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Para enmendar el Articulo 5 de la Ley 97-2018, conocida como “Carta de Derechos de
las Personas que tienen el Sindrome de Down”, a los fines de imponerle al
Departamento de Salud, la obligaciéon de establecer una clinica externa
permanente, dirigida a proveerle todos los servicios necesarios e indispensables
para la cabal atencién y tratamiento de las personas de cero (0) afio en adelante,
con la condicién de Sindrome Down; disponer sobre la creacién y manejo de un
registro de personas con Sindrome Down, con el propésito de que el Estado
mantenga estadisticas oficiales y cree un perfil de los casos que existen en Puerto
Rico con esta condicién; y para otros fines relacionados.

EXPOSICION DE MOTIVOS

De acuerdo a la literatura obtenida a través de la Fundacién Puertorriquefia
Sindrome Down, esta condicién es una genética que implica la posesién de un
cromosoma adicional al contaje normal que debe tener un individuo. Las personas que
nacen con la condicién necesitan estimulos especiales que inciten su desarrollo fisico e
intelectual. Uno de cada 800 nifios nace con Sindrome Down, pero se desconoce la causa
que provoca esta condicién.

Cerca del cuarenta por ciento (40%) de los nifios con Sindrome Down nacen con
problemas del corazén y con anomalias del sistema gastrointestinal. No obstante, la
mayoria de estos pueden corregirse con cirugia. Las personas con Sindrome Down
también pueden padecer de deficiencias auditivas, problemas visuales y disfuncién de
la tiroides.

Por lo anterior, se entiende imperativo enmendar la Ley 97-2018, conocida como
la “Carta de Derechos de las Personas que tienen el Sindrome de Down”, a los fines de
imponerle al Departamento de Salud, la obligacién de establecer una clinica externa
permanente, dirigida a proveerle todos los servicios necesarios e indispensables para la
cabal atencién y tratamiento de las personas de cero (0) afio en adelante, con la
condicién de Sindrome Down. Esta Ley esta cimentada sobre la base de que el Gobierno
de Puerto Rico reconoce su responsabilidad de proveer las condiciones adecuadas que
promuevan el pleno desarrollo de las personas con discapacidades fisicas e
intelectuales. Asimismo, tiene el compromiso de atender con respeto y sensibilidad, los
rezagos y obstaculos que enfrenta esta poblacién, utilizando un modelo integral de
servicios. De igual modo, se reconoce la importancia de crear legislacién pertinente que
ayude a garantizar los derechos de los mas vulnerables en nuestra sociedad.



A tales efectos, y con la promulgacién de esta Ley, se convierte en politica
ptblica del Gobierno de Puerto Rico proveer para el establecimiento de una clinica
externa permanente, dirigida a proveerle todos los servicios necesarios e indispensables
para la cabal atencién y tratamiento de las personas de cero (0) afio en adelante, con la
condicién de Stndrome Down, cuestién de asegurarle a esta poblacién, los cuidados
médicos apropiados que les permitan desarrollar al méximo su potencial e integracién a

la sociedad.

Y

DECRETASE POR LA ASAMBLEA LEGISLATIVA DE PUERTO RICO:

Seccién 1.-Se enmienda el Articulo 5 de la Ley 97-2018, para que lea como sigue:

“ Articulo 5.-Obligaciones y responsabilidades del Departamento de Salud

El Departamento de Salud establecera los mecanismos necesarios, en

coordinacién con las agencias concernientes y las organizaciones comunitarias,
con el fin de proveer asistencia a las personas que tengan Sindrome de Down y
carezcan de alguno o todos los beneficios esbozados a continuacién.

A tales efectos, tomard las medidas correspondientes en las siguientes

areas, sin que se entiendan como una limitacion:

(@)
()

(k)

programas educativos dirigidos a orientar a la comunidad sobre Ia
condicién de Sindrome de Down, con el fin de fomentar su integracién a
la sociedad;

iniciar proyectos de vivienda asistida para que los adultos puedan vivir de
forma independiente, semi-independiente y con los apoyos de vivienda
asistida cuando lo necesiten; y

creard, mantendra actualizado y manejard un registro de personas con
Sindrome Down, con el fin de llevar estadisticas oficiales y crear un perfil
de los casos que existen en Puerto Rico con esta condiciéon. Al final de cada
afio fiscal, le someterd un informe al Instituto de Estadisticas de Puerto
Rico para su andlisis estadistico y publicacién correspondiente.

El Departamento de Salud serd responsable, ademés, de ofrecer los

servicios de intervencion temprana para la poblacién con Sindrome de Down
entre las edades de 0 a 3 afios. Estos incluirdn, sin que se entienda como una
limitacién, servicios de terapias necesarias para el desarrollo y aprendizaje,



terapias del habla y lenguaje, ocupacionales, sicologicas, fisicas, visuales y
auditivas.

De igual forma, y en consonancia con las disposiciones que anteceden, el
Departamento de Salud establecerd una clinica externa permanente, dirigida a
proveerle todos los servicios necesarios e indispensables para la cabal atencién y
tratamiento de las personas de cero (0) afio en adelante, con la condiciéon de
Sindrome Down. Entre los servicios a ofrecerse, se incluirdn sin que se entienda
como una limitacion, los antes mencionados servicios de terapias para el
desarrollo y aprendizaje, terapias del habla y lenguaje, ocupacionales,
sicologicas, fisicas, visuales y auditivas; pruebas genéticas, neurologia,
inmunologia, gastroenterologia y nutricién; ademds, las pruebas referidas
médicamente y los servicios terapéuticos con enfoque remediativo para vida
independiente o vivienda asistida para adultos mayores de 21 afios.

Los fondos necesarios para crear y operar, permanentemente, la clinica
eterna, provendrén de los recaudos que ingresen por los servicios prestados, la
facturacion al seguro de salud provisto a través del Gobierno de Puerto Rico por
virtud de la Ley 72-1993, segin enmendada, conocida como “Ley de la
Administracion de Seguros de Salud de Puerto Rico (ASES)” y a las
aseguradoras, organizaciones de servicios de salud constituidas, planes de
seguros y asociaciones con fines no pecuniarios, que suscriben seguros de
servicios de salud en Puerto Rico, conforme lo establecido en los articulos 10 y 11
de esta Ley.”

Seccion 2.-Esta Ley entrard en vigor inmediatamente después de su aprobacion.
No obstante, se conceden ciento ochenta (180) dias hébiles al Departamento de Salud
para que cree, desarrolle y opere la clinica externa permanente aqui creada.
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