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AL SENADO DE PUERTO RICO

la Comisi6n de Salud del Senado de puerto Rico, previo estudio y consideraci6n del
de la Cimara 42, recomienda a este Alto Cuerpo su aprobaci6ry con las

as que se incluyen en el Entirillado Electr6nico que se acompana.

ALCANCE DE LA MEDIDA

El Proyecto de Ia cimara 4z propone establecer ra "r,ey der Regisho de personas con
lrastomos Sanquleos y/o Condiciones Sangulneas,l cr"_ 

"1" 
Regist, uagJa 

"fDepartamento de Salud del Gobiemo de pueio Rico; establecer f""otfigr.i6.,1; fo,m.dicos licenciados autorizados a ejercer m puerto Rico y de ras instalaciones deservicios de salud de infotrnr los casos de personas con trastomos sangulneos yrlocondiciones sangurneas al Regisho; autorizar aI Departammto de salud a rea)tzaracuerdos colaborativos con organizaciones que of.ecen servicios a personas conh,.*b*p sangulneos y/o 
- 
condiciones sangulneas de puerto ni"o ir, Jor,a" *dispondr,n las normas bajo ras cuales se b aaia h autoridad para implantar, operar yrnantener el funcionamiento de dicho Regisho; establecer r".urpo*"u-iua""a' auempleados, colaboradores e investigadorer i" ri* acuerdos de confidencialidad

lil" bt 13": *ra1lgryIme1te 
lsporuables por cualquier brecha; establecer que tosdatos estadisticos oficiales sobre incidencia de trastomos sangulneos y/o condicionessanguineas en Puerto Rico serdn ros publicados por el RegisLo **il J"-p*" a"esta t,ey; y para otros fines relacionados.
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ANALISIS DE LA MEDIDA

AI observar la legislaci6n avanzada de otras jurisdicciones, existen diferentes
tales como el Registro Nacional de Hemofilia en Estados unidos y el sistema de

registros

Regisho
Enfermedades Raras en Espafia, se hace evidente que contar con un regisko

exhaustivo de personas con trastornos sangulneos no solo permitir6 tener una visi6n
clara de la prevalencia de estas condiciones en puerto Rico, sino que tambi6n facilitar6 Ia
implementaci6n de la polltica p(blica que atienda las necesidades de esta poblaci6n.

Denho del grupo de las personas con kastomos sanguinarios podemos identilicar la
Hemofilia que se determina por la cantidad de factor de coagulaciOn en la sangre y se
describe como: leve, moderada o severa. l,a hemofilia se clasifica en kes niveles, segrln el
porciento de factor en la sangre. En el caso de los Tipo A, la deficiencia es de factor vIII;
en el caso de los Tipo B, la deficiencia es de factor x; en el caso de los Tipo c, se trata de
Ia deficiencia x. [a Hemofilia puede provoc.* sangrado espont6neo en los mdsculos,
6rganos y mayormente en las articulaciones. segrln el Centers for Disease Conhol anil
Prmention (cDC), la mejor forma de tratar la hemofilia es reemplazar el factor de la
coagulaci6n faltante de manera inhavenosa. Las modalidades de katamiento existentes
son: concentrados derivados del plasma sangulneo; concentrados recombinados; acetato
de desmopresina (DDAVP); amicar (6cido €psilon aminocaproico); y crioprecipitado.

En Puerto Rico, tambi€n existe una organizaci6n la cual ha apoyado a cientos de pacienes
con condiciones de sangrado y sus familias a trav6s de los afros: la Asociaci6n de
Hemofilia y Condiciones de sangrado (en adelante, ApH). En medio del proceso de
recuperaci6n de la isla, tras el paso del hurac6n Marla, voluntarios de ApH tomaron la
iniciativa en colaboraci6n con varios representantes de la induskia para ayudar a la
comunidad de condiciones de sangrado. Aun sin un programa de asistencia al paciente
formalmente establecido, los voluntarios de la ApH fueron capaces de proveer asistencia

segfn se desprende de la Exposici6n de Motivos de la medida, las condiciones
sangulneas representan un desaflo significativo para la salud p(blica en puerto Rico.
Estas condiciones, que afectan la coagulaci6n de la sangre, pueden resultar en
complicaciones graves y, en ocasiones, mortales si no son tratadas adecuadamente. A
nivel mundial, se estima que millones de personas viven con trastomos sangulneos, y es
esencial contar con un registro que centralice Ia informaci6n sobre estos pacientes para
mejorar su atenci6n y hatamiento.
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a va-rias familias en necesidad.
formal y promovi6 la creaci6n

La APH reconoci6 la neces idad de crear un progr€Era
de un programa de asistencia al paciente en casos de

emergencia. En el afio 202O enfrentando la pandemia del COVID_19, la ApH inici6 un
Programa de ayuda financiera de emergencia en Puerto Rico para aliviar el sufrimiento
de familias durante esta crisis de salud.

