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LEY

Para establecer la Polftica Publica del Gobierno del Estado Libre Asociado de Puerto

Rico en torno a la poblacion con Albinismo y el Sindrome de Hermansky-Pudlak;
disponer para el acceso directo a proveedores y medicos especialistas, asi como

aquellos medicamentos/ tratamientos/ terapias y pruebas que no sean

experimentales rd de modificacion genetica/ validadas cientlficamente como

eficaces y recomendadas para diagnosticar y tratar la condicion/ sin necesidad de

referido; ordenar al Departamento de Salud a promover y ejercer la politica

publica de esta Ley; se anade un nuevo Articulo 7 y se renumeran los actuales

Articulos 7, 8, 9,10, 11 y 12 como los nuevos Artfculos 8, 9/10, II/12 y 13 a la Ley
351-2004, conocida como "Ley del Sistema de Vigilancia de Defectos Congenitos
de Puerto Rico"/ para que/ mediante el Sistema de Vigilancia de Defectos

Congenitos/ se identifiquen y subdividan los tipos de albinismo para incluir el
Sfndrome de Hermansky-Pudlak; declarar el 13 de junio como "Dia. de

Sensibilizacion sobre el Albinismo ; ordenar al Departamento de Educacion y al
Departamento de Salud a promover actividades educativas dirigidas a

estudiantes y a profesionales de la salud/ en celebracion de este dia; y para otros

fines relacionados.

EXPOSICION DE MOTIVOS

El albinismo es una condicion genetica en la que hay una ausencia o disminucion

congenita de pigmentacion (melanina) de ojos/ piel y pelo/ causada por multiples
mutaciones en los genes. En Puerto Rico/ se han identificado siete (7) tip os de esta

condicion. Mientras/ en los Estados Unidos de America 1 de cada 17/000 personas tiene

algiln tipo de albinismo. Esta condicion afecta a personas de todas las razas/ y una de

sus caracterfsticas es la disminucion en la agudeza visual/ por lo que muchas son

legalmente no videntes.

Una forma de albinismo que predomina en Puerto Rico es el Sfndrome de

Hermansky-Pudlak (HPS/ por sus siglas en ingles). Esta variacion es causada por varies

genes y puede incluir trastornos hemorragicos/ al igual que patologias pulmonares e

intestinales. Las personas con HPS tienden a desarrollar moretones con frecuencia/ asf

como hemorragias nasales o sangrado prolongado al cortarse.

En Puerto Rico se estima que el 80-83% de la poblacion albina presenta HPS.
Esto nos convierte en el pals con mayor cantidad de personas con este tipo de

albinismo. El HPS es una condicion genetica recesiva caracterizada por albinismo

oculocutaneo/ nistagmos (movimiento de los ojos)/ con una predisposicion a sangrado



que puede ser leve o profuso causado par un defecto de las plaquetas, y en algunos

cases/ inmunodeficiencias/ colitis granulomatosa y fibrosis pulmonar. Hasta el

momento/ se han identificado once (11) tipos de HPS/ de los cuales dos (2) tipos de HPS
son prevalecientes en los puertorriquenos: HPS-1 y el HPS-3.

Segun datos provistos por la Red del Sfndrome de Hermansky-Pudlak/ la
mayorla de las personas con albinismo HPS tipo 1 proceden del ^rea noroeste de Puerto

Rico/ que mcluye a los municipios de Aguadilla/ Mayagiiez/ Moca/ Camuy/ Hatillo y
Arecibo. Mientras que la mayorfa de los casos del tipo 3 provienen del area central del

pats. Especfficamente de los municipios de Barranquitas/ Naranjito y Aibonito. A pesar

de los datos recopilados par la organizaci6n/ en Puerto Rico no existe un censo que

revele el numero exacto de personas con albinismo.

Segun el Programa de Enfermedades Hereditarias de Puerto Rico/ las

complicaciones sistemicas del HPS-1 son particularmente serias despues de la mediana

edad/ incluyendo la fibrosis pulmonar/ la colitis granulomatosa y las hemorragias. Se

ha reportado que la fibrosis pulmonar ocurre en alrededor de 100% de los pacientes con

HPS-1/ resultando en muerte entre los 30 y 50 anos de edad. La colitis granulomatosa y

las hemorragias graves tambien pueden ocasionar la muerte en 15% y 17% de los casos/

respectivamente/ en las edades ya mendonadas. Actualmente no hay un tratamiento

especifico y efectivo para la mayor parte de las complicaciones graves de la

enfermedad.

El Sistema de Vigilancia de Defectos Congenitos del Departamento de Salud de
Puerto Rico es un programa estatal que/ ademas de identificar defectos anatomicos/

tambien realizan una vigilancia activa para identificar bebes con albinismo desde enero

de 2003. La Red del Smdrome de Hermansky-Pudlak explica que a Puerto Rico se Ie

conoce como "La Capital Mundial del Albinismo y Cuna del Sindrome de Hermansky-
Pudlak"/ ya que se ha registrado la incidencia mas alta de personas con albinismo en

todo el mundo. AdemAs de los once (11) tipos de HPS/ se han identificado siete (7) tipos
de albinismo oculocutaneo en Puerto Rico.

