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MEDIDA 
LEGISLATIVA 

COMISIÓN QUE 
INFORMA TÍTULO 

 
Sustitutivo del Senado a 

los  
P. del S. 1363, P. del S. 

1364 y al P. de la C. 2748 
 

 
Infraestructura,  

Desarrollo Urbano y 
Transportación 

 
Para establecer una amnistía por concepto 
de infracciones incluyendo intereses y 
recargos en virtud de Ley Núm. 22-2000, 
conocida como Ley de Vehículos y 
Tránsito de Puerto Rico, según 
enmendada, por un término de ciento 
ochenta (180) días; establecer un término 
de treinta (30) días calendario para el pago 
de toda multa que se expida en virtud de 
dicha ley y sea pagada dentro de esos 
término con un descuento de un setenta 
(70%) por ciento; añadir un nuevo inciso 
(h) y un segundo párrafo al Artículo 3.19 
de la Ley 22-2000, según enmendada, a los 
fines de disponer que se le revocará 
permanentemente la licencia de conducir a 
toda persona que acumulen la cantidad de 
mil (1,000) dólares en multas de tránsito 
expedidas a su licencia de conducir; y para 
crear un sistema de notificación de 
balances de multas al conductor con un 
plan de pagos según lo dispuesto por la 
Ley Núm. 29-2011; y para disponer los 
términos y condiciones de este 
procedimiento.  
 

17ma. Asamblea 
       Legislativa 
 

                              7ma.  Sesión 
                                  Ordinaria    
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CALENDARIO DE ÓRDENES ESPECIALES DEL DÍA 

 

MEDIDA 
LEGISLATIVA 

COMISIÓN QUE 
INFORMA TÍTULO 

 
R. del S. 1357 

 
 
 

Por el señor Rodríguez Valle 

 
Reglas, Calendario y 

Asuntos Internos 
 
 

Con enmiendas en la Exposición  
de Motivos, en el Resuélvese 

 y en el Título 

 
Para ordenar a la Comisión de 
Cooperativismo, Pequeñas y Medianas 
Empresas y Microempresas del Senado del 
Estado Libre Asociado de Puerto Rico, a 
realizar una investigación minuciosa 
investigación sobre cómo se han visto 
afectados los pequeños y medianos 
comerciantes del Distrito Mayagüez – 
Aguadilla antes los incesantes problemas 
de energía que afectan la región. 
 

 
R. del S. 1359 

 
 
 

Por la señora Nolasco 
 Santiago 

 

 
Reglas, Calendario y 

Asuntos Internos 
 
 

Con enmiendas en el Resuélvese 
 y en el Título 

 

 
Para ordenarle ordenar a la Comisión de 
Salud y Nutrición del Senado del Estado 
Libre Asociado de Puerto Rico, realizar 
una investigación exhaustiva sobre la 
situación que están atravesando los 
diferentes hospitales de la Isla con el fin de 
identificar acciones legislativas que 
faciliten el que puedan continuar 
brindando servicios al Pueblo. 
 

 
P. de la C. 1099 

 
 
 
 
 

Por el representante Rivera 
Ortega 

 
 

 
Salud y Nutrición 

 
 
 
 
 

Con enmiendas en la  
Exposición de Motivos; en el 

Decrétase y en el Título 
 

 
Para establecer, adscrito a la 
Administración de Servicios Médicos de 
Puerto Rico, una clínica permanente para 
la atención, diagnóstico, prevención y 
tratamiento de personas con errores 
innatos del metabolismo, incluyendo las 
que padezcan del trastorno genético 
denominado como fenilcetonuria (PKU, 
por sus siglas en inglés), las diferentes 
aminoacidopatias aminoacidopatías, las 
acidemias orgánicas, los desórdenes de 
oxidación de ácidos grasos, los desórdenes 
del metabolismo de carbohidratos (como 
la galactosemia) y las deficiencias de 
cofactores enzimáticos (como la 
deficiencia de biotinidasa) incluidos en el 
Programa de Cernimiento Metabólico 
Neonatal autorizado por la Ley Núm. 84 
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MEDIDA 
LEGISLATIVA 

COMISIÓN QUE 
INFORMA TÍTULO 

 
 

 
 

de 2 de julio de  1987, segun según 
enmendada; disponer sobre los deberes, 
objetivos y organización de la antes 
mencionada clínica; establecer la 
obligación a todo asegurador y 
organizaciones de servicios de salud 
organizados conforme a la Ley Núm. 77 
de 19 de junio de 1957, según enmendada, 
conocida como “Código de Seguros de 
Puerto Rico”, y conforme a la Ley 194-
2011, según enmendada, conocida como 
“Código de Seguros de Salud de Puerto 
Rico”, planes de seguros que brinden 
servicios en Puerto Rico y cualquier otra 
entidad contratada para ofrecer beneficios 
de salud en Puerto Rico, así como a la 
Administración de Seguros de Salud de 
Puerto Rico, y a cualquier entidad 
contratada para ofrecer servicios de salud 
o de seguros de salud en Puerto Rico, a 
través de la Ley Núm. 72 del 7 de 
septiembre de - 1993, según enmendada, 
conocida como “Ley de la Administración 
de Seguros de Salud de Puerto Rico”, que 
incluyan, como parte de sus cubiertas, el 
“Preparado de Aminoácidos Libre de 
Fenilalanina" para pacientes 
diagnosticados con el trastorno genético 
denominado como fenilcetonuria (PKU, 
por sus siglas en inglés), sin exclusiones de 
edad del paciente; y añadir una nueva 
Sección 1033.15(a)(4)(E) a la Ley 1-2011, 
según enmendada, conocida como 
"Código de Rentas Internas para un 
Nuevo Puerto Rico", a los fines de añadir 
dentro de la deducción existente aplicable 
a contribuyentes que sean individuos por 
concepto de gastos en el cuidado, atención 
y tratamiento por PKU; y para otros fines 
relacionados. 
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MEDIDA 
LEGISLATIVA 

COMISIÓN QUE 
INFORMA TÍTULO 

 
P. de la C. 1532 

 
 
 
 
 

Por el representante De Jesús 
Rodríguez 

 
Salud y Nutrición 

 
 
 
 
 

Con enmiendas en la  
Exposición de Motivos; en el 

Decrétase y en el Título 
 
 

 
Para obligar a todo asegurador y 
organizaciones de servicios de salud 
organizados conforme a la Ley Núm. 77 de 
19 de junio de 1957, según enmendada, 
conocida como “Código de Seguros de 
Puerto Rico”, planes de seguros que 
brinden servicios en Puerto Rico y 
cualquier otra entidad contratada para 
ofrecer beneficios de salud en Puerto Rico, 
que incluyan, como parte de su cubierta 
básica el suministro de un monitor de 
glucosa cada tres (3) años y un mínimo de 
cien (100) ciento cincuenta (150) tirillas y 
cien (100) ciento cincuenta (150) lancetas 
cada mes para pacientes menores de 
veintiún (21) años de edad diagnosticados 
con diabetes mellitus tipo I, con el 
propósito del monitoreo de los niveles de 
glucosa en los pacientes diabéticos; para 
añadir un subinciso (f) al inciso (c) de la 
Sección 6 del Artículo VI de la Ley Núm. 
72  de 7 de septiembre de - 1993, según 
enmendada, conocida como “Ley de la 
Administración de Seguros de Salud de 
Puerto Rico”, con el mismo propósito; 
establecer formas de dispensación y 
penalidades, ; y para otros fines. 
 