Su compromiso con Puerto Rico y los pacientes ciertamente es inigualable, son una red
de apoyo que se enc,uga de educar y promover el apoderamiento a sus pacientes para
que puedan abogar y exigir una atenci6n m6dica de excelencia con el fin de proveer ruut
mejor calidad de vida. La ApH ofrece asistencia con los aspectos adminishativos del plan
de salud; educaci6n de pacientes acerca de su condici6n y medicamentos; proveen
informaci6n de planes de asistencia financiera; y dan seguimiento a los pacientes y los

La creaci6n de un Regisko de kastomos sanguineos ayudar5 a entidades como
esta a enfocar sus programas y ayudas de manera efectiva, y, ademes, ayudar6 a
idmtificar factores de riesgo patrones epidemiol6gicos y desarrollar estrategias para
disminuir su incidencia.

ALCANCE DEL INFORME

Como parte del proceso de analisis y evaruaci6n del p. de ra c.4,r,la Honorabre
comisi6n de salud der senado solicit6 ios comentarios sobre la medida a diversos
componentes gubernamentales y no gubemamentares. Los memoriales recibidos yutilizados para el andlisis de esta pieza legisrativa son: el Departamento de salud (DS), raoficina del Procurador del paciente (opp) y la Asociaci6n de Hospitares de puerto Rico.Asimismo, esta Iluske Comisi6n examin6 los Memoriales remitidos a la Cdmara deRepresentantes por: la Asociaci6n puertorriquefia de Hemofilia y Condiciones desangrado (APH), Asociaci6n M6dica de puerto Rico y er Banco de sangre de serviciosMutuos, Inc,; asi como el Informe positivo de ra mediia rendido por el Cuerpo hermanoy su correspondiente Entirillado Electr6nico.

Igualmente, se solicitaron los comentarios a la Autoridad de Asesorta Financiera yAgencia Fiscal de Puerto Rico (AAFAF), la Adminishaci6n de servicios M6dicos (ASEM),la Asociaci6n de salud prinaria (AspirR), er Colegio a" uedicos Cirujanos (cMCpR) yla oficina de Presupuesto de Ia Asamblea Legidafrva (opAL), no obstante, al momenrode redactar este Informe, estos no han remitid-o los mismos.

Comisi6n de Salud
Informe PosiHvo del
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A continuaci6n, presentaremos un resumen de Ios argumentos y comentarios esbozados
por las diferentes agencias y entidades consultadas durante el proceso de evaluaci6n de
la medida en referencia.

DEPARTAMENTO DE SALUD

Luego de examinar la pieza legislativa de referencia, el Departamento de salud present6
su Memorial Explicativo por conducto de su secretario, Dr. victor M. Ramos otero,
expresSndose a favor de la aprobaci6n de la medida, sujeto a la incorporaci6n de
enmiendas.

Expuso que el Proyecto de Ia c6mara 471 tiene como objetivo crear el Registro de
con Trastornos sanguineos y/o Condiciones sangutneas adscrito a Ia agencia,

el prop6sito de centralizar la recopilaci6ry procesamiento y analisis de datos
estadlsticos y epidemiol6gicos relacionados con dichas condiciones en puerto Rico.
Indic6 que la medida responde a la necesidad de fortalecer la vigilancia de condiciones
sangu{neas que representan retos significativos para la salud prlblica, seftalando que la
existencia de regiskos similares en otras jurisdicciones habia evidenciado la utilidad de
estos sistemas para mejorar la planificaci6n de seryicios mddicos y el diseffo de pollticas
priblicas de salud.

Asimismo, el Departamento de salud detall6 que la propuesta legislativa establece la
obligaci6n de m6dicos licenciados e instalaciones de servicios de salud de notificar los
casos de rulnera peri6dica, disponi€ndose ademds mecanismos para garantizar la
confidencialidad de la informaci6n conforme a las disposiciones federales aplicables, asi
como la facultad del Departamento para adoptar reglamentos, emitir inlormes y
formalizar acuerdos colaborativos necesarios para la implantaci6n del registro.

Enratiz6 apoyar que el registro sugerido en el proyecto est€ asociado y/o administrado
por la oficina de Enlace para el Apoyo y Registro de las personas con Enfermedades
Raras, al considerar que resulta razonable hcorporar los trastornos sangulneos en el
Registro de Personas con Enfermedades Raras, ya que exhiben patrones de baja
prevalencia y demandan una vigilancia especializada. De igual manera, reconoci6 que la
creaci6n del registro contribuirla a identificar factores de riesgo, patrones
epidemiol6gicos y necesidades de katamiento, lo que a su vez fortalecerla la
investigaci6n cllnica, la planificaci6n de programas de salud y la capacidad institucional
para responder de manera m6s efectiva a estas condiciones m€dicas.
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necesarlos para garantizar Ia operaci6n efectiva y continua del regisho propuesto, los
es estim6 en $150,000.