Ciertamente la poblacion de personas con albinismo enfrenta retos mas alia del

acceso a servicios de salud para monitorear su condicion. El rechazo y el discrimen son

algunos de los obstaculos que enfrentan diariamente. Conscientes de estas situaciones/

la Organizacion de las Naciones Urddas (ONU)/ en la Asamblea General del 18 de

diciembre de 2014, proclamo el 13 de junio de cada ano/ como el Dfa Internacional de
Sensibilizacion sobre el Albinismo, con el fin de crear conciencia sobre la discriminacion

que sufren las personas con albinismo y los desaffos que enfrentan.

La ONU tambien pretende recordar a las personas con esta condicion que han

sido victimas de falsas creencias y actitudes supersticiosas que han fomentado su

marginacion y exclusion social alrededor del mundo. Entendemos imperante que/

Puerto Rico se una a los esfuerzos que, internacionalmente/ se estan llevando a cabo

para erradicar la discriminacion y permitir que los pacientes con albinismo vivan libres

de prejuicios.



Mediante la legislacion federal del Genetic Information Nondiscrimination Act

(GINA) se protege y establecen los derechos de todo ciudadano para que no se Ie
discrimine por causa de algHn diagnostico genetico; incluyendo solicitar los servicios de
un plan medico y empleo. Consono con lo establecido por el Congreso de los Estados

Unidos/ es nuestro compromiso presentar legislacion para proteger a esta poblacion.

A tenor con lo antes expuesto/ esta Asamblea Legislativa reconoce la necesidad

de que el Gobierno del Estado Libre Asociado de Puerto Rico desarrolle e implante su

Politica Publica sobre el albimsmo. Es nuestro deber educar al pueblo para eliminar la
discriminacion hacia esta poblacion/ y crear conciencia sobre el albinismo y el HPS. De

esta manera/ contribuimos a mejorar la calidad de vida de nuestros ciudadanos/

brindando eficiencia y acceso a los servicios para ninos y adultos con albinismo/

incluyendo los pacientes del Smdrome de Hermansky-Pudlak.

DECRETASE FOR LA ASAMBLEA LEGISLATIVA DE PUERTO RICO:

Artfculo 1.- Se establece la Polltica Publica del Gobierno del Estado Libre Asociado
de Puerto Rico en torno a la poblacion con Albinismo y el Sfndrome de Hermansky-

Pudlak:

a) La Administracion de Seguros de Salud de Puerto Rico (ASES) y los planes

de salud privados deberan incluir en su cubierta especial la condicion de albinismo

y los trastornos geneticos que pueden causarlo. Disponiendose/ que se establecera el

acceso directo a proveedores y medicos especialistas/ asi como aquellos

medicamentos/ tratamientos/ terapias y pruebas que no sean experimentales ni de

modificacion genetica/ validadas cientificamente como eficaces y recomendadas

para diagnosticar y tratar la condicion y los trastornos geneticos de acuerdo con las

necesidades especificas del paciente/ sin necesidad de referido.

b) Se ordena al Departamento de Salud que/ mediante el Sistema de Vigilancia de
Defectos Congenitos/ se identifiquen y subdividan los tipos de albinismo para
incluir el Sfndrome de Hermansky-Pudlak.

c) El Sistema de Vigilancia de Defectos Congenitos del Departamento de Salud
sometera anualmente un informe al Instituto de Estadisticas de Puerto Rico para su

analisis estadfstico y publicacion correspondiente. Copia del informe debera ser

radicado simultaneamente en las Secretarfas de la Asamblea Legislativa.

d) Se ordena a la Oficina del Comisionado de Seguros adoptar las medidas

necesarias para hacer valer las disposiciones de esta Ley/ fiscalizar y asegurar su

cumplimiento.

e) Se declara el dla 13 de junio de cada ano como el "Dia. de Sensibilizacion sobre
el Albinismo" en Puerto Rico.

f) Se ordena al Departamento de Educacion y al Departamento de Salud a
promover actividades educativas dirigidas a estudiantes y a profesionales de la



salud/ el 13 de junio de cada afio, en celebraci6n del "Dfa de Sensibilizacion sobre el

Albinismo".

g) El Procurador del Paciente tendra la facultad de intervenir y multar a quienes
violen las disposiciones de esta Ley/ previa notificaci6n y vista/ y conforme y hasta

las cantidades dispuestas por la Ley 38-2017, segrin emnendada/ conocida como

"Ley de Procedimiento Administrativo Urdforme del Gobierno de Puerto Rico".

