
en los infantes y nifos con anemia falciforme y otros desérdenes
genéticos de la molécula de hernoglobina, asf corme en aguéllos con
hemofilia, aumenta a medida que se retrasa el diagndsticoy la apli-
cacién del tratamiento correcto.

La incidencia de estas enfermedades hereditarias y de aquellas
otras que puedan identificarse posteriormente por médicos einves-
ligadores clinicos, podria reducirse mediante la orientacién apro-
piada al piblico y 1a consejeria genética a las personas que son
portadoras de genes anormales.

Decrétase por la Asaniblen Legislativa de Puerto Rico:

Articulo 1.—Creacién del Programa.—

Se crea, en el Departamento de Salud, un Programa para la
Deleecidn, Diagnéstico y Tratamiento de Enfermedades Heredita-
rias, el cual estari organizado y tendri las '.'unmcnes que mis
adelante se disponen en esta ley.

Articulo 2.—Pruebas QObligatorias de Dctccciﬂn y Exenciones.—

A parlir de la fecha de vigencia del Reglamento del Programa
que se cstablece en el Articulo 5 de esta ley, a todo recién nacido en
Puerto Ricosele lomardn muestrasdesangre para deleclar pronta-
mente la presencia de eualquiera de las enfermedades hereditarias
incluidas en dicho Reglamento. ’

Los ciudadanos que por $us vonviceiones religiosas o creencias
no aceplen someterse a permitir que sus hijos, pupilos o dependien-
les sean somelidos a este tipo de prueba para la deleccién y
diagndstico de enfermedades hereditarias deber&n explicarlo por
eserito, solicitando que se le releve de la responsabilidad imipuesla
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Articulo 3.—Definiciones.—

A los efectos de esta ley, los siguientes términos o frases tendrén

5 el siguiente significado que a continuacién se indica:
.
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a) “Anemia Falciforme"”, significa la condicién causada por
la herencia de la hemoglobina faleiforme u otra hemoglobina
anormal, de ambos padres.

b) “Consejo”, significa el Consejo de Enfermedades Heredi-
larias de Puerlo Rico.

¢) “Departamento”, significa el Departamento de Salud de
Puerto Rico,

d) "Enfermedad HMereditaria”, significa cualquier énfer-
medad que se transmite por medio del material genédtico cono-
cido como Acido deoxiribonucleico (DNA),

e) “Enfermedades Metabélicas Hereditarias", signilica los
desérdenes del metabolismo de distintas sustancias esenciales
para el desarrollo humano.

[) “Fenilalanina", significa el amino Acido esencial para el
crecimiento y el desarrollo humano, -

) "Fenilcelonuria®, significa el desorden heredado del
metabolismo de la fenilalanina,

h) “Hemofilia”, significa el desorden hemorrigico heredi-
tario causado por la deficiencia de un factor de ceagulacidn.

i) “Hipotiroidismo Coangénito”, significa 1a condicién cau-
sada por la deficiencia de Tiroxina,

j) “Pruebas de Laboratorio”, signilica los procedimientos
capaces de detlectar los valores normales y anormales de sus-
tancias que caraclerizan una condicién especifica, tal como:
hipotiroidismo congénito, anemia falciforme, hemofilia, fenilce-
lonuria y otras enfermedades metabdlicas,

k) "Programa”, significa el Programa de Deleccién y Diag-
néstico de Enfermedades Hereditarias de Puerto Rico.

1) “Reglamento”, significa el Reglamento de! Programa de
Enfermedades Hereditarias de Puerto Rico.

m) “Secretaric”, significa el Secretario de Salud de Puerto
Rico.

n) “Tiroxina”, significa la hormona producida por el tiroi-
des, necesaria para el crecimiento y desarrollo del ser humano.

Articulo 4.—Consejo de Enfermedades Hereditarias de Puerto
Rico.

