“Ley del Registro de Condiciones Congénitas en los Infantes de Vieques”

Ley NUm. 280 de 27 de septiembre de 2003

Para crear un Registro de Condiciones Congénitas entre los Infantes del Municipio de Vieques,
adscrito al Departamento de Salud del Estado Libre Asociado de Puerto Rico.

EXPOSICION DE MOTIVOS

Las condiciones congénitas en infantes representan un grave problema de salud publica que el
Estado debe atender con toda la celeridad y eficiencia posible. Ciertamente, la presencia de estas
condiciones conduce a estados de angustia mental en los familiares de los infantes que padecen las
mismas. El tratamiento de estas condiciones conlleva, a su vez, costos econdmicos prohibitivos
para muchas familias. Pero mas importante adn, los infantes que las padecen sufren de limitaciones
considerables en su desarrollo natural como seres humanos.

Este cuadro se agudiza en areas geograficas expuestas a una contaminacion ambiental masiva.
Sin lugar a dudas, la exposicion a contaminacién ambiental aumenta las probabilidades de padecer
de condiciones genéticas que trastornan el desarrollo normal de los drganos y tejidos de un
sinnumero de infantes. Cuando esta exposicidn intensa a toxicos y otros contaminantes, se
escenifica en lugares sumergidos en pobreza material extrema yen un desconsolador aislamiento,
se genera una problematica que el Estado tiene que atender con el mayor apremio. Esta es la
realidad que viven los ciudadanos del Municipio de Vieques.

Los residentes de Vieques han estado expuestos a materiales tdxicos y quimicos. Esto se suma
al aislamiento y discriminacion a la que se le ha condenado en materia de servicios médicos,
calidad de vida y desarrollo econdmico. La conjugacién de estos elementos redunda en
condiciones evidentemente desiguales al momento de enfrentar las condiciones congénitas de los
infantes. Por consiguiente, el Estado debe intervenir para atenuar tal desigualdad, de manera que
los ciudadanos de Vieques estén similarmente situados en el esfuerzo por combatir y prevenir estas
condiciones congénitas. Es por ello, que se crea por la presente ley un Registro de Infantes
Viequenses, con datos sobre la incidencia de condiciones congenitas entre éstos. Tales datos son
indispensables para la operacion y evaluacion eficiente de programas de prevencion, el desarrollo
de una politica de salud publica coherente, y la distribucion adecuada de recursos en la lucha contra
estas condiciones. De esta manera, el Estado descarga su responsabilidad de proteger a las areas y
sectores mas desfavorecidos, cuando se trata de combatir males sociales que amenazan la
integridad fisica y emocional de sus ciudadanos.

Decrétase por la Asamblea Legislativa de Puerto Rico:
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Articulo 1. — Titulo de la Ley. (24 L.P.R.A. § 3215 nota)

Esta Ley se conocera como la “Ley del Registro de Condiciones Congeénitas en los Infantes de
Vieques”.

Articulo 2. — Interpretacion del Articulado. (24 L.P.R.A. § 3215 nota)

La presente Ley se interpretard liberalmente en todo aquello que asegure la acumulacion
eficiente de datos cientifico-médicos referentes a condiciones congénitas en los infantes de
Vieques.

Articulo 3. — Definiciones. (24 L.P.R.A. § 3215)

a) Condicién congénita en los infantes — esta expresion se entendera como aquella deficiencia
mental o fisica, de naturaleza funcional o estructural, en un embridon humano, un feto o infante no
mayor de 5 afios, resultante de una o0 més causas genéticas o ambientales.

b) Departamento — significa el Departamento de Salud del Estado Libre Asociado de Puerto
Rico.

c) Facilidad médica — el término incluye: hospital general o especializado; clinica operada y
administrada por médico independiente; Escuela de Medicina pablica o privada; y cualquier otro
establecimiento médico que trate o diagnostique alguna condicion congénita, o que reciba
informacion util para la identificacion de condiciones congénitas en los infantes de Vieques.