 







































ORIGINAL 
EST ADO LIBRE ASOCIADO DE PUERTO RICO 

17 rna Asamblea 
Legislativa 

SENADO DE PUERTO RICO 

~ 'f de marzo de 2016 

7 rna Sesi6n 
Ordinaria 

Informe Positivo sobre la Resoluci6n del Senado 1359 

AL SENADO DE PUERTO RICO: 

La Comisi6n de Reglas, Calendario y Asuntos Internos del Senado del Estado Libre 

Asociado de Puerto Rico, recomienda la aprobaci6n con las enmiendas contenidas en el 

entirillado electr6nico que se acompafia, de la R. del S. 1359, de la autoria de la senadora 

Nolasco Santiago. 

ALCANCE DE LA MEDIDA 

La R. del S. 1359 presentada a la consideraci6n del Senado ordena a la Comisi6n de 

Salud y Nutrici6n del Senado del Estado Libre Asociado de Puerto Rico, realizar una 

investigaci6n exhaustiva sabre la situaci6n que estan atravesando los diferentes hospitales de la 

Isla con elfin de identificar acciones legislativas que faciliten el que puedan continuar brindando 

servicios al Pueblo. 

La Exposici6n de Motivos de la Resoluci6n expresa la raz6n de su autor para solicitar la 

investigaci6n y es suficiente para sostener la propuesta. Entendemos que dicha investigaci6n 

redundaria en redacci6n de legislaci6n o en la promulgaci6n de propuestas correctivas dirigidas 

desde la Rama Legislativa con la finalidad de procurar soluciones al problema planteado. 

Consideramos que esta solicitud puede ser atendida eficiente y adecuadamente por la 

Comisi6n de Salud y Nutrici6n del Senado del Estado Libre Asociado de Puerto Rico, 

permitiendole a dicha Comisi6n desempefiar sus funciones legislativas de investigaci6n, 

fiscalizaci6n y cualquier otra responsabilidad inherente a su funci6n y jurisdicci6n, segtin la 
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Regia 13.1- Funciones y Facultades de las Comisiones Pennanentes, del Reglamento del Senado 

del Estado Libre Asociado de Puerto Rico. 

CONCLUSION 

Por lo antes expuesto, la Comisi6n de Reglas, Calendario y Asuntos Intemos del Senado 

del Estado Libre Asociado de Puerto Rico, tiene el honor de recomendar al Senado de Puerto 

Rico, se apruebe la Resoluci6n del Senado 1359, con las enmiendas contenidas en el entirillado 

electr6nico que se acompafia. 

ose Torres 
Presidente 
Comisi6n de Reglas, Calendario 
y Asuntos Intemos 



17 rna. Asamblea 
Legislativa 

(ENTIRILLADO ELECTRONICO) 
EST ADO LIBRE ASOCIADO DE PUERTO RICO 

SENADO DE PUERTO RICO 

R. del S. 1359 
10 de marzo de 2016 

Presentada por Ia senadora Nolasco Santiago 

Referida a 

RESOLUCION 

7 rna. Sesi6n 
Ordinaria 

Para ordenarle ordenar a la Comisi6n de Salud y Nutrici6n del Senado del Estado Libre 
Asociado de Puerto Rico, realizar una investigaci6n exhaustiva sobre la situaci6n que estan 
atravesando los diferentes hospitales de la Isla con el fin de identificar acciones legislativas 
que faciliten el que puedan continuar brindando servicios al Pueblo. 

EXPOSICION DE MOTIVOS 
Las instituciones hospitalarias debe garantizar los servicios a la ciudadania segful la 

Constituci6n del Estado Libre Asociado de Puerto Rico y la Declaraci6n Universal de Derechos 

Humanos. El recibir servicios medicos es importante en la defensa del derecho a la Salud. 

Ademas, en Puerto Rico el que una instituci6n hospitalaria se vea limitada al brindar servicios, 

incumple con lo establecido en la Ley-194-2000 conocida como "Carta de Derechos y 

Responsabilidades del Paciente". 

Recientemente, en los diferentes medios de comunicaci6n de la Isla se ha reseiiado con 

relaci6n ala salud, la escasez en recursos medicos, ellimite en la variedad de medicamentos, la 

insuficiencia para continuar operaciones administrativas y la incapacidad para garantizar los 

derechos a los pacientes. Esta situaci6n, segtin los medios, es comtin en una gran mayoria de los 

hospitales de todo Puerto Rico. Este hecho nos alerta y nos exige que identifiquemos 

inmediatamente las situaciones que estan atravesando los diferentes hospitales con el fin de 

identificar toda aquella legislaci6n que sea necesaria para facilitar los servicios medicos en la Isla 

pero sobre todo el derecho a la salud del pueblo. Por todo lo anteriormente expuesto, el Senado 
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de Puerto Rico le ordena a la Comisi6n de Salud y Nutrici6n del Senado de Puerto Rico, a 

realizar esta investigaci6n. 

RESUELVESE RESUEL VESE POR EL SEN ADO DE PUERTO RICO: 

1 Secci6n 1. - Se ordena a la Comisi6n de Salud y Nutrici6n del Senado del Estado 

2 Libre Asociado de Puerto Rico, realizar una investigaci6n exhaustiva sobre la situaci6n que 

3 estan atravesando los diferentes hospitales de la Isla con el fin de identificar acciones 

4 legislativas que elfaeilitea le faciliten que puedan continuar brindando servicios al Pueblo. 

5 Secci6n 2. - La Comisi6n debeni radicar un informe que contenga los hallazgos, 

conclusiones y recomendaciones que estime pertinentes, incluyendo las acciones legislativas 

y administrativas que deban adoptarse con relaci6n al asunto objeto de esta investigaci6n, en 

un termino no mayor de noventa (90) dias a partir de la aprobaci6n de esta Resoluci6n. 

9 Secci6n 3. - Esta Resoluci6n comenzara a regir inmediatamente despues de su 

10 aprobaci6n. 



EST ADO LffiRE ASOCIADO DE PUERTO RICO 

1 7= Asamb1ea 
Legislativa 

ORIGiNAL 

SENADO DE PUERTO RICO 

I 7 de~de 2015 
,'S\'(L 

Informe Positivo sobre el P. de Ia C. 1099 

AL SENADO DE PUERTO RICO: 

5ta Sesi6n 
Ordinaria 

Vuestra Comisi6n de Salud y Nutrici6n del Senado del Estado Libre Asociado de 

Puerto Rico, previa estudio y consideraci6n recomienda a este Alto Cuerpo Ia 

aprobacion del Proyecto de Ia Camara Numero 1099 con las enmiendas contenidas en el 

entirillado electr6nico que le acompafia. 