Sa crea el Consejo de Enfermedades Hereditarias de Puerto
Rico asesors al Secretario de Salud e integrado por siete (7)
miembros, de los cuales cuatro (4) serin médicos debidamente
autorizados para ejercer la profesién en Puerto Rico, uno (1) serd
representante del Secretario del Departamento de Salud, uno (1)
que representard a los consumidores de servicios médicos y uno (1)
deber4 estar relacionado con Programas de Educacién a profesio-
nales de la salud. Los miemUros serdn nombrados por el Goberna-
dor, con ¢ asesoramientodel Secretario de S¥lud, porun términode
cinco (5) afos eada uno y ocuparan sus cargos hasta que sus
sucesores sean nombrados y tamen posesién del cargo,

‘Los nombramientos inicialessehardn de la siguiente forma:tres
(3) por un término de cinco (5) afios; dos(2) por un términodecuatro
(4) afios y dos (2) por un l&rmino de dos (2) afos.

Ningtn miembro del Consejo podra ser nombrado por'mas.de
dos (2) términos consecutives. El tiempo durante el que cualquier
miembro continie desempefando su cargo, luego de vencido el
\érmino de su nombramiento, se considerard como parte del
perfodo correspondienle a su sucesor, de manera qug en 1? que a
tiempo corresponde, los nombramientos posteriores cantinden con
la misma relacién existente al hacerse los primeros.

(a) Vacantes.—

Cualquicr vacanle que surja entre los miembros del Consejo
ser4 cubierta por el términa no cumplido del miembro que la
ocasione, '

(b) Separacion del Cargo.—

El Gobernador podra separar del cargo a cualquier miem-
bro del Conscjo por incapacidad para ejercer el cargo, incompe-
tencia manifiesta en el desemypenio de sus deberes, abandono de
sus funciones,mala conducta o ausenciu reiterada y sin excusa
justificada, 2 las reuniones del Consejo.

(c) E1 Conscjo adoptard un Reglamento de funcionamiento
interno, en el cual se establecerd el .procedimicnto adecuado
para la consideracién de los asuntos de su jurisdiceién y para la
eleccidn del Presidente, Vice-Presidente y Se.crelnrio de Actas,
asi como de cualquier otro oficial que se cslime necesario.

(d) El Consejo se reunird por lo menos dos (2) vecesal ahoy
podra celebrar todas aquellas reuniones extraordinarias que
enan necesarins para el cabal desempefio de sus funcivnes,
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previa convocatoria al efecto, Cuatro (4) miembros del Consejo
constituir&n quérum y tedo asunto deberé resolverse por el voto
de la mayoria de sus miembros.

o

{e) Los miembros del Consejo recibirdn una dieta de cin-
cuenta (50) délares por cada dla de reunién a la que asistan oen
que se desempefien en otras funciones oficiales de sus cargos.
En adicion tendran derecho a que se les reembolsen los gastos
de viaje necesariamente incurridos en el desempeno de sus
funciones, de acuerdo a la reglamentacién al efecto del Secre-
tario de Hacienda.

(f) E! Secretario de Salud tendrd la responsabilidad de
proveer las facilidades, equipo y personal clerical necesario
para el desempefo de las funciones del Consejo. J

Articulo 5.—Funciones y Facultades.—

E! Consejo tendra, entre cualesquiera otras dispuestas en esla
w 0 inherentes a sus deberes y responsabilidzdes, las siguientes
inciones y facultades;

L. Determinar las condiciones heredilarias er que 5€
exigira realizar pruebas de laberatorioo meédicas con &) propé-
sito de delectar y diagnosticar la preseneia de cualguier eondi-
cidgn o enfermedad hereditaria.

2. Especificar las pruebas de laboratorio o médicas a ser
requeridas, 1os métodos a usarse en lales pruebas y las medidas
de control de calidad a aplicarse. .

3. Adoptar en coordinacién con ¢l Secrctario ¢l Regla-
mento del Programa, el cual debera incluir las condiciones
hereditarias en que se requerirdn pruebas de Iaboralorio o
médicas, el tipo de pruebas a realizarse y todas las medidas de
control de calidad de las mismas. Dicho Reglamentodeberd ser
adoptado dentro de los sesenta (60) dias siguientesa la fecha de
la primera reunién de) Consejo.

Previa a la adopeién del Reglamenlo del Programa. el
Consejo deberd celebrar vistas pablicas para escuchar las
opiniones y recomendaciones de los profesionales de la salud y
delacomunidad en general. Tales vistas publicasseanunciarin
en dos (2) diarios de-circulaciéon general con no menos de una
(1) semana de anlicipacién a la feclia de celebracién de las
mismas.