d) Manera maliciosa — significa transmitir o hacer uso de la informacion del Registro a
sabiendas de que se usara para propésitos contrarios a los contemplados en esta Ley.

e) Negligencia crasa — es la divulgacion de informacion, sin ser diligente en la constatacion de
que el recipiente de ésta es realmente un agente autorizado del Departamento o esta autorizado por
esta Ley para recibirla.

f) Profesional de la salud — una persona cuya profesion esté relacionada de alguna manera a la
preservacion de la salud de otra persona, y cuyo desempefio esté sustentado en cierto minimo de
educacion formal, y en una licencia o certificacion del Estado que acredite su aptitud para tal
quehacer.

g) Registro — significa Registro de Condiciones Congénitas en los Infantes de Vieques.

Articulo 4. — Establecimiento del Registro y Administracion del mismo. (24 L.P.R.A. §
3215a)

a) Por la presente Ley, se establece un Registro de Infantes con Condiciones Congénitas en el
Municipio de Vieques.

b) EIl Registro asi creado estara adscrito al Departamento de Salud de Puerto Rico, el que asignara
el personal y los recursos necesarios para la consecucion de los fines contemplados en la presente
Ley.
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c) En el ejercicio de sus funciones, el Departamento podra delegar algunos de sus deberes en
aquellas agencias o instrumentalidades publicas con las condiciones mas aptas para viabilizar los
objetivos de esta Ley.

d) De ejercitar la facultad de delegaciéon reconocida en el inciso anterior, el Departamento
conservara, en todo momento, la responsabilidad primaria sobre la administracion del Registro.

Articulo 5. —Objetivos Generales. (24 L.P.R.A. § 3215b)

Se configurarda el Registro de la manera que mejor adelante los siguientes objetivos:
a) ldentificar areas del Municipio de Vieques con la mayor incidencia de infantes con condiciones
congeénitas.
b) Proveer informacion que facilite la identificacion de factores de riesgo, causas y patrones de
las condiciones congénitas.
c) Evaluar la posible vinculacién de las condiciones congénitas con una exposicion continua a
contaminacion ambiental en el Municipio de Vieques.
d) Establecer tendencias anuales en la frecuencia y mortalidad de las condiciones genéticas.
e) Propiciar el desarrollo de estrategias y programas que ayuden a prevenir condiciones
congénitas en los infantes de Vieques.
f) Evaluar el impacto de las condiciones congénitas en los infantes afectados, sus familias y el
sistema de salud de Puerto Rico.

Articulo 6. —Reglamentacion aplicable. (24 L.P.R.A. § 3215c¢)

En la ejecucion de los deberes impuestos por esta Ley, el Departamento de Salud debera
adoptar las reglas y procedimientos que gobernaran la operacion del Registro. Al menos, la
regulacion asi adoptada procurara:

a) usar un sistema médicamente reconocido que especifique las condiciones congeénitas a ser
identificadas e investigadas.

b) configurar tal sistema de suerte que clasifique las condiciones congénitas de acuerdo a su
gravedad para la salud publica.

c) codificar la informacion compilada en el Registro de manera que los datos personales de los
infantes registrados sean representados por claves y siglas especiales.

d) prescribir un minimo de entrenamiento y experiencia requerida a los agentes y funcionarios
autorizados del Registro.

e) instituir el mecanismo mediante el cual se tendra acceso a los expedientes medicos y a la
informacidn necesaria para cumplir con lo dispuesto en esta Ley.

f) establecer un procedimiento que facilite la cooperacion entre las facilidades médicas, los
profesionales de la salud y el Departamento o sus agentes y funcionarios.