Por otro lado, la agencia destac6 que en puerto Rico ya se hablan imprementado registros
similares para otras condiciones de sarud, lo cual demosh6 la eficacia de estos
ins*umentos como herramientas de seguimiento crlnico, investigaci6n cien(fica y
educaci6n en salud priblica. Adem6s, reconoci6 las gestiones que realiza la Asociaci6n de
Hemofilia y condiciones de sangrado, por Io que manifest6 estar dispuesto a establecer
vlnculos de colaboraci6n con ra entidad para cumplfu con Ios requisitos del proyecto.

Finalmente, el Departamento de salud manifest6 su respardo a la aprobaci6n de ra
medida, aunque recomend6 realizar correcciones t€cnicas en el texto der proyecto,
particularmente en cuanto a ra referencia adecuada a la normativa federar de
confidencialidad, asf como asegurar la asignaci6n de recursos econ6micos recurrentes

oFICINA DEL PROCURADOR DEL PACTENTE (Opp)

Esta Ilustre comisi6n fuvo la oporfunidad de examinar los comentarios presentados por
la oficina del Procurador del paciente (opp) quien present6 su Memorial Expiicativo
por conducto de su Procuradora, Edna r. Draz De;esrts, a favor de Ia aprobaci6n de Iamedida' Expuso que el proyecto de ra Cdmara 4z tiene como prop6sito establecer el
Regisko de Personas con Trastornos sangulneos y/o condicionessangurneas adscrito alDepartamento de salud, con el objetivo de centrarizar la inlormaci6n crrnica yepidemiol6gica de esta poblaci6n en puerto Rico.

Indic6 que las condiciones sangulneas representan un reto significativo para Ia saludprlblic+ por lo que Ia creaci6n de un registrt especializado resutt" .*"*iu pur" ;;;r*la atenci6n m6dica, facilitar Ia ptaniricacion ae ioliticas p(blicas y promover el desarrolode programas de hatamiento dirigidos a esta ioblacion. Asimismo, ra opp seflal6 que ramedida establece la obligaci6n de los m6dicos licenciados y de las instituciones deservicios de salud de notificar los casos diagnosticados, disponi6ndose adem,ssalvaguardas de confidencialidad conforme a ra normativa federar aplicabre yautoriz6ndose la formalizaci6n de acuerdos colaborativos con organizaciones
especializadas para la implantaci6n y sostenimiento del regisho.

Ia oficina acenfu6 que la existencia de regiskos de pacientes para okas condiciones desalud en Puerto Rico ha demoshado la utilidad de esLs mecanismos como herramientas
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No obstante, la oficina recomend6 que duante el proceso legislativo se evalte la
capacidad operacional, tecnol6gica y fiscal del Departamento de salud para implantar y
mantener el registro de manera efectiva, asegur6ndose ademds la adecuada armonizaci6n
con otros regishos y sistemas de informaci6n existentes.

de vigilancia epidemiol6gic4 investigaci6n cienHfica y planfficaci6n eficiente de los
recursos de salud.

En sintesis, la oficina del Procurador del paciente reconoci6 el m€rito de la propuesta
legislativa y recomend6 su aprobaci6n, al entender que su implementaci6n contribuirra
a fortalecer la vigilancia epidemiol6gic4 mejorar la planificaci6n de servicios de salud y
elevar la calidad de vida de las personas con kastornos sangufneos en puerto Rico.

Luego de examinar la pieza legisrativa de referencia, la Aaociacion de Hoapitales de
Puerto Rico present6 su Memorial Explicativo por conducto de su presidente Ejecutivo,
lrdo. ]aime Pl6 Cort€s, expresando su respaldo a la creaci6n del Registro de personas con
Trastomos sangulneos y/o condiciones sangulneas adscrito al Departamento de salud,
al entender que la ausencia de informaci6n centralizada ha limitado hist6ricamente la
planificaci6n efectiva de estrategias de prevenci6n, diagn6stico y tratamiento de estas
condiciones.

Asimismo, la entidad sefial6 que la cenhalizaci6n de los datos bajo una esbuctura
uniforme permitiri fortalecer Ia confiabilidad de la informaci6n epidemiol6gica y
facilitara la formulaci6n de poutica pdblica basada en evidencia cienttfica, conkibuyendo
a la identificaci6n oportuna de tendencias, necesidades poblacionales y oportunidades
de intervenci6n temprana en er sistema de salud. De igual manera, destac6la importancia
de que el Registro se integre a los sistemas de informaci6n existentes del Departamento
de salud, a fin de evitar duplicidad de esfuerzos, reducir cargas adminiskativas
innecesarias y garantizar mayor eficiencia operacional en la recopilaci6n y an6lisis de
datos.