El Reglamento del Programa no entrari en vigor hasla
lanio sea radicado en el Deparlamento de Estado y hayan
pasado treinta (30) dius desde la fecha de notificacién de su

aprobacién en por lo menos dos (2) diarios de circulacion
general.

4. Examinar, de Liempo en Liempo, la informacién médica
existente para determinar las condiciones hereditarias que
deban incluirse en el Reglamento del Programa.

§. Evaluar periédicamente la efectividad del programa,
cotejar su rendimiento (costo-b eneficio) y someler los informes
correspondientes al Secretario de Salud y al Gobernador de
Puerto Rico.

6. Asesorard al Secretario de Salud sobre el contenido,
medidas y otras acciones que deban adoptarse paraorientarala
comunidad, en forma glicay profesional,sobrela importanciay
necesidad de deteceidn tempranay control eficaz de las enfer-
medades hereditarias.

Articulo 6.—Responsabilidad.—

Toda personaa cargodeunafacilidad desalud publicaoprivada
o cnalquier otra entidad donde se lleve a caboun parte, o el médico
que tenga i su cuidado un recién nacido, deberd hacer los arreglos
pertinentes para que denlro del] términc que se establezca en el
Reglamento del Programa, se le tome al recién nacido una muestra
de sangre, con el propésito de poder detectar aquellas condiciones
hereditarias incluidas por el Consejo en dicho Reglamento.

El Departamento de Salud promulgara aguellas otras reglas y
reglamentos compatibles con esta ley y que sean necesarias para la
toma de las muesiras desangrea los recién nacidos, 0 a otros grupos
o individuos de otras edades que se requiera por Reglamento y su
envio al laboratorio, el manejo del resultado de dichas pruebas y el
seguimiento de los casos posilivos para su Lratamiento adecuado y
para el ofrecimicnlo de orienlacién genética en vna forma ética y
profesional. '

Las normas y reglamentos que se adopten bajo esta ley deberin
conlener disposiciones para garantizar la confidencialidad de los
resultados de las pruebas de laboratorio o médicas que se practi-
quen y la privacidad de los ciudadanos que sean sometidos a las
mismas.

Articulo T.—Donalivos.—

Se faculta al Secretario de Salud para aceptar donaciones de
cualquier persona natural o juridica y de cualquier departamento,
agencia, instrumentalidad, corporacion publica o subsidiaria de
sstas y de los municipios del Gobierno del Estado Libre Asociadode
Puerto Rico o de los Estados Unidos de Américaparaserutilizadas
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ﬁnﬁp:e\'enciﬂm. tratamiento, educacidn, estudios e invesligacidno

propésitos afines a las condiciones de enfermedades hereditarias.
Los dineros asf obtenidos seran depositados en el Fondo de Salud
ereado por la Ley Nam. 26 de 13 de noviembre de 1975, segin
enmendada, y seran utilizados exclusivamente para los. {ines
dispuestos en este Articulo,

Articulo 8.—Penalidades.—

Cualquier persona que viole las disposiciones de esta ley o de los
reglamentos adoptados en virtud de la misma, seré culpable de
delito menos grave y convicta que fuere, serd castigada con penzde
reclugidn por un tirmino que no excedera de seis (6) meses o multa
que no excederd de quinientos (500) délares o ambas penas a discre- _
cién del Tribunal, .

Articulo 9.— Asignaciones.—

Se asigna al Departamentlo de Salud, de fondas no comprometi-
dos en el Tesoro Estatal, la cantidad de doscienlos mil (200,000)
d6lares para Jlevar a cabo los propésites de esta ley durante ¢l afio
fisca) 1987-88. En anos fiscales subsiguienles los gasios necesarios
para el funcionamiento y operacién del Programa se consignaran

en una partida separada en el presupuesto del Departamento de
Salud.

Arliculo 10.—Esta Ley entrard en vigor inmediatamente des-
pués de su aprobacién, entendiéndose que su aspeclo operacional se

comnenzara a implementar por etapas durante un periedo no mayor
de seis (6} meses. g
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