Dicho procedimiento incluira reglas especificas sobre la solicitud de expedientes médicos, el
tiempo de revision de los mismos y el funcionario que custodiara tales expedientes.
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Articulo 7. —Informacion del Registro. (24 L.P.R.A. § 3215d)

a) El Departamento de Salud o la entidad por éste designada, podra requerir, con veinte (20) dias
de anticipacion, a toda facilidad médica y a todo profesional de la salud certificado en Puerto Rico,
que suministre los expedientes médicos de infantes viequenses diagnosticados con condiciones
congénitas, o en riesgo de desarrollar tales condiciones. Se le podra requerir también que provean
los expedientes medicos de las madres de dichos infantes.

b) Toda facilidad médica, profesional de la salud, administrador, oficial o empleado de facilidad
médica no serd responsable criminalmente o civilmente por divulgar la informacion requerida por
este articulo.

c) La inmunidad conferida en el anterior inciso (b), no se le reconocera a quien actie con
negligencia crasa o de manera maliciosa en la transmision de la informacion.

Articulo 8. —Informe Anual. (24 L.P.R.A. § 3215¢)

a) Al finalizar cada afio de operaciones, el Departamento de Salud emitira un informe exhaustivo
a la Asamblea Legislativa de Puerto Rico, en el que se expondra un cuadro estadistico sobre la
incidencia y patrones observados en las condiciones congeénitas en los infantes de Vieques.

b) En el referido informe, el Departamento de Salud debera detallar las medidas administrativas
puestas en vigor o planificadas, para lograr que se atiendan con prontitud las condiciones
congeénitas registradas, y se le provea el tratamiento adecuado a los infantes que padecen las
mismas.

c) El consabido informe incluird una investigacion sobre la causa, la prevencion y el tratamiento
de las distintas condiciones congénitas registradas segun esta Ley.

Articulo 9. —Comité Consultivo. (24 L.P.R.A. § 3215f)

El Secretario de Salud debera constituir un Comité Consultivo que le asista en el desempefio
de los deberes establecidos en la presente Ley. EI Comité estard compuesto por peritos de las
disciplinas de epidemiologia, salud publica, ciencia de computacidn, estadistica, administracion
de hospitales, pediatria y aquellas otras disciplinas que puedan hacer una aportacion significativa
a la consecucion de los fines de esta Ley.

Al mismo tiempo, se elegiran al Comité dos representantes del interés publico residentes en
Vieques y dos padres de infantes de Vieques con condiciones congeénitas. EI Comisionado de
Vieques también formara parte de este Comité Consultivo.

Articulo 10. —Acceso a Informacion Registral. (24 L.P.R.A. § 3215¢)

a) Serestringe el acceso de la informacion archivada en el Registro a los funcionarios autorizados
por el Departamento.

b) Cualquier otro ciudadano que pretenda tener acceso a dicha informacion debera demostrar
fehacientemente al Departamento un interés cientifico valido en emprender algun estudio
epidemioldgico, demogréafico o de naturaleza médica. El ciudadano que logre demostrar tal interés,
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deberd proveer sus datos personales, la organizacion o entidad para la que labora, un plan
preliminar de investigacion y el propdsito especifico de la solicitud de informacion.

c) Toda persona, sea funcionario o ciudadano particular, que gane acceso al Registro debera
comprometerse por escrito a que se circunscribird al uso autorizado por el Departamento y que
mantendra la confidencialidad de la informacidn provista. Ese compromiso subsiste ain cuando
cesen sus funciones en el Registro y aun cuando se cumpla el proposito para el cual se solicitd la
informacion.

d) La informacion del Registro no se considerard documento publico y tendra las restricciones
que ello conlleva.

e) La informacion del registro no podra ser utilizada para restringir la cubierta o prestacion de
servicios de salud.

Articulo 11. —Personas autorizadas a divulgar informacion. (24 L.P.R.A. § 3215h)

El Departamento podra suministrar informacion registral en las siguientes circunstancias:
a) Para fines estrictamente estadisticos, siempre que se evite la identificacion de cualquier
persona.
b) a personal médico, publico o privado, en la medida que sea necesario para proteger la vida o
la salud del infante registrado.
c) Si la persona con custodia legal o patria potestad sobre el infante, presta consentimiento
informado a que se divulgue la informacion.
d) al personal médico, las agencias estatales y demas funcionarios publicos que desempefien los
deberes dispuestos en esta Ley.