Por otra parte, la Asociaci6n subray6 que el Registro servir6 como herramienta
estrat€gica para el desarrollo de investigaciones cienHficas, iniciativas educativas y la
obtenci6n de fondos federales, siempre salvaguardando los m6s altos est6ndares de
confidencialidad y protecci6n de la informaci6n del paciente.

ASOCIACIoN DE HOSPITALES DE PUERTO RICO



7Comisi6n de Salud
Informe Positivo del Proyecto de la C6mara 4Z
En conclusi6n, la Asociaci6n de Hospitales de Puerto Rico apoy6 la aprobaci6n de la
medida al entender que la misma fortalece la capacidad del sistema de salud para el
manero integral de los trastornos sangulneos
implantaci6n se realice de manera coordinada, uniforme e integrada con las plataformas
existentes del Departamento de Salud, a fin de

ASOCTACIoN ilr60tc,c.os ruERTO Rrco

Esta Ilustre Comisi6n tuvo Ia oportunidad de examinar los comentari
la Asociaci6n M€dica de puerto Rico quien present6 su Memorial Explicativo por
conducto de su Presidente, Dr. yussef GalibFrangie Fiol, a favor de Ia aprobaci6n de la

da.

os presentados por

,.a Asociaci6n M.dica enumer6 ros beneficios de contar con u regisko oficiar:a. Deftar o identificar tempranamente a individuos con hastomos sangulneos ybrindarles atenci6n especializada.
b. Mejorar la investigaci6n epidemiol6gica en Ia isla.c' Diseffar campaflas de educaci6n y prevenci6n dirigidas a Ia pobraci6n en riesgo.d. Facilitar la planificaci6n de recursos y servicios de salud.
e' homover pollticas prlblicas basadas en datos concretos y actuarizados.

en Puerto Rico y recomend6 que su

maximizar su efectividad y sostenibilidad.

la Asociaci6n expuso que Ia creaci6n de un regisho de personas con trastornos
sangulneos constituye una medida necesaria para fortalecer las pollticas pfbricas desalud y mejorar la calidad de vida de los pacientes afectados. seflal6, que la
implementaci6n de un registro fac itard ra identificaci6ry seguimiento y ma.,qo .t.,i.ode personas con condiciones tales como anemia de c€lulas falciformes, hemofiria y
talasemias, lo que conkibuir{ al diseflo de intervenciones m6dicas m6s efectivas y a lacoordinaci6n de recursos de salud.

Asimismo, destac6 que Ia prevarencia de estos hastomos en puerto Rico representa unreto significativo para la salud ptlbric4 por lo que la recop aci6n sistematica de datosresulta esmcial para Ia planificaci6n de programas de prevenci6ry investigaci6n
epidemiol6gica y asignacidn adecuada de servicios m6dicos.

De igual forma, la Asociaci6n Mdica indicd que ra ausencia de un registro acfuarizadolimita la capacidad de las autoridades sanitarias para planificar y asignar recursosadecuados' as, como implementar prograrnas de prevenci6n y tratamiento de maneraefectiva.
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Finalmente, la entidad reiter6 su compromiso con la salud p(blica y solicit6 la aprobaci6n
de la medida legislativa, al considerar que su implantaci6n promoverd una respuesta m6s
eficiente del sistema de salud y una reducci6n de las complicaciones asociadas a estas
condiciones m€dicas.

ASOCIACIoN PUERTORRIQUEfrIA DE HEMOFILIA Y CONDICIONES DE
SANGRADO(APH)

Esta Ilustre Comisi6n tuvo la oporfunidad de examinar los comentarios presentados por
la Asociaci6n Puertorriqueffa de Hemofilia y condicionea de sangrado (ApH) quien
present6 su Memorial Explicativo por conducto del vicepresidente de la Junta de
Directores, Xavier Diaz Santini, a favor de la aprobaci6n de la medida.

Expuso, que el Proyecto de la cdmara 471 tiene como prop6sito crear un registro
centralizado de personas con hastornos sanguineos, lo cual permite mqorar ta
identificaci6n y el seguimiento de pacientes con hemofilia y otras condiciones de
sangrado en Puerto Rico. La entidad indic6 que la ausencia de un listado preciso de
pacientes ha limitado la capacidad de la organizaci6n para enfocar adecuadamente sus
pro8ramas, coordinar ayudas y gestionar donaciones, por lo que es de la opini6n que la
creaci6n del regisho facilitard la planificaci6n de iniciativas dirigidas a las regiones y
poblaciones con mayor incidencia.