PROPOSITO Y ALCANCE DE LA MEDIDA 

La Comisi6n de Salud y Nutrici6n tiene ante su consideraci6n el Proyecto de Ia 

Camara I 099 para establecer, adscrito a Ia Administraci6n de Servicios Medicos de 

Puerto Rico, una clinica permanente para Ia atenci6n, diagn6stico, prevenci6n y 

tratarniento de personas con errores innatos del metabolismo, incluyendo las que 

padezcan del trastorno genetico denominado como fenilcetonuria (PKU, por sus siglas 

en ingles), las diferentes arninoacidopatias, las acidemias orgarucas, los des6rdenes de 

oxidaci6n de acidos grasos, los des6rdenes del metabolismo de carbohidratos (como Ia 

galactosemia) y las deficiencias de co fact ores enzirnaticos (como Ia deficiencia de 

biotinidasa) incluidos en el Programa de Cernirniento Metab6lico Neonatal autorizado 

porIa Ley Num. 84 de 2 de julio de 1987, segun enmendada; disponer sobre los deberes, 

objetivos y organizaci6n de Ia antes mencionada clinica; establecer Ia obligaci6n a todo 

asegurador y organizaciones de servicios de salud organizados conforme a Ia Ley Num. 

77 de 19 de junio de 1957, seglin enmendada, conocida como "C6digo de Seguros de 

Puerto Rico", planes de seguros que brinden servicios en Puerto Rico y cualquier otra 

entidad contratada para ofrecer beneficios de salud en Puerto Rico, asi como a Ia 

Administraci6n de Seguros de Salud de Puerto Rico, y a cualquier entidad contratada 



para ofrecer servicios de salud o de seguros de salud en Puerto Rico, a traves de la Ley 

Num. 72 del 7 de septiembre de 1993, seglin enmendada, conocida como "Ley de la 

Administraci6n de Seguros de Salud de Puerto Rico", que incluyan, como parte de sus 

cubiertas, el "Preparado de Aminoacidos Libre de Fenilalanina" para pacientes 

diagnosticados con el trastorno genetico denominado como fenilcetonuria (PKU, por sus 

siglas en ingles), sin exclusiones de edad del paciente; y aiiadir una nueva Secci6n 

1033.15(a)(4)(E) ala Ley 1-2011, seglin enmendada, conocida como "C6digo de Rentas 

Internas para un Nuevo Puerto Rico", a los fines de aiiadir dentro de la deducci6n 

existente aplicable a contribuyentes que sean individuos por concepto de gastos en el 

cuidado, atenci6n y tratamiento por PKU; y para otros fines relacionados. 

La Exposici6n de Motivos indica que De acuerdo a la literatura disponible, la 

fenilcetonuria (PKU, por sus siglas en ingles) es un trastorno genetico (hereditario) que 

puede causar desarrollo mental y fisico anorrnal si no se detecta rapidamente y no se trata 

de manera adecuada. Normalmente, cuando una persona ingiere alimentos que contienen 

proteinas, existen quimicos especiales llamados enzirnas, que descomponen estas 

proteinas y las transforman en aminoacidos y hasta en partes mas pequeiias, que son los 

elementos fundamentales en el proceso de crecirniento y reparaci6n. Una persona con 

PKU no tiene suficiente cantidad de la enzirna especifica que descompone el aminoacido 

fenilalanina. Por lo tanto, la persona que ingiere cualquier cantidad de fenilalanina en los 

alimentos que consume no puede digerirla y se acumula en el cuerpo. 

Dernasiada cantidad de fenilalanina en el cuerpo causa problemas en el cerebra y 

puede afectar otros 6rganos. El daiio por acumulaci6n de fenilalanina puede manifestarse 

ya en el primer mes de vida. Sino se detecta y se trata mal, Ia PKU puede causar retraso 

mental severo, hiperactividad y convulsiones. 

La PKU afecta a aproximadamente un be be de cada 10,000 6 15,000 nacimientos. 

El bebe que nace con PKU es porque hered6 el gen de Ia PKU de ambos padres, quienes 

son portadores del gen y generahnente lo desconocen. 

Aproximadamente de los 3 a 6 meses, los bebes con PKU no tratado comenzaran 

a ser menos activos y mostraran menos interes en su entorno. Alrededor del aiio de edad, 

el niiio podria presentar retrasos del desarrollo mas severos. 



Los nifios con PKU tienen menos niveles de melanina, Ia sustancia que le da color 

al cabello y Ia pie!. Esto es porque cuando Ia fenilalanina se procesa, uoo de sus 

productos se usa para producir melanina. Como consecuencia, los nifios con PKU a 

menudo tienen pie! palida, pelo clara y ojos claros. Tambien, son comunes el tener Ia 

pie! seca, el eczema, y producir un olor "mohoso" par Ia acumulaci6n de desechos de 

fenilalanina en el sudor, Ia pie! y Ia orina. Otros signos y sintomas podrian incluir 

irritabilidad, rigidez muscular, convulsiones, cabeza pequefia y baja estatura. 

En Estados Unidos, todos los recien nacidos son evaluados a traves de prograrnas 

de manera rutinaria durante Ia primera semana de vida para detectar PKU entre otras 

condiciones. Los bebes deben haber ingerido alirnentos con proteinas antes de 

someterlos a este examen, usualmente leche materna o formula. Se obtiene una pequeiia 

cantidad de sangre del talon del bebe para ser analizada. Si se detectan valores altos de 

fenilalanina, son necesarios otros examenes de sangre para confirmar el diagn6stico. Este 

procedirniento tambien se realiza en Puerto Rico a todos los recien nacidos. 

Lamentablemente, Ia PKU es un trastorno hereditario y dura toda Ia vida. 

La PKU ocurre cuando un bebe hereda 2 capias de genes que causan Ia PKU, uno 

de cada padre. Cada padre usualmente tiene solo 1 copia del gen que causa el PKU y por 

lo tanto no sufren del desorden. Dado que los padres desconocen que son portadores del 

gen, es irnposible hacer alga para irnpedir que sus bebes sufran de esta enfermedad. 

Una embarazada con PKU debe controlar estrictamente sus valores de 

fenilalanina para evitar, durante el embarazo, hacerle daii.o a su bebe en el vientre. Los 

altos niveles de fenilalanina en una embarazada pueden hacer que el nifio tenga un 

crecirniento Iento, retrasos en el desarrollo, cabeza pequeii.a y otros trastornos. Con 

seguirniento y control minuciosos, las mujeres con PKU pueden dar a luz bebes sanos. 

Una mujer con PKU transrnite el gen de Ia PKU a su hijo, no obstante el niii.o no 

desarrollara PKU a menos que se herede otra copia de gen del padre. 

El tratarniento para Ia PKU es evitar ingerir alimentos que contengan fenilalanina. 

Se les receta a los bebes un preparado de aminoacidos en polvo que no contenga 

fenilalanina, y el mismo se utiliza par toda Ia vida del paciente, debido a que Ia 

fenilalanina se encuentra en los alimentos que contienen proteinas, se les recornienda a 

las personas con PKU seguir una dieta especial baja en fenilalanina y proteinas, que no 



incluya alimentos con un alto contenido proteico, como carne, huevos, polio, pescado, 

leche y queso, a! igual que edulcorante artificial con aspartame (NutraSweet). 