Articulo 12. —Penalidad por violacion de la Ley. (24 L.P.R.A. § 3215i)

Cualquier individuo o entidad que haga uso de la informacion del Registro en forma contraria
a lo ordenado por esta Ley sera culpable de delito menos grave y de resultar convicta sera castigada
con pena de reclusion que no excedera de seis (6) meses 0 multa que no excedera de quinientos
(500) ddlares o ambas penas a discrecion del Tribunal.

Articulo 13. —Duracion y Destruccion del Registro. (24 L.P.R.A. § 3215j)

El Registro tendrd una duracién de treinta (30) afios. Al cabo de los mismos, la informacién
particularizada sobre la identidad de los infantes en el Registro sera destruida; s6lo se conservaran
datos estadisticos. El Registro pasara a ser un documento publico.

Dentro del periodo de treinta (30) afios antes mencionado se realizaran destrucciones
periddicas de la informacidn particularizada del Registro. Cada vez que uno de los infantes
registrados en el Registro alcance la edad de doce (12) afios, se procedera a destruir la informacion
concerniente a dicho infante, conservandose Unicamente sus datos estadisticos generales que no
hagan mencion alguna a la identidad del menor.

Los dos procesos antes descritos estardn a cargo del Departamento. Las penalidades
establecidas en esta Ley son de aplicacion a las personas naturales y juridicas que realicen las
precedentes destrucciones.
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Articulo 14. — Separabilidad. (24 L.P.R.A. § 3215 nota)

Si cualquier disposicion de esta Ley o la aplicacion de la misma a cualquier persona o
circunstancias se declara invélida, tal invalidez no afectara otras disposiciones o aplicaciones de
la Ley, a las que se les pueda dar efecto sin la disposicion o aplicacion declarada invélida, y a esta
finalidad, las disposiciones de esta Ley son separadas e independientes.

Articulo 15. — Fecha de Vigencia.

Esta Ley entrara en vigor inmediatamente después de su aprobacion.

Nota. Este documento fue compilado por personal de la Oficina de Gerencia y Presupuesto del Gobierno de
Puerto Rico, como un medio de alertar a los usuarios de nuestra Biblioteca de las ultimas enmiendas aprobadas
para esta Ley. Aunque hemos puesto todo nuestro esfuerzo en la preparacién del mismo, este no es una
compilacidn oficial y podria no estar completamente libre de errores inadvertidos; los cuales al ser tomados en
conocimiento son corregidos de inmediato (email: biblioteca OGP). En el mismo se han incorporado todas las
enmiendas hechas a la Ley a fin de facilitar su consulta. Para exactitud y precision, refiérase a los textos originales
de dicha ley y a la coleccién de Leyes de Puerto Rico Anotadas L.P.R.A.. Las anotaciones en letra cursiva y entre
corchetes afnadidas al texto, no forman parte de la Ley; las mismas solo se incluyen para el caso en que alguna ley
fue derogada y ha sido sustituida por otra que esta vigente. Los enlaces al Internet solo se dirigen a fuentes
gubernamentales. Los enlaces a las leyes enmendatorias pertenecen a la pagina web de la Oficina de Servicios
Legislativos de la Asamblea Legislativa de Puerto Rico. Los enlaces a las leyes federales pertenecen a la pagina
web de la US Government Publishing Office GPO de los Estados Unidos de Norteamérica. Los enlaces a los
Reglamentos y Ordenes Ejecutivas del Gobernador, pertenecen a la pagina web del Departamento de Estado del
Gobierno de Puerto Rico. Compilado por la Biblioteca de la Oficina de Gerencia y Presupuesto.

Véase ademas la Version Original de esta Ley, tal como fue aprobada por la Legislatura de Puerto Rico.

= = = Verifique en la Biblioteca Virtual de OGP la Ultima Copia Revisada (Rev.) para esta compilacién.

Ir a: www.ogp.pr.gov =| Biblioteca Virtual |:| Leyes de Referencia—REGISTROS.
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