Asimismo, Ia Asociaci6n manirest6 su respaldo a la obligaci6n impuesta a m6dicos e
instalaciones de salud de reportar los casos diagnosticados, destac6ndose que dicha
medida contribuir6 a rrantener un registro actualizado y confiable, esenciar para la
obtenci6n de ayudas y el desarrollo de programas educativos en beneficio de ra

Comigi6n de Salud
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comunidad.

De igual forma, expres6 su disposici6n a colaborar con er Departamento de sarud en Ia
implantaci6n del registq incluyendo la adopci6n de protocolos de confidenciaridad, ra
firma de acuerdos correspondientes y el establecimiento de mecanismos para garantizar
la seguridad de la informaci6n recopilada.

Finalmente, la Asociaci6n M€dica reafirm6 su apoyo a la medida legislativa y concluy6
que la implementaci6n del registro fortalece los esfuerzos de orientaci6n, abogacfa y
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BANCO DE SANGRE DE SERVICIOS MUTUOS INC,

Esta Ilustre Comisi6n tuvo la oportunidad de examinar los comentarios presentados por
la Banco de sangre de servicioe Mutuos Inc. quien present6 su Memoriar Explicativo
por conducto de su Presidente, Dr.Gerardo E. Latoni Benedetti, a favor de ra aprobaci6n
de la medida' Agradeci6 ra oportunidad de presentar comentarios en tomo aI proyecto
objeto de evaluaci6n er cuar estd dirigido a estabrecer un Registro de personas con
Trastornos Sangulneos y/o Condiciones Sanguineas en puerto Rico.

atenci6n a pacientes con kastomos de sangrad o. contribuyendo a mejorar la planificaci6n
de servicios y la tespuesta irutitucional ante Ias necesidades de esta poblaci6n.

[a entidad explic6 que su funci6n principal se ha centrado en la recolecci6n. manufactura
buci6n de productos sangulneos y sus derivados, precis6ndo que la irutituci6n noparticipa en el diagn6stico, manejo ni tratamiento cllnico de pacientes con trastomos

sangufneos. Indic6 que, debido a la naturaleza de sus operaciones, no se encuentra en laposrcr6n de emitir una opini6n sustantiva respecto al contenido de la medida legislativa,
limitSndose a expresar su disponibilidad para atender asuntos relacionados con el sectorde bancos de sangre en Puerto Rico

HALLAZGOS Y RECOMENDACIONES

Finalmente, la instituci6n reiter6 su disposici6n para colaborar en cualquier iniciativafutura vinculada a ra atenci6n de temas relacionaios con los bancos de sangre y Ia saludprlblica en la jurisdicci6n.

IMPACTO FISCAL MUNICIPAL

En cumplimiento con el Ar(curo 1.007 de ra t-ey 107-2020,segrin enmendada, conocidacomo "C6digo Municipal de puerto Rico", ta comision de salud certifica que er p. de laC. 47l no impone una obligaci6n econ6mica en el Imunicipales. PresuPuesto de los gobiernos

Luego de examinar el texto der proyecto de Ia c,mara 471, la evidencia documentaldisponible' asi como los memoriares expricativos presentados por las agencias yentidades consultadas, la Comisi6n de salud der senado de puerto Rico a"t"ririno qr"la medida constifuye un instrumento necesario y pertinente para fortarecer ra politica
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priblica de salud dirigida
condiciones sangulneas en

a la atenci6n de
Puerto Rico.

personas con trastomos sanguineos y/o

la Comisi6n constat6 que existe consenso sustancial ent'e las entidades consultadas en
cuanto a la necesidad de estabrecer un registro centrarizado que permita recopilar
informaci6n estadlstica, clrnica y epidemiol6gica conliable sobre la incidencia de estas
condiciones, lo que facilitar6 la planificaci6n estrat€gica de servicios de salud, la
formulaci6n de pollticas ptlblicas basadas en evidencia y el desarrollo de programas de
prevenci6ry diagn6stico temprano y hatamiento oporfuno.

los memoriales evaluados evidenciaron que la inexistencia de un registro
uniforme ha limitado la capacidad institucional para identificar patrones

demiol6gicos, aslgnar tecursos de manera eficiente y coordinar iniciativas de
lnvestigaci6n y educaci6n dirigidas a la pobraci6n afectada, por ro que consideramos que
la creaci6n del registro propuesto contribuird significativamente al fortalecimiento de la

En virtud de lo anterior, la Comisi6n concluye que la aprobaci6n del proyecto de la
camara 477 permitira fortalecer la capacidad del Estado para atender de manera integral
Ias necesidades de las personas con kastornos sangulneot promover la investigaci6n
clfnica y epidemiol6gica, mejorar la coordinaci6n de los servicios de salud y adelantar la
formulaci6n de polltica priblica basada en datos confiables.

vigilancia epidemiol6gica y la respuesta del sistema de salud.