Dado que las necesidades proteicas de cada persona varian con el paso del tiempo, 

es necesario un seguimiento minucioso para asegurarse de que aquellas con PKU ingieran 

Ia cantidad correcta de proteina necesaria para crecer y desarrollarse apropiadamente, sin 

que se acumule demasiada cantidad de fenilalanina en el cuerpo en ninguna etapa de Ia 

vida. Es necesario controlar los niveles de fenilalanina en sangre durante toda Ia vida. 

Actualmente se estan evaluando y estudiando nuevas tratarnientos que podrian ayudar a 

tratar Ia PKU y reducir los niveles de fenilalanina en Ia sangre. 

El pron6stico de una persona diagnosticada con PKU depende de Ia rapidez con Ia 

que se comience su dieta especial, asi como Ia rigurosidad y coherencia con Ia que se siga 

Ia dieta durante Ia vida. Los bebes con PKU diagnosticados dentro de los primeros siete 

(7) dias despues del nacimiento y que se les someta a una dieta estricta antes de las 3 

semanas de vida, tienen el mejor pron6stico y usualmente no experimentan retrasos en el 

desarrollo fisico o mental severos. 

En lo que respecta a Puerto Rico, Ia Asociaci6n de Padres y Niiios con PKU, Inc., 

ha informado que en Puerto Rico viven alrededor de sesenta personas con dicha 

condici6n, Ia que, como se dijera antes, requieren de una dieta permanente confeccionada 

por un nutricionista especializado en ese trastomo. Por lo riguroso de Ia dieta y los 

tratarnientos que se requieren a las personas que padecen de esta condici6n, sin importar 

su nivel socioecon6mico les resulta, en extrema, acceder a servicios relacionados a esta 

enfermedad. 

ANALISIS DE LA MEDIDA 

Para el amilisis de Ia medida se so Jicitaron ponencias a Ia Administraci6n de 

Seguros de Salud de Puerto Rico, Asociaci6n de Compaii.ias de Seguros de Puerto Rico, 

Escuela de Medicina de Ia Universidad de Puerto Rico, Departamento de Hacienda, 

Departamento de Salud, y a Ia Oficina de Gerencia y Presupuesto (OGP). No obstante, 

procederemos con Ia evaluaci6n de Ia medida utilizando el contenido de las ponencias 

recibidas y que en adelante se detallan. 

El Departamento de Salud endosa Ia medida y expresa que Ia incidencia de 

fenilcetonuria en Puerto Rico es de 1:20,000. Esto es una condici6n genetica para Ia cual 



hay tratamiento efectivo pero no tiene cura en estos momentos. La poblaci6n con 

fenilcetonuria requiere de evaluaciones peri6dicas por un geneticista y de seguimiento 

continuo por un especialista en nutrici6n y dietetica. En Ia clinica pediatrica existente en 

el Hospital Pediatrico Universitario se le proveen servicios hasta los 18 aiios de edad. 

Luego de los 18 aiios carecen de un tratamiento continuo debido a que no existen 

Clinicas para esta poblaci6n en el servicio de Medicina Intema. Los adultos con 

fenilcetonuria tienen que continuar con su dieta restringida en fenilalanina y 

suplementada en Ia L-Tirosina. 

La Asociaci6n de PKU de Puerto Rico, qmenes son los representantes de Ia 

poblaci6n con fenilcetonuria en Puerto Rico, le informaron que cuando una persona con 

PKU se enferma y visita su medico primario, estos reconocen no tener mucho 

conocimiento de Ia condici6n, y muchas veces le recomiendan a! familiar que consulten 

con Ia geneticista antes de administrar los medicamentos recetados. Esto resulta en visitas 

a Ia Sala de Emergencias del Centro Medico. Cuando son dados de alta de Ia clinica 

pediatrica, Ia persona no tiene otra opci6n a d6nde acudir que posea los conocimientos 

especializados para el manejo de Ia condici6n. Igualmente pierden el acceso a! preparado 

libre de fenilalanina. 

Con relaci6n a los servicios a Ia poblaci6n adulta con fenilcetonuria, el Consejo 

de Enfermedades Hereditarias de Puerto Rico creado porIa Ley NUm. 84-1987, tiene 

entre sus responsabilidades asesorar a! Secretario de Salud sobre los servicios para 

atender las necesidades de Ia poblaci6n con enfermedades hereditarias, incluyendo los 

errores innatos del metabolismo como Ia Fenilcetonuria. Una de las areas de prioridad 

identificadas por el Consejo es Ia transici6n desde los servicios pediatricos a los servicios 

de adultos de Ia poblaci6n con errores innatos del metabolismo y otras enfermedades 

hereditarias como Ia anemia falciforme y Ia hemofilia. 

El Departamento de Salud, reconoce que el Proyecto de Ia Camara I 099 atiende 

las necesidades de Ia poblaci6n con fenilcetonuria. No obstante, recomiendan que Ia 

clinica a establecerse este dirigida a servir a toda Ia poblaci6n con errores innatos del 

metabolismo, incluyendo las diferentes aminoacidopatias, las acidemias orginicas, los 

des6rdenes de oxidaci6n de acidos grasos, los des6rdenes del metabolismo de 

carbohidratos (como Ia galactosemia) y las deficiencias de co fact ores enzimaticos (como 



Ia deficiencia de biotinidasa) incluidos en el Programa de Cemimiento Metab61ico 

Neonatal autorizado porIa LeyNum. 84-1987. 

La Asociaci6n de Compaiiias de Seguros de Puerto Rico, no tiene objeci6n a Ia 

aprobaci6n de Ia medida siempre y cuando el Articulo 12 sea eliminado. Tambien 

expresaron que las personas con el trastomo genetico de fenilcetonuria (PKU, por sus 

siglas en ingles ), no tienen suficiente cantidad de esta enzima especifica que descompone 

a! aminoacido feni1alanina. Por lo tanto, si ingieren cualquier cantidad de fenilalanina en 

su alimentaci6n, no pueden digerirlas y se acumula en el cuerpo. Esto causa problemas en 

el cerebra y otros 6rganos. De no detectarse en los bebes recien nacidos, Ia PKU puede 

desencadenar en un retraso mental severo, hiperactividad y convulsiones. 

E1 unico tratarniento para Ia PKU es evitar ingerir alimentos que contengan 

fenilalanina. A los bebes se 1e receta una leche en polvo que no contiene fenilalanina. 

Toda vez que esta sustancia se encuentra en Ia mayoria de los alimentos que contienen 

proteinas, se les recomienda a las personas con PKU seguir de manera estricta una dieta 

especial baja en protefnas. Toda vez que las necesidades proteicas de cada persona varian 

con el paso del tiempo, es necesario un seguimiento minucioso para asegurarse de que 

aquellas con PKU ingieran Ia cantidad correcta de protefnas necesarias para crecer y 

desarrollarse apropiadamente, sin que se acumule demasiada cantidad de fenilalanina en 

el cuerpo en ninguna etapa de Ia vida. Es necesario controlar los niveles de fenilalanina 

en sangre toda Ia vida. 

En lo que a los aseguradores respecta, actualmente se cubren los servJcJos 

medicos, incluyendo las pruebas diagn6sticas relacionadas a Ia condici6n de PKU para 

deterrninar los niveles de fenilalanina. Cualquier enfermedad o condici6n que se derive 

de Ia condici6n de PKU se contempla en las cubiertas de los planes medicos sin 

establecer exclusiones por raz6n del desorden genetico. Por lo que entienden que, Ia 

poblaci6n antes descrita esta muy bien servida. 