Artfculo 2.- La Administracion de Seguros de Salud (ASES) incluira dentro de los
servicios de salud que ofrece el Gobierno a traves del Plan de Salud Gubernamental, en

su cubierta especial, lo dispuesto en esta Ley. Dicha cubierta especial/ debera

establecerse cumpliendo/ sin que se entienda como una limitacion, con los siguientes

parametros mlnimos:

a. Los servicios/ pruebas y procedimientos medicamente necesarios de seguimiento

por un oftalmologo o dermatologo para el manejo de la condicion una vez

establecido el diagnostico;

b. En los casos de Sfndrome de Hermansky-Pudlak y Chediak-Higashi, se cubriran/

adem^s los servicios/ prueba y procedimientos ofrecidos por un hemat6logo;

c. Medicamentos prescritos por: oftalmologos/ dermatologos y en los casos del

Sfndrome de Hermansky-Pudlak/ aquellas prescritas por hematologos/

neum6logos para tratar condiciones o complicaciones en el manejo y prevencion

de complicaciones en esta poblacion;

d. Lentes y espejuelos especialmente prescritos para proteccion/ prevencion y

mejora de la visi6n/ segun los paramefcros de cantidad y costo de estos

establecidos por el Plan de Salud Gubernamental;

e. Cremas de proteccion solar especlficas para prevencion de complicaciones por

exposicion a los rayos ultravioletas/ segun los parametros de cantidad a ofrecerse

dentro de la cubierta por el Plan de Salud Gubernamental. Estas lociones o

cremas tienen que ofrecer al menos un factor de proteccion solar SPF de 50 o mas

y proteger contra rayos ultravioletas A y B (UVA y UVB); y

f. Cualquier otro servicio/ tratamiento o medicamento que la Administracion de

Seguros de Salud entienda pertinente el incluir.

Artfculo 3.- Se autoriza al Secretario del Departamento de Salud del Gobierno de

Puerto Rico y al Comisionado de Seguros a aprobar la reglamentacion necesaria para

llevar a cabo lo dispuesto en la presente Ley.

Articulo 4.- Se ordena al Departamento de Salud a establecer un acuerdo

colaborativo con el Recinto de Ciencias Medicas de la Universidad de Puerto Rico/ para

disponer de un proceso especial de apoyo/ con el fin de lograr un acceso adecuado y

oportuno a especialistas y subespecialistas/ y acceso temprano a pruebas/ evaluaciones y



tratamiento medico mdicado. Las familias que demuesfa-en ser medico-indigentes seran

atendidas de manera preferente.

Artfculo 5.- El medico primario o medico especialista debera referir a cada paciente

recien nacido visiblemente con albinismo a realizarse la prueba genetica de HPS tipo 1.

La Administracion de Seguros de Salud de Puerto Rico y las aseguradoras de salud

privadas deberan incluir en su cubierta especial el costo de dicha prueba.

Articulo 6. - Se anade un nuevo Artfculo 7 a la Ley 351 - 2004, conocida como "Ley

del Sistema de Vigilancia de Defectos Congenitos de Puerto Rico//, para que lea como

sigue:

"Articulo 7.- Responsabilidades del Sistema de Vigilancia de Defectos Congenitos

con respecto al Albinismo.

El Sistema de Vigilancia de Defectos Congenitos de Puerto Rico sera responsable de

identificar y subdividir los tipos de Albinismos/ entre ellos/ el Sfndrome de Hermansky-

Pudlak. A tenor con ello/ el Sistema de Vigilancia de Defectos Congenitos preparara un

informe al final de cada afto que sera sometido al Instituto de Estadlsticas de Puerto

Rico en o antes del 15 de enero de cada ano para su analisis estadfstico y publicacion

correspondiente. Este informe debera ser sonzetido simultaneamente a la Asamblea

Legislativa a traves de las oficinas de Secretarfa de ambos Cuerpos.

Articulo 7.- Se reenumeran los actuales articulos (7), (8)/ (9)/ (10), (11) y (12) de la

Ley 351 - 2004, conocida como "Ley del Sistema de VigHancia de Defectos Congenitos

de Puerto Rico/// como los nuevos artfculos (8)/ (9)/ (10), (II)/ (12) y (13).

Articulo 8.- Clausula de Supremacla.

Las disposiciones de esta Ley prevaleceran sobre cualquier otra disposicion general

o especifica de cualquier otra ley o reglamento del Estado Libre Asociado de Puerto

Rico que sea inconsistente con esta Ley.

Articulo 9.- Clausula de Separabilidad

Si cualquier palabra o frase/ inciso, oraci6n o parte de la presente Ley fuera

declarada nula o inconstitucional por un tribunal de jurisdiccion competente/ tal

sentencia o resolucion dictada al efecto no invalidara o menoscabara las demas

disposiciones de esta Ley.

Artlculo 10.- Vigencia

Esta Ley entrara en vigor inmediatamente despues de su aprobacion. En el caso de

la extensi6n de los beneficios legislados al amparo de esta Ley/ seran efectivos para todo



contrato de seguro de salud/ plan medico/ cubierta/ poliza o contrato de servicios de

salud/ o su equivalente en el sector privado/ en Puerto Rico/ que sea nuevo o renovado

luego de entrada en vigor esta Ley. En el caso del Plan de Salud Gubernamental/ la

extension de los beneficios legislados al amparo de esta Ley seran efectivos al m.omento

de la negociacion de un nuevo contrato con las aseguradoras que brindan servicios

dentro de dicho Plan.
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