“Ley de Registro de Voluntarios para Cuidado de Pacientes de Alzheimer en
Puerto Rico”

Ley NUm. 22 de 21 de enero de 2018

Para crear la “Ley de Registro de Voluntarios para Cuidado de Pacientes de Alzheimer en
Puerto Rico”; disponer sobre su organizacion y propo6sitos; y para otros fines relacionados.

EXPOSICION DE MOTIVOS

La enfermedad de Alzheimer (EA), también denominada demencia senil de tipo Alzheimer
(DSTA) o simplemente Alzheimer, es una enfermedad neurodegenerativa que se manifiesta como
deterioro cognitivo y trastornos conductuales. Segun la literatura médica, esta condicion es la
forma méas comun de la demencia. Demencia es un término general para describir la pérdida de
memoria y de otras habilidades intelectuales. Esta condicion es tan severa que interfiere con la
vida cotidiana del individuo. Actualmente, los pacientes de Alzheimer representan del 60% al 80%
de los casos de la demencia.

Los sintomas de la enfermedad, como una entidad nosoldgica definida fueron identificados por
el psiquiatra Ernil Kraepelin, mientras que la neuropatologia caracteristica fue observada por
primera vez por Alois Alzheimer en 1906. Segun la historia, el descubrimiento de la enfermedad
fue obra de ambos psiquiatras, quienes trabajaban en el mismo laboratorio. Sin embargo, debido
a dada la gran importancia que Kraepelin daba a encontrar la base neuropatolégica de los
desordenes psiquiatricos, este decidiéo nombrar a la enfermedad como "alzhéimer" en honor a su
comparfiero. Hoy en dia, se estima que 5.4 millones de personas en los Estados Unidos tienen la
enfermedad de Alzheimer. Para el afio 2050, el nimero de personas en los Estados Unidos con la
enfermedad podria alcanzar a los 16 millones. Esta condicion médica es una que afecta no sélo a
los pacientes que la padecen, sino a las personas que los cuidan, en su mayoria familiares, quienes
ven a sus seres queridos sufrir el deterioro de sus capacidades de forma progresiva. Muchas veces
los familiares se encuentran afectados en su salud emocional, al ver a sus seres queridos
desvanecerse y comportarse con ellos como si fueran extrafios.

Para el tratamiento de esta enfermedad han surgido muchas alternativas, y adelantos cientificos
de gran importancia. El papel que juega el cuidador del sujeto con Alzheimer es fundamental, aun
cuando las presiones y la demanda fisica de esos cuidados pueden llegar a ser una gran carga
personal.

No obstante, hay muy poca informacion disponible para los familiares y cuidadores. Segun la
"Alzheimer's Foundation of America”, mantener la salud fisica y mental de los cuidadores de
Alzheimer es una de las prioridades para el cuidado del propio paciente. De esta manera, se puede
ayudar a que los ciudadanos tengan las capacidades, habilidades y recursos para enfrentarse al
deterioro de la salud mental del ser querido.

Ante todo lo anterior, el propésito principal de esta Ley es procurar un espacio de informacion
de personas voluntarias dispuestas a cuidar a pacientes de Alzheimer y de esa manera ofrecer ayuda
a sus familiares y cuidadores. Con este Registro veremos como se llena un espacio de solidaridad,
de humanidad y de ayuda frente a la adversidad. La Oficina del Procurador de las Personas de
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Edad Avanzada seré el responsable de mantener este Registro, el cual, cumpliendo con los- méas
rigurosos estandares de proteccion de la identidad, podra servir de herramienta para poner en
contacto a posibles cuidadores con familiares de pacientes de Alzheimer en necesidad. Asi, con
esta ayuda social, podremos ayudar a construir un mejor Puerto Rico.

Decrétase por la Asamblea Legislativa de Puerto Rico:

Articulo 1. — Titulo (24 L.P.R.A. § 699)

Esta Ley se conocera como “Ley del Registro de Voluntarios para Cuidado de Pacientes de
Alzheimer en Puerto Rico”.

Articulo 2. — Creacion del Registro (24 L.P.R.A. § 699a)

Mediante esta Ley se crea el Registro de Voluntarios para el Cuidado de Pacientes de
Alzheimer en Puerto Rico. Este Registro estara adscrito a la Oficina del Procurador de las Personas
de Edad Avanzada.

Articulo 3. — Propdsitos (24 L.P.R.A. 8 699b)

El Registro de Voluntarios para Cuidado de Pacientes de Alzheimer en Puerto Rico, seré el
organismo gubernamental con la responsabilidad primaria de coordinar esfuerzos publicos
dirigidos a tener informacion sobre la existencia de personas voluntarias disponibles para poder
ofrecer cuidado a personas pacientes de la enfermedad de Alzheimer en Puerto Rico. Ademas,
sera el principal organismo gubernamental encargado de coordinar esfuerzos para que los
cuidadores y familiares de pacientes de Alzheimer reciban ayuda en el cuidado de dicha condicion.
Dicha ayuda podra ser, pero no se limitard a: cuidado fisico para los pacientes de Alzheimer,
tratamiento médico adecuado, ayuda social, asistencia de las demas agencias gubernamentales, asi
corno ayuda para los familiares de los pacientes y cuidadores.

El Registro se encargara de velar porque las personas que se registren como Voluntarios tengan
las capacidades, conocimientos y habilidades necesarias para poder cuidar a personas con esta
enfermedad, tengan ademas una conducta social intachable, que no hayan cometido delitos, y que
puedan ofrecer asistencia de primeros auxilios a los pacientes, en caso de ser necesario.