El nuevo Articulo 12 de esta Medida, propane requerir a todas las aseguradoras y 

organizaciones de servicios de salud, asi como a Ia Administraci6n de Seguros de Salud 

de Puerto Rico (ASES), que fncluyan como parte de sus cubiertas, el "Preparado de 

Aminoacidos Libre de Fenilalanina", de por vidas para estos pacientes. ACODESE avala 

aquellas iniciativas que propendan a una mayor y mejor calidad de vida y salud para los 



ciudadanos. En este caso en particular, no hay Iugar a dudas que se trata de una situaci6n 

meritoria. Sin embargo, el preparado de aminoiicidos aqui mencionado, no se encuentra 

dentro del espectro de cubierta de un seguro medico. No se puede perder de perspectiva 

que los planes medicos existen como una protecci6n en caso de una posible enfermedad, 

en ese aspecto, son creados para prevenir y atender condiciones de salud, incluyendo, en 

el caso de aquellos planes con cubierta farmacol6gica, los medicamentos necesarios para 

mantenimiento de Ia salud y Ia atenci6n de aquellas condiciones de salud que asi lo 

ameriten. Como estii el Articulo 12 de Ia version del Proyecto de Ia Ciimara 1099, puede 

entenderse que Ia aseguradora estii llamada a incluir en su cubierta, el alimento libre de 

fenilalanina, lo que no puede caer dentro de una cubierta de seguro de salud, por no ser 

un nesgo asegurable. A tales fines, solicitan que dicho lenguaje sea elirninado de Ia 

medida. 

La Asociacion PKU de PR, Inc., endosa Ia medida en referencia tal y como estii 

redactada y expresan que el 20 de julio de 1993 se crea Ia Organizaci6n sin fines de lucro 

denominada "Asociaci6n PKU de Puerto Rico, Inc." como una iniciativa del grupo de 

apoyo primario de pacientes PKU, compuesto por padres y madres de nifios y j6venes 

con Fenilcetonuria, junto con Ia colaboraci6n de los profesionales de servicios medico

nutricionales adscritos a las clinicas del Centro Pediiitrico y de Ia Escuela de Medicina de 

Ia UPR. La matricula gira en torno a los pacientes, su familia nuclear, padres, madres, 

abuelos, esposos, esposas, en fin una gran cantidad de personas por los setenta y ocho 

(78) pueblos de Ia isla. 

Nos exponen, que ha sido una lucha de dos decadas de Ia Organizaci6n en Ia cual 

su norte siempre ha sido velar por el mejor bienestar de Ia comunidad PKU, a traves de Ia 

concienciaci6n sobre Ia existencia de pacientes de Fenilcetonuria con necesidades 

especiales, dar apoyo a los fumiliares de nifios, j6venes y adultos con fenilcetonuria. 

La rnisma igualmente interviene en los centros educativos o el escenario !aboral 

con miras a que las necesidades de Ia comunidad PKU sean atendidas y satisfechas 

oportunamente y abo gar por mejores servicios para Ia poblaci6n. 

Dentro de sus alcances, buscan fomentar Ia investigaci6n sobre Ia condici6n de 

fenilcetonuria, procurar y proveer servicios educativos sobre el manejo y cuidado de esta 

poblaci6n, establecer un mecanismo para que esten disponibles en Puerto Rico los 



productos bajos en proteinas para nifios, j6venes y adultos con fenilcetonuria. 

Confeccionar alimentos bajos en proteinas para suplir las necesidades nutricionales de las 

personas con PKU y otras condiciones metabolicas relacionadas con proteinas, ofrecer 

clinicas sobre temas de interes relacionados con genetica a los j6venes y adultos que no 

esten cubiertos por planes medicos. 

Por otro !ado, preparan talleres de cocina y comparten recetas bajas en proteinas 

para los pacientes y sus farnilias con miras a que puedan tener acceso a una alimentaci6n 

sana y variada. Llevan a cabo actividades farniliares recreativas, campamento de verano y 

reuniones sociales en honor a epocas festivas para el disfrute de todo rniembro activo y 

asociado. 

SegU.n datos de !a Asociaci6n, hoy dia Ia organizaci6n alberga sobre 180 

rniembros, entre los cuales alrededor de 73 son pacientes registrados, de los cuales 59 

reciben servicios. La distribuci6n de pacientes es Ia siguiente: 

• 7 son beneficiarios del programa WIC. 

• 26 reciben servicios del Hospital Pediatrico Universitario. 

• 26 son pacientes adultos desprovistos de servicios de salud algunos. 

• 7 tienen el record incompleto. 

• El Departamento de Salud esta a cargo de un paciente que reside en un 

hogar. 

Indican que a traves de los ultimos veinte afios (20), Ia Asociacion ha sido 

recipiente de donaciones y aportaciones publicas y privadas que han abonado a que los 

pacientes de fenilcetonuria puedan tener acceso a! "medical food" tambien conocido 

como formula y denominado "Preparado de Aminoacidos Libre de Fenilalanina para 

Pacientes de Fenilcetonuria", lo cual es similar a Ia formula con Ia que se alimentan los 

infantes. Es menester sefialar que los pacientes PKU, deben consumir formula de por 

vida. 

De igual forma establecen que Ia Asociaci6n ha sido un puente esencial con el 

Departamento de Educaci6n, para lo grar que los estudiantes PKU tengan acceso a Ia 

alimentacion adecuada. Esto se debe a que si no cuentan con ning\in regimen alimentario 

adecuado, los pacientes estarian en riesgo de sufrir grave dafio cerebral. 



Promulgan que ya desde 1986, en Argentina existe Legislaci6n y que en 36 

estados de Estados Unidos se han aprobado medidas que adelantan los intereses de Ia 

comunidad PKU en diversos renglones, ya sea mediante algful alivio contributivo o 

acceso a alimentaci6n adecuada. 

Inclusive, hasta pasada Ia edad reproductiva, lo cual, ellos entienden que es 

esencial para el desarrollo de niiios y j6venes PKU. Mencionan paises latinoamericanos 

como Costa Rica (1990), Chile (2005), Brasil (1990), Uruguay (2007), Panama (2007) y 

Paraguay (2003) con Legislaci6n y programas organizados. 

La Asociaci6n establece que desde hace mas de veinte aiios (20), Cuba tiene un 

Programa especializado para pacientes PKU. Sin embargo, min quedan paises en los 

cuales las actividades en favor de los pacientes con Fenilcetonuria, continuan siendo 

meninas o nulas como es el caso de Honduras y Haiti. Por lo cual desean que nos 

sumemos a Ia acci6n, no a los brazos cruzados y ser ejemplo de medidas para paises 

hermanos. En cuanto a! alivio contributivo, aunque hist6ricamente Arkansas fue pionero, 

les enorgullece que Puerto Rico haya tornado en cuenta a! menos $5,000.00 de Ia cuantia 

aproximada de $175,000.00 que cada hogar con un paciente PKU debe desembolsar 

anualmente para satisfacer las necesidades del paciente que son las siguientes: 

o Laboratorios especializados. 

o Carnitina. 

o Kuvan. 

o B-12. 

o Nutricionista. 

o Genetisista. 

o Formula. 

o Alimentos bajos en proteinas como cierto tipo de pastas. 

o Harinas. 

o Sustitutos del huevo y quesos y arroz. 