De igual forma, la Comisi6n observ6 que la medida incorpora salvaguardas adecuadas
de confidencialidad y cumplimiento con Ia normativa federal aplicable, ar tiempo que
faculta al Departamento de Salud a establecer acuerdos colaborativos con organizaciones
especializadas y entidades comunitarias, Io que permitird ampliar el alcance de los
servicios y maximizar los esfuerzos de orientaci6q apoyo y tratamiento a los pacientes.

Por otro lado, se tom6 en consideraci6n que el Departamento de salud y ohas entidades
consultadas recomendaron ajustes tdcnicos para fortalecer la implantaci6n del registro,
recomendaciones que han sido coruideradas mediante las enmiendas contenidas en el
entirillado electr6nico que acompafia este informe.

Asimismo,
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Por consiguiente, la comisi6n de salud del senado de puerto Rico reconienda ra
aprobaci6n del Proyecto de la C6mara 42, con ras enmiendas incruidas en er Entir lado
Electr6nico que acompafla este Informe.

CONCLUSI6N

POR TODO LO ANTES ilpuESTO, la Comisi6n de Salud der senado de puerto Rico,luego de la consideraci6n correspondiente, tiene a bien someter a este Alto Cuerpo suInforme, RECOMENDANDO LA A,ROBACI6N del proyecto de ra c{mara 471 conlas enmiendas contenidas en el Entirillado Elecu6nico que se acompafra.

Morales Rodrlguez

de Salud

sometido,
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Referido a la Comisi6n de Salud

1'".Sesi6n
Ordinaria

\ esSttecer Ia "L,ey del Regisho de personas con Trastomos Sanguineos y/o
condiciones sanguineas"; crear el Regisho adscrito 

"I 
D6;;";EJsalri'a"r

Gobiemo de puerro Rico; *tJbl*o la obligacion de los 
-;e.*

licenciados autorizados a ejercer en puerto Rico y de las inshlaciones de servicios desalud de informar los casos de personas con tistornos sangulneos y/o condiciones
Tryfr** al Regisho; autorizar aI Departamento de sar"ud u .,iair"r- "*oa*colaborativos con organizaciones qou ofr** servicios a personas con bastomossangulneos y/o condiciones sangurneas de puerto Rico entonde,. ai"po.ra.ar,-r*normas bajo las cuales se ledari la autoridad para implantar, .p** y 

.,,,*".* 
"ffuncionamiento de dicho Registo; establecer' L responsabilidad de empleados,

1yt1uo1aao5s 
e investigadores de firmar acuerdor a".o*ia".,.i"riJ"Ji";" iJ, .r"r",refef_ 

f;ealmgnte responsables 
.por cualquier brecha; establecer qr;-b, ?;'ro"estadlsticos oficiares sobre incidencia de trastoios sangrtneos y/o condicionessangulneas en puerto Rico ser6n Ios pubricados por el RegLtro ..""a, a-r-p*Ja"esta [cy; y para ohos fines relacionaios.

EXPO6ICI6N DE MOTIVOS

ENTIRILLADO ELECTRONICO
cAMARA)

P. de la C. 471
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Las condiciones sangulneas representan un desafio signilicativo para la salud
ptblica en Puerto Rico. Estas condiciones, que afectan la coagulaci6n de la sangre,
pueden resultar en complicaciones graves y, en ocasiones, mortales si no son tratadas
adecuadamente. A nivel mundial, se estima que millones de personas viven con
hastomos sanguineos, y es esencial contar con un regisho que centralice la inlormaci6n
sobre estos pacientes para mejorar su atenci6n y tratamiento.

Al observar la legislaci6n avanzada de ohas jurisdicciones, existen diferentes
registros tales como el Registro Nacional de Hemofilia en Estados unidos y el sistema de
Registro de Enfermedades Raras en Espafia, se hace evidente que contar con un registro
exhaustivo de personas con trastomos sangulneos no solo permitir6 tener una visi6n
clara de la prevalencia de estas condiciones en Puerto Rico, sino que tambidn facittard la
implementaci6n de la polftica priblica que atienda las necesidades de esta poblaci6n.

Dentro del grupo de las personas con trastomos sanguinarios podemos identificar
ia que se determha por la cantidad de factor de coagulaci6n en la sangre y se

escribe como: leve, moderada o severa. la hemofi-lia se clasifica en tres niveles, segrin el
porciento de factor en la sangre. En el caso de los Tipo A, la deficiencia es de (actor VIII;
en el caso de los Tipo B, la deficiencia es de factor IX; en el caso de los Tipo C, se trata de
la deficiencia XI. ta Hemofilia puede provocar sangrado espontAneo en los mrlsculos,
6rganos y mayormente en las articulaciones. seg(n el ctnters for Disease Control and.
Prcoertion (en adelante, cDC), la mejor forma de tratar la hemofilia es reemplazar el
factor de la coagulaci6n faltante de manera intravenosa. Ias modalidades de haiamiento
existentes son: concentrados derivados del plasma sanguineo; concentrados
recombinados; acetato de desmopresina (en adelante DDAVP); amicar (acido €psilon
aminocaproico); y crioprecipitado.