Nada de lo aqui dispuesto se entendera como que la Oficina del Procurador de las Personas de
Edad Avanzada, el Gobierno de Puerto Rico o cualquier organismo publico respondera en dafios
y perjuicios por los dafios ocasionados por los actos, conductas, manifestaciones y expresiones
realizadas por los voluntarios que estuvieren registrados y toda aquella persona que en la
consecuciodn de esta Ley intervenga en la asistencia a los pacientes de Alzheimer, sus familiares y
cuidadores.
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Articulo 4. — Facultades (24 L.P.R.A. § 699c)

A tenor con los propdsitos establecidos en esta Ley, el Registro de Voluntarios para Cuidado
de Pacientes de Alzheimer en Puerto Rico tendra los siguientes deberes y facultades:
(a) sera la entidad responsable de procesar, analizar y divulgar la informacion relacionada a la
disponibilidad de personas voluntarias capacitadas para poder ofrecer cuidado y asistencia a
personas pacientes de Alzheimer en Puerto Rico y a sus familiares o cuidadores. Este Registro, en
coordinacion con el Centro y Registro de Alzheimer, Programa de Geriatria del Departamento de
Salud de Puerto Rico, mantendré una base de datos de todos los casos diagnosticados con esta
condicion en Puerto Rico. Para cumplir con lo anterior la Oficina del Procurador de las Personas
de Edad Avanzada se aseguraré de que el Registro cumpla con todas las normas de la Ley Publica
Num. 104-191, conocida como “Health Insurance Portability and Accountability Act of 19967,
(HIPPA) segun enmendada, y con la “Carta de Derechos y Responsabilidades del Paciente”, creada
por virtud de la Ley Nim. 194-2000, segun enmendada.
(b) Mantendra actualizada la informacién de contacto de los pacientes y voluntarios, con el
objetivo de poder coordinar esfuerzos de cuidado de personas pacientes de Alzheimer y poder
ofrecer ayuda a sus familiares y cuidadores.
(c) La informacion recopilada en el Registro podra ser almacenada, electronica 0 manualmente,
mediante formularios disefiados por la Oficina del Procurador de las Personas de Edad Avanzada
y contendran aquella informacion necesaria para el estudio y seguimiento de estos casos.
(d) La informacion de contacto de los pacientes y los voluntarios serd tratada de manera
confidencial, y s6lo podré ser divulgada, caso a caso, a terceros, con el Gnico y exclusivo objetivo
de coordinar el cuidado a los pacientes de Alzheimer, asi como ofrecer ayuda a sus familiares y
cuidadores. No obstante, dicha informacion podra ser usada en estudios epidemioldgicos,
estadisticos, investigaciones cientificas y para fines educativos, siempre y cuando no se divulgue
la identidad del paciente ni de los voluntarios.
(e) Para cumplir con los propdsitos de esta Ley, la Oficina del Procurador de las Personas de Edad
Avanzada podra contratar el personal capacitado para la busqueda de informacién, para visitar y
obtener informacién de los mismos en oficinas de médicos, instituciones del sector de la salud y
las compariias de seguro de salud, asi como en instituciones dedicadas a cuidado de personas
mayores de sesenta y cinco (65) afios.
() El Registro creado mediante la presente Ley rendira un informe, que se presentara ante las
oficinas de Secretaria del Senado y la CAmara de Representantes, no mas tarde del 31 de enero de
cada afo, que contenga informacidn sobre la cantidad de personas registradas, asi como de los
esfuerzos realizados para la publicidad de esta Ley, y de los prop6sitos que persigue.
(g) Para cumplir con los propdsitos de esta Ley se autoriza al Procurador de las Personas de Edad
Avanzada a aceptar donativos, asi como fondos estatales, federales 0 municipales para ser usados
en la administraciéon del Registro de Voluntarios para Cuidado de Pacientes de Alzheimer en
Puerto Rico.
(h) Todos los voluntarios que sean participantes del Registro deberan, en la medida en que no sea
incompatible con la presente Ley, cumplir con las disposiciones de la Ley 261-2004, segun
enmendada, conocida como "Ley del Voluntariado de Puerto Rico".
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Articulo 5. — Reglamentacién (24 L.P.R.A. § 699d)

Mediante la presente Ley se faculta al Procurador de las Personas de Edad Avanzada a
promulgar toda la reglamentacion que estime necesaria para cumplir con los propoésitos de la
misma. Dichas reglas y reglamentos seran aprobados conforme a las disposiciones de la Ley 38-
2017, segun enmendada, conocida como "Ley de Procedimiento Administrativo Uniforme del
Gobierno de Puerto Rico". No obstante, previo a la aprobacion del primer reglamento, sera
compulsoria la celebracidn de vistas publicas en distintas partes de Puerto Rico para garantizar la
mas amplia participacion de todos los sectores de la salud en la reglamentacion que sea aprobada
para cumplir con los propositos de esta Ley.

Articulo 6. —Vigencia. Esta Ley comenzara a regir 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 preparacion del mismo, este no es una
compilacién oficial y podria no estar completamente libre de errores inadvertidos; los cuales al ser tomados en
conocimiento son corregidos de inmediato. 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 coleccidon
de Leyes de Puerto Rico Anotadas L.P.R.A.. Las anotaciones en letra cursiva y entre corchetes afiadidas 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 estd 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—ALZHEIMER.
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