Opinan que Ia medida es Ia mejor herrarnienta que puede ofrecer el Gobierno para 

que Ia comunidad PKU pueda desarrollarse y vivir sin las trabas y escollos que el 

desconocimiento y Ia falta de recursos hasta entonces les habia impuesto. 



Cabe mencionar que durante los ultimos aiios, Ia Asociaci6n PKU de Puerto Rico 

ha sido recipiente de fondos legislativos que han mermado. Sostienen que a traves de esta 

medida, Ia comunidad adscrita o no adscrita a Ia Asociaci6n PKU de Puerto Rico Inc., 

puede gozar de una mejor calidad de vida y optimizar su nutrici6n. Para Ia poblaci6n 

PKU, Ia clinica que mediante Ia presente medida tendria apertura en 2014, se convertiria 

en un amplificador de sus voces y un cedazo para que los recursos econ6rnicos puedan 

canalizarse efectivamente. 

Explican que han sido dos decadas de lucha y, aunque las cosechas en el 

Departamento de Educaci6n, Comedores Escolares y en otras instrumentalidades del 

Gobierno han sido fructiferas, faltaba Ia iniciativa, el reconocimiento y Ia solidaridad del 

Estado. 

Es con esta medida que Ia Asociaci6n entiende que recibe un abrazo, el calor 

humano y el abrigo que otros pacientes ya tenian. Sin minimizar miles de voces de 

pacientes de otras condiciones. 

IMP ACTO FISCAL MUNICIPAL 

Para el cumplimiento del Reglamento del Senado de Puerto Rico, en su Secci6n 

32.5 y ademas, cumplir con lo dispuesto en Ia Ley Num. 81 de 30 de agosto de 1991, 

seglin enmendada. La Cornisi6n suscribiente ha determinado que esta medida no tiene 

impacto fiscal sabre las areas de los Gobiernos Municipales. 

CONCLUSION 

El Proyecto del Senado 1099 persigue crear instalaciones que permitan y faciliten 

el diagnostico de condiciones congenitas para viabilizar su detecci6n temprana, atenci6n 

y tratarniento inmediato. Esto es c6nsono con Ia politica publica de Ia Asamblea 

Legislativa de fomentar Ia prevenci6n y pronta atenci6n a enfermedades para proteger Ia 

salud de nuestros ciudadanos. De igual modo, Ia creaci6n de este centro promovera Ia 

investigaci6n cientifica en enfermedades geneticas y permitira el intercambio y 

colaboraci6n con otras instituciones en asuntos relacionados. 

Luego de evaluar Ia medida objeto de este informe y haber analizado toda Ia 

informacion disponible en torno a! mismo, Ia Comisi6n de Salud y Nutrici6n del Senado 



de Puerto Rico entiende que con Ia aprobaci6n de Ia medida se mejora Ia ca!idad de vida 

de Ia poblaci6n afectada por esta condici6n por lo que recomienda Ia aprobaci6n del 

Proyecto de Ia Camara I 099 con las enmiendas contenidas en el entirillado electr6nico 

que se acompaiia. 

Respetuosamente sometido 

Presidente 

Comisi6n de Salud y Nutrici6n 
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LEY 

Para establecer, adscrito a Ia Adrninistraci6n de Servicios Medicos de Puerto Rico, una 
clinica permanente para Ia atenci6n, diagn6stico, prevenci6n y tratarniento de 
personas con errores innatos del metabolismo, incluyendo las que padezcan del 
trastomo genetico denominado como fenilcetonuria (PKU, por sus siglas en 
ingles), las diferentes aminoacidopatias aminoacidopatias, las acidernias 
orgarucas, los des6rdenes de oxidaci6n de acidos grasos, los des6rdenes del 
metabolismo de carbohidratos (como Ia galactosemia) y las deficiencias de 
cofactores enzimaticos (como Ia deficiencia de biotinidasa) incluidos en el 
Programa de Cernimiento Metab6lico Neonatal autorizado porIa Ley Nfun. 84 de 
2 de julio de 1987, segun segU:n enmendada; disponer sabre los deberes, objetivos 
y organizaci6n de la antes mencionada clinica; establecer la obligaci6n a todo 
asegurador y organizaciones de servicios de salud organizados conforme a la Ley 
Num. 77 de 19 de junio de 1957, segtl.n enmendada, conocida como "C6digo de 
Seguros de Puerto Rico", y conforme a la Ley 194-2011, segUn enmendada, 
conocida como "C6digo de Seguros de Salud de Puerto Rico", planes de seguros 
que brinden servicios en Puerto Rico y cualquier otra entidad contratada para 
ofrecer beneficios de salud en Puerto Rico, asi como a la Adrninistraci6n de 
Seguros de Salud de Puerto Rico, y a cualquier entidad contratada para ofrecer 
servicios de salud o de seguros de salud en Puerto Rico, a traves de Ia Ley N1fm. 
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72 del 7 de septiembre de : 1993, segtrn enmendada, conocida como "Ley de la 
Administraci6n de Seguros de Salud de Puerto Rico", que incluyan, como parte de 
sus cubiertas, el "Preparado de Aminoacidos Libre de Fenilalanina" para pacientes 
diagnosticados con el trastomo gem§tico denominado como fenilcetonuria (PKU, 
por sus siglas en ingles), sin exclusiones de edad del paciente; y afiadir ur<a nueva 
Secci6n 1033.15(a)(4)(E) a la Ley 1 20ll, segtrn enmendada, conocida como 
"C6digo de Rentas Intemas para un Nuevo Puerto Rico", a los fines de afiadir 
dentro de la deducci6n eJCistente aplicable a contribuyentes que sean individuos 
per concepts de gastos en el cuidado, atenci6n y tratarniento per PKU; y para 
otros fines relacionados. 

EXPOSICION DE MOTIVOS 

De acuerdo a la literatura disponible, la fenilcetonuria (PKU, por sus siglas en 
ingles) es un trastorno genetico (hereditario) que puede causar desarrollo mental y 
fisico anormal anormales si no se detecta rapidamente y no se trata de manera 
adecuada. Normalmente, cuando una persona ingiere alimentos que contienen 
proteinas, existen quimicos especiales llamados enzimas, que descomponen estas 
proteinas y las transforman en arninoacidos y hasta en partes mas pequefias, que son los 
elementos fundamentales en el proceso de crecimiento y reparaci6n. Una persona con 
PKU no tiene suficiente cantidad de la enzima especifica que descompone el 
aminoacido fenilalanina. Por lo tanto, la persona que ingiere cualquier cantidad de 
fenilalanina en los alimentos que consume no puede digerirla y se acumula en el 
cuerpo. 

Demasiada cantidad de fenilalanina en el cuerpo causa problemas en el cerebra y 
puede afectar otros 6rganos. El dafio por acumulaci6n de fenilalanina puede 
manifestarse ya en el primer mes de vida. Sino se detecta y se trata mal, la PKU puede 
causar retraso mental severo, hiperactividad y convulsiones. 

