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Referido a la Comision de Salud
LEY

Para enmendar el Articulo 2 de la Ley Num. 84 de 2 de julio de 1987, segtin enmendada,
que crea el Programa para la Deteccion, Diagnoéstico y Tratamiento de
Enfermedades Hereditarias y el Consejo de Enfermedades Hereditarias de Puerto
Rico, con el propésito de expandir las condiciones que se realizan de manera
compulsoria en el cernimiento neonatal; y para otros fines relacionados.

EXPOSICION DE MOTIVOS

En Puerto Rico ocurren anualmente aproximadamente 30,000 nacimientos vivos.
Sin embargo, los defectos congénitos son la segunda causa de mortalidad infantil. Las
condiciones congénitas contribuyen a la morbilidad en la nifiez y su tratamiento conlleva
gastos médicos y de habilitacién que son muy onerosos para muchas familias. Esta carga
aumenta mucho mas cuando se toma en consideraciéon el impacto emocional para el
individuo y la familia. Algunas de las causas de estos defectos pueden ser completamente
prevenibles.

La Ley Num. 84 de 2 de julio de 1987, la cual crea el Programa para la Deteccién,
Diagnostico y Tratamiento de Enfermedades Hereditarias, establece, entre otras, la
facultad de “determinar las condiciones hereditarias en que se exigira realizar pruebas
de laboratorio o médicas con el propdsito de detectar y diagnosticar la presencia de



cualquier condicién o enfermedad mental”. Esta facultad le permite al Consejo de
Enfermedades Hereditarias establecer, en coordinacién con el Departamento de Salud,
las condiciones congénitas a ser incluidas en el cernimiento neonatal en Puerto Rico.

El 20 de enero de 2015 se aprob6 el Reglamento del Departamento de Salud Ntm.
151, conocido como el Reglamento del Programa para la Deteccién, Diagnoéstico y
Tratamiento de Enfermedades Hereditarias de Puerto Rico. Este Reglamento derogé el
Reglamento del Secretario de Salud Num. 63 de 11 de octubre de 1988, anteriormente
conocido como el Reglamento del Programa de Enfermedades Hereditarias de Puerto
Rico. El mencionado estatuto establece las normas y procedimientos para la operacion
del cernimiento neonatal y el referido de los casos confirmados para tratamiento médico.
Por mandato de la Ley Nuam. 129-2015, dicho Reglamento incluyé las siguientes
condiciones como compulsorias:

V)
~—

Hipotiroidismo congénito

Hemoglobinopatias

Hiperplasia adrenal congénita

Galactosemia

Aminoacidopatias (incluye fenilcetonuria)

Acidemias Organicas

Desoérdenes de Oxidacién de Acidos Grasos

Fibrosis Quistica

Deficiencia de Biotinidasa

Inmunodeficiencia severa combinada SCID (por sus siglas en inglés)

SorroealT

El propésito de esta medida es ampliar las condiciones compulsorias reconocidas
en dicho reglamento. A esos efectos, esta medida pretende incluir Mueepelysaecharidesis

Fipe-H{MPS1), Enfermedad-de Pompe; Adrenoleucodistrofia neonatal (NALD),K#abbe,
y Atrofia Muscular Espinal (SMA )--Sindremede Hermansky-Pudlak-(HPS) como condiciones

compulsorias.




La ALD, ligada al gen X, o adrenoleucodistrofia es un trastorno hereditario que
afecta a multiples 6rganos, incluyendo las glandulas suprarrenales, la médula espinal y
sustancias blancas del sistema nervioso (mielina). Los sintomas mas comunes de este
trastorno son: problemas de aprendizaje, cambios de comportamiento, pérdida de vision
y audicién, convulsiones, hiperactividad, espasticidad, debilidad muscular y hasta la
muerte.

Mientras que la Ea atrofia muscular espinal (SMA) es una enfermedad genética rara
que, por razones geograficas, tiene una alta incidencia en Puerto Rico; se estima que una
de cada 50 personas es portador genético. La SMA es una enfermedad neurodegenerativa
progresiva que afecta las células nerviosas motoras de la médula espinal y afecta los
musculos utilizados para actividades como respirar, comer, moverse y caminar.
Atenderla prontamente pudiera resultar en mejores oportunidades de vida para sus
pacientes y familiares.!

! “Summit of Strength” busca maximizar la calidad de vida de personas con SMA, 23 de enero de 2025,
https://www.noticiaspr24-7.com/post/summit-of-strength-busca-maximizar-la-calidad-de-vida-de-personas-con-sma.
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Por lo que, existe un deber ineludible de fortalecer los programas de detecciéon
temprana de enfermedades hereditarias. El Gobierno de Puerto Rico, en el ejercicio de su
poder de parens patriae, tiene la obligacion de velar por la seguridad, el mejor interés y
bienestar de la infancia y nifiez.

DECRETASE POR LA ASAMBLEA LEGISLATIVA DE PUERTO RICO:
Seccién 1.-Se enmienda el Articulo 2 de la Ley Ntm. 84 de 2 de julio de 1987, segtin
enmendada, para que se lea como sigue:
“ Articulo 2.-Condiciones a Incluirse de Manera Compulsoria y Exenciones
A partir de la fecha de vigencia del Reglamento del Programa que se
establece en el Articulo 5 de esta Ley, a todo recién nacido en Puerto Rico se le
tomaran muestras de sangre para detectar prontamente la presencia de cualquiera
de las condiciones incluidas en dicho Reglamento. El resultado de estas pruebas
se le notificara al padre y madre con custodia y patria potestad del recién nacido.
El Reglamento incluird de manera compulsoria, pero no estara limitado a,
las siguientes condiciones:
a) Hipotiroidismo congénito

b) Hemoglobinopatias

C) Hiperplasia adrenal congénita

d) Galactosemia

e) Aminoacidopatias (incluye fenilcetonuria)
f) Acidemias Organicas

g) Desérdenes de Oxidacién de Acidos Grasos

h) Fibrosis Quistica
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i) Deficiencia de Biotinidasa

)] Inmunodeficiencia severa combinada SCID (por sus siglas en inglés)

o M | haridosis Tipe-L{MPS1
B Enfermedad de Pompe

m}k) Adrenoleucodistrofia neonatal (NALD)

Ay——Krabbe
eyl Atrofia Espinal Muscular (SMA)
pr—Sindreme-de HermanskyPudlakHPS)
Aquellas personas que objeten que a un recién nacido bajo su custodia se le
realicen las pruebas para la deteccién y diagnéstico de enfermedades hereditarias
impuestas por Ley, deberan someter una declaracién jurada al Departamento de

Salud expresando sus razones para dicha objecion en las primeras cuarenta y ocho

(48) horas de vida del recién nacido.”




10

Seccion 3 2 -Esta Ley entrara en vigor inmediatamente después de su aprobacion.