En Puerto Rico, tambidn existe una organizaci6n la cual ha apoyado a cientos de
pacientes con condiciones de sangrado y sus familias a trav€s de los affos: la Asociaci6n
de Hemofilia y Condiciones de sangrado (en adelante, ApH). En medio del proceso de
recuperaci6n de la isla, has el paso del huracdn Marfa, voluntarios de ApH tomaron la
iniciativa en colaboraci6n con varios repres€ntantes de la indushia para ayudar a la
comunidad de condiciones de sangrado. Aun sin un programa de asistencia al paciente
formalmente establecido, los voluntarios de la APH fueron capaces de proveer aiistencia
a varias familias en necesidad. I.a APH reconoci6 la necesidad de crear un programa
formal y promovi6 la creaci6n de un programa de asistencia al paciente en casos de
emergencia. En el afro 2020, enfrentando la pandemia del COVID-19, la ApH inici6 un
programa de ayuda financiera de emergencia en Puerto Rico para aliviar el sufrimiento
de familias durante esta crisis de salud.

Su compromiso con Puerto Rico y los pacientes ciertamente es inigualable, son una
red de apoyo que se encarga de educar y promover el apoderamiento a sus pacientes para
que puedan abogar y exigir una atenci6n m€dica de excelencia con el fin de proveer una
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3 ArHculo 2.- Se crea el Registro de personas con Trastomos Sangulneos y

Condiciones sangulneas (en adelantg el Regisho), adscrito aI Departamento de salud,

que sere h entidad responsable de procesar y analizar la inJormaci6n reracionada a la

incidencia de personas con Trastornos sangulneos y Condiciones sangulneas en puerto

Rico' El Departamento de salud podr6 delegar la administraci6n de este Registro a Ia

oficina Enlace para el Apoyo y Regisko de Ias personas con Enfermedades Raras, segrin

creada por la Ley Nrlm. 9-2025.

ArHculo 3.- Todos los mddicos licenciados autorizados a ejercer en puerto Rico que

diagnostiquen un caso nuevo o en tsatamiento por hastomos sangulneos y/o condiciones

sangufneas est6n obligados a notricar trimeshalmente aI Regiskq luego de obtener el
consentimiento del paciente, segrln la Ley Ntm. 10,r-1g1 de 21 de agosto de 1gg6,

conocida como "Health Iruurance portability and Accountability Act of 7gg6, €+pA)
HIPAA)
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15

16 [,as instalaciones de servicios de salud donde se realicen pruebas para

mejor calidad de vida. I.a APH ofrece asistencia con los aspectos administrativos del plan
de- salud; educaci6n de pacientes acerca de su condici6n y med.icamentos; proveen
informaci6n de planes de asistencia financiera; y dan seguimiento a los pacienLs y los
m6dicos. [a creaci6n de un Registro de trastornos sangulneos ayudar6 a entidades como
esta a.enfocar sus prograrnas y ayudas de maneri efectiva, y, ademds, ayudar{ a
identificar factores de riesgq patrones epidemiol6gicos y desarrollar 

""t "t"6u, 
p-"

disminuir su incidencia.

DECRETASE POR I^A, ASAMBLEA LEGISLATIVA DE PUERTO RICO:

Ar,culo 1.- Esta Ley se conocerd como "Ley del Registro de personas con Trastorno

Sangulneos y Condiciones Sangulneas,,
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1 el diagn6stico de trastomos sanguheos deber6 notificar trimestralmente al Registro, a los

2 resultados positivos, luego de haber obtenido el consentimiento del paciente conforme a

3 la Ley Priblica Nr1m. 1011-191 de 21 de agosto de 1996, conocida como ,,Health Insurance

c Portability and Accountability Actot7996,, @ppA) 6IPAA.

5 Estos resultados positivos ser6n notificados al Registro de Personas con Trastomos

6 sangulneos y condiciones sangulneas, elech6nicamente, mediante reportes diseffados

7 por el Departamento de salud que contendrdn aquella informaci6n necesaria para el

8

9

estudio y seguimiento de estos casos.

la informaci6n del Registro solo po&d utilizarse en estudios estadfsticos, investigaciones

cienHficas y para fines educativos, eueda totalmente prohibido divulgar cualquier tipo

de informaci6n que conduzca a la identificaci6n del paciente.