La PKU afecta a aproximadamente un bebe de cada 10,000 6 15,000 nacimientos. 
El be be que nace con PKU es porque hered6 el gen de la PKU de ambos padres, quienes 
son portadores del gen y generalmente lo desconocen. 

Aproximadamente de los 3 a 6 meses, los bebes con PKU no tratado comenzaran 
a ser menos actives y mostraran menos interes en su entorno. Alrededor del afio de 
edad, el nifio podria presentar retrasos del desarrollo mas severos. 

Los nifios con PKU tienen menos niveles de melanina, la sustancia que le da 
color al cabello y la piel. Esto es porque cuando la fenilalanina se procesa, uno de sus 
productos se usa para producir melanina. Como consecuencia, los nifios con PKU a 
menudo tienen piel palida, pelo clara y ojos claros. Tambien, son sintomas comunes el 
tener la piel seca, el eczema, y producir un olor "mohoso" por la acumulaci6n de 
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desechos de fenilalanina en el sudor, Ia pie! y Ia orina. Otros signos y sfntomas podrian 
incluir irritabilidad, rigidez muscular, convulsiones, cabeza pequefla y baja estatura. 

En Estados Unidos, todos los recien nacidos son evaluados a traves de 
programas de manera rutinaria durante Ia primera semana de vida para detectar PKU 
entre otras condiciones. Los bebes deben haber ingerido alimentos con protefnas antes 
de someterlos a este examen, usualrnente leche materna o formula. Se obtiene una 
pequefla cantidad de sangre del talon del bebe para ser analizada. Si se detectan 
valores altos de fenilalanina, son necesarios otros examenes de sangre para confirmar el 
diagn6stico. Este procedimiento tambien se realiza en Puerto Rico a todos los recien 
nacidos. 

Lamentablemente, Ia PKU es un trastomo hereditario y dura toda Ia vida. 

La PKU ocurre cuando un be be hereda 2 capias de genes que causan Ia PKU, uno 
de cada padre. Cada padre usualrnente tiene solo 1 copia del gen que causa el PKU y 
por lo tanto no sufren del desorden. Dado que los padres desconocen que son 
portadores del gen, es imposible hacer algo para impedir que sus bebes sufran de esta 
enfermedad. 

Una embarazada con PKU debe controlar estrictamente sus valores de 
fenilalanina para evitar, durante el embarazo, hacerle daflo a su bebe en el vientre. Los 
altos niveles de fenilalanina en una embarazada pueden hacer que el nino tenga un 
crecimiento Iento, retrasos en el desarrollo, cabeza pequefla y otros trastornos. Con 
seguimiento y control mfnuciosos, las mujeres con PKU pueden dar a luz bebes sanos. 
Una mujer con PKU transrnite el gen de Ia PKU a su hijo, no obstante el nino no 
desarrollara PKU a menos que se herede otra copia de gen del padre. 

El tratamiento para Ia PKU es evitar ingerir alimentos que contengan 
fenilalanina. Se les receta a los bebes un preparado de arninoacidos en polvo que no 
contenga fenilalanina, y el rnismo se utiliza por toda Ia vida del paciente,~ debido 
Debido a que Ia fenilalanina se encuentra en los alimentos que contienen protefnas, se 
les recornienda a las personas con PKU seguir una dieta especial baja en fenilalanina y 
protefnas, que no incluya alimentos con un alto contenido proteico, como came, huevos, 
pollo, pescado, leche y queso, al igual que edulcorante artificial con aspartame 
(NutraSweet). 

Dado que las necesidades proteicas de cada persona varian con el paso del 
tiempo, es necesario un seguimiento mfnucioso para asegurarse de que aquellas con 
PKU ingieran Ia cantidad correcta de protefna necesaria para crecer y desarrollarse 
apropiadamente, sin que se acumule demasiada cantidad de fenilalanina en el cuerpo 
en ninguna etapa de Ia vida. Es necesario controlar los niveles de fenilalanina en sangre 
durante toda Ia vida. Actualrnente se estan evaluando y estudiando nuevas 
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tratamientos que podrian ayudar a tratar la PKU y reducir los niveles de fenilalanina en 
la sangre. 

El pron6stico de una persona diagnosticada con PKU depende de la rapidez con 
la que se comience su dieta especial, asi como la rigurosidad y coherencia con la que se 
siga la dieta durante la vida. Los bebes con PKU diagnosticados dentro de los primeros 
siete (7) dias despues del nacimiento y que se les someta a una dieta estricta antes de las 
3 semanas de vida, tienen el mejor pron6stico y usualmente no experimentan retrasos 
en el desarrollo fisico o mental severos. 

En lo que respecta a Puerto Rico, la Asociaci6n de Padres y Nifios con PKU, Inc., 
ha informado que en Puerto Rico viven alrededor de sesenta personas con dicha 
condici6n, la que, como se dijera antes, requieren de una dieta permanente 
confeccionada por un nutricionista especializado en ese trastorno. Por lo riguroso de la 
dieta y los tratamientos que se requieren a las personas que padecen de esta condici6n, 
sin importar su nivel socioecon6mico< les resulta, en extrema, acceder a servicios 
relacionados a esta enfermedad. 

Expuesto lo anterior, y en consideraci6n a la necesidad de servicios medicos que 
tienen no tan solo los pacientes que padecen la condici6n de PKU, sino otras personas 
que padecen de otras condiciones geneticas del metabolismo, entendemos necesaria la 
creaci6n de una clinica permanente para la atenci6n, diagn6stico, prevenci6n y 
tratarniento de personas con errores innatos del metabolismo, incluyendo las que 
padezcan del trastorno genetico denominado como fenilcetonuria (PKU, por sus siglas 
en ingles), las diferentes aminoacidopatias arninoacidopatias, las acidemias organicas, 
los des6rdenes de oxidaci6n de acidos grasos, los des6rdenes del metabolismo de 
carbohidratos (como la galactosemia) y las deficiencias de cofactores enzimaticos (como 
la deficiencia de biotinidasa) incluidos en el Programa de Cernimiento Metab6lico 
Neonatal autorizado por la Ley Nllin. 84 de 2 de julio de 1987, segun seglin enmendada. 

DECRETASE POR LA ASAMBLEA LEGISLATIVA DE PUERTO RICO: 

1 Articulo 1.-Se establece, adscrito a la Administraci6n de Servicios Medicos de 

2 Puerto Rico, una clinica permanente para la atenci6n, diagn6stico, prevenci6n y 

3 tratamiento de personas con errores innatos del metabolismo. 

4 Articulo 2.-Para efectos de esta Ley, errores innatos del metabolismo significa 

5 trastornos hereditarios que padece una persona desde su nacimiento, los cuales incluye 

6 que padezcan del trastorno genetico denominado como fenilcetonuria (PKU, por sus 
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siglas en ingles), las diferentes aminoacidopatias arninoacidopatias, las acidernias 

orgarucas, los des6rdenes de oxidaci6n de acidos grasos, los des6rdenes del 

metabolismo de carbohidratos (como la galactosemia) y las deficiencias de cofactores 

enzimaticos (como la deficiencia de biotinidasa) incluidas en el Programa de 

Cernimiento Metab6lico Neonatal autorizado por la Ley Nfun. 84 de 2 de julio de 1987, 

segun segUn enmendada. 