ArHculo 4.- Los reportes de los casos notificados aI Registro en virtud de esta Ley,

serdn confidenciales. Cualquier informaci6n personal que permita la identificaci6n de los

pacientes que se presente en los reportes de los casos notificados al Regisko de personas

con Trastomos Sangulneos y/o condiciones sangulneas del Departamento en virfud de

esta Lcy, ser6n confidenciales, segrln establecido en la "ley prlblica Nrlm. 104191 de 21

de agosto de 1996, conocida como Health Iruurance portability and Accountability Act of

196" @PPA) HIPAA\. Solo los datos que no posean informaci6n personal, segrln la

citada Ley P(blica Ntm. 1&191, podrdn ser utilizados en estudios epidemiol6gicos,

estadisticos, investigaciones cien(ficas y fines educativos, siempre y cuando no se

divulgue la identidad del paciente. Todas las personas que tengan acceso a la

inlormaci6n personal que permita la identificaci6n de los pacientes que posea el Regisko,
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ya se.rn empleados o colaboradores que laboren o aporten en el funcionamiento del

Registro creado al amparo de esta rcy, y todos los investigadores que tengan acceso a

dichos datos, deberdn firmar acuerdos de confidenciaridad bajo ros cuales serdn

legalmente responsabres por cualquier brecha en la confidenciaridad. Estos acuerdos

continuaran vigentes, aun despuEs de que el empleadq colaborador o investigador haya

concluido su relaci6n con el Regisho.

Ar,culo 5.- El Registro de personas con Trastomos sangulneos y/o condiciones

sangulneas del Departamento podr6 soricitar y obtener de los m6dicos, laboratorios o

facilidades prlblicas o privadas cualquier informaci6n pertinente relacionada con el

seguimiento de estos casot siempre y cuando se obrtenga el consentimiento del paciente,

seg{n la Ley Priblica Nrlm. 104-191 antes citada.

Ar(culo 6.- El Registo de personas con Trastomos sangulneos y/o Condiciones

Sangutneas establecido al amparo de esta Ley rendir6 informes trimeshales aI Secretario

de salud de datos estadlsticos sobre de los casos de hastomos sangulneos y/o condiciones

15 sanguineasregishadas.

l6 Artrculo 7.- El secretario de salud estabreerd aquellas reglas y reglamentos que sean

necesarios para el cumplimiento efectivo de esta Ley. El Departamento rearizara acuerdos

colaborativos con organizaciones pertinentes de que ofrecen servicios a personas con

trastomos o condiciones sangulneas, para establecer las reglas m las cuales se le dar6

autorizaci6n para implementar, operar y mantener en coordinaci6n con el Departamento el

funcionamiento de dicho Regisko. Ahora bien, el establecimiento de dichos acuerdos

colaborativos no ser6 de cardcter obligatorio para ninguna de las partes.
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1

8 tribunal.

Arfculo 9.- El secretario de salud deber6 realizar gestiones afirmativas, descansando

en los datos recopilados en el Registro de personas con Trastomos sangulneos y/o

Condiciones sangu{neas del Departamento de salud, para asegurar la obtenci6n de

fondos federales que brinden alterrutivas de tratamiento, educaci6o esfudios e

investigaci6n o prop6sitos afines a los casos de loo trastomos sangulneos y/o condiciones

los recursos fiscales que de cualquier fuente se deignen para prop6sitos de

realizar proyectos de investigaci6rl estudios o ex6menes m6dicos necesarios a las personas

que asl lo autoriceq estar6n bajo la custodia, el conkol y la fiscalizaci6n del Departamento

de Salud.

Ar,culo 10'- ros datos estadfuticos oficiares sobre incidencia de hastomos

sangulneos y/o condiciones sangurneas en puerto Rico ser6n los publicados por er

Regisho creado al amparo de esta rry. por tales r.\zones, ser6 responsabilidad der

Departamento de salud, desarro ar una campafia de orimtaci6n y divulgaci6ry sobre ra

importancia del cumplimiento completo, fiel y oportuno der reportaje de ros casos al
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Artculo 8.- Violaciones y penalidades

El secretario de salud podrd imponer una mult4 que no exceder6 de quinimtos

d6lares ($500.00) por cada violaci6n, a toda persona natural o jur{dic4 o irstituci6n que viole

las disposiciones de esta ky y/o sus regramentos con conocimiento o temerariamente. De

igual forma, el tribunal podr6 sanciorur a toda persona natural o jurldica que brinde

informaci6n falsa o manipule al Registro con perur de reclusi6n que no excederi de seis

(6) meses, una multa de hasta cinco mil d6lares (f5,000) o ambas penas a discreci6n del
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1 Registro y de la necesidad de cumplir con los requerimientos establecidos en esta ky y
sus reglamentos.

ArHculo 11.- Esta ky comenzar6 a regfu inmediatamente despu6s de su aprobaci6n.
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