Articulo 3.-La clinica sera el organismo central responsable de desarrollar y 

supervisar protocolos y guias de evaluaci6n y tratamiento para personas irrespectivo de 

su edad, que sean diagnosticadas con errores innatos del metabolismo; y la rnisma 

funcionara en coordinaci6n con el Recinto de Ciencias Medicas de la Universidad de 

Puerto Rico y el Departamento de Salud. 

Articulo 4.-A fin de viabilizar los prop6sitos de esta Ley, y para la mejor 

utilizaci6n de los recursos que se inviertan, la clinica, a traves de la Adrninistraci6n de 

Servicios Medicos de Puerto Rico, cumplira con los siguientes objetivos: 

(a) Proveera todos los servicios necesarios e indispensables para la cabal 

atenci6n, diagn6stico, prevenci6n y tratamiento de las personas de cera (0) 

aiio en adelante, que padezcan errores innatos del metabolismo 

incluyendo pero sin lirnitarse, a servicios de nutricionistas para la 

confecci6n de dietas, los productos requeridos en las dietas y 

medicamentos, entre otros. 
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Ofrecer talleres y asesoria para el desarrollo de programas de educaci6n 

continua para el personal que se desempefia en el diagn6stico y 

tratamiento de pacientes con errores innatos del metabolismo. 

Desarrollar y promover la adopci6n de reglamentos relacionados con el 

equipo medico necesario para a tender a pacientes con errores innatos del 

metabolismo. 

Servir como recurso de informaci6n educativa medica para el personal 

que se desempefia en el diagn6stico y tratamiento de pacientes con 

errores innatos del metabolismo. 

Promover la colaboraci6n entre agendas y profesionales de ayuda que 

pudieran prestarle servicios a los pacientes con errores innatos del 

metabolismo. 

Ofrecer informaci6n a la comunidad sabre la prevenci6n, diagn6stico y 

tratamiento de pacientes con errores innatos del metabolismo. 

Coordinar e integrar todos los servicios educativos e investigativos 

relacionados con errores innatos del metabolismo. 

A yudani al desarrollo de medicos clinicos especializados en genetica y 

disciplinas relacionadas, profesionales de la salud e investigadores 

dedicados al estudio de las causas y el tratamiento de pacientes con 

trastomos relacionados con errores innatos del metabolismo en Puerto 

Rico. 



. 
' 

I 

2 

3 

4 

5 

6 

7 

8 

9 

([J;)IO 
~11 

12 

13 

14 

15 

16 

17 

18 

19 

20 

21 

22 
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(i) Desarrollar un modelo que coordinara e integrara los servicios clinicos 

actuales dirigidos a pacientes con trastomos relacionados con errores 

innatos del metabolismo. 

Blaborar ar.a propuesta de presupuesto operacional anual para ser 

presentada a Ia Administraci6n de Servicios Medicos de Puerto Rico para 

ser incluida en su presupuesto operacional de cada aflo fiscal. 

.ill Establecer los servicios, unidades y departarnentos necesarios para el 

funcionarniento efectivo, agil, eficiente y econ6rnico de Ia clinica, 

incluyendo establecer salas ambulatorias para Ia atenci6n de pacientes con 

trastomos relacionados con errores innatos del metabolismo. 

ill Establecer e implantar mecanismos adecuados para garantizar Ia 

calidad del servicio a! paciente y Ia pronta evaluaci6n y correcci6n de 

cualesquiera fallas y deficiencias que surjan en Ia prestaci6n de los 

servicios. 

frat ill Determinar Ia ubicaci6n de las instalaciones fisicas de Ia clinica. 

W (m) Formular, adoptar, enmendar y derogar reglas y reglamentos 

necesarios para su funcionarniento. 

ful La clinica presentara sus necesidades a Ia Administraci6n de Servicios 

Medicos de Puerto Rico para que Ia misma negocie y otorgue toda clase de 

contratos, documentos y otros instrumentos publicos con personas, 

firmas, corporaciones, agendas gubemamentales y otras entidades, que Ia 

Adrninistraci6n de Servicios Medicos entienda necesario para que Ia 



8 

1 clinica establecida al amparo de esta Ley, logre los prop6sitos de esta Ley, 

2 incluyendo la venta de sus servicios al costa a las personas que requieran 

3 los servicios de la clinica, a compafiias de seguros comerciales, uniones 

4 obreras, planes prepagados publicos y privados de salud y las 

5 asociaciones con planes de salud, por los servicios de salud prestados. 

6 {Ql Nombrar, contratar y designar personal medico para dar tratamiento 

7 directo a pacientes en la clinica. 

8 ful Comprar todos los materiales, suministros, equipos, piezas y servicios 

9 

~0 
que sean necesarios y disponer mediante venta, transferencia o traspaso a 

otras entidades, o por destrucci6n u otra forma que la clinica estime mas 

11 conveniente, de tales materiales, suministros, equipos y piezas cuando los 

12 rnismos dejen de servir sus prop6sitos. 

13 .(g). Formalizar convenios, arrendarnientos, contratos y otros instrumentos 

14 necesarios con el Departamento de Salud y con cualesquiera otros 

15 organismos e instrumentalidades del Gobierno del Estado Libre Asociado 

16 de Puerto Rico. 

17 .W. Solicitar, recibir y aceptar fondos, donaciones federales, estatales, 

18 privadas o de cualquiera otra indole. Llevar a cabo y pagar por las 

19 actividades necesarias para allegar fondos particulares de organizaciones 

20 privadas sin fines de lucro o de parte del gobierno federal, estatal o 

21 municipal. El dinero asi obtenido y cualquiera otro recibido por reembolso 

22 de los servicios prestados u otros servicios relacionados que se pueden 
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brindar, sera depositado en un Fonda Especial para la Atenci6n, 

Diagn6stico, Prevenci6n y Tratamierno de Personas EfUe Padezcan 

Condiciones Hereditarias relacionadas con Errores Innatos del 

Metabolismo, y sera utilizado exclusivamente en el curnplimiento de los 

objetivos de la clinica en proporci6n a las necesidades de cada una de sus 

funciones. 

.(cl Aquellos otros objetivos que entiendan pertinentes y esten en 

consonancia con las disposiciones de esta Ley. 

Articulo 5.-La clinica tendra un(a) Director(a) Ejecutivo(a) nombrado(a) por la 

Administraci6n de Servicios Medicos de Puerto Rico, en coordinaci6n cofl el Rector del 

Reciflto de Ciencias Medicas. La persona debera ser de reconocida comperencia y 

amplia eJcperiencia en el campo de la medicina, preferiblemente, un genetista, y 

desempefiara el cargo a voluntad del Director Ejerutivo de la Admiflistraci6n de 

Servicios Medicos de Puerto Rico y hasta EfUe se designe sa sucesor. El sueldo del (de 

la) Director(a) sera fijado por el Director Ejecutivo de la Administraci6fl de 5ervicios 

Medicos de Puerto Rico seleccionada del personal existente de la Admfnistraci6n de 

Servicios Medicos de Puerto Rico y debenl. reunir los reguisitos mfnimo de preparaci6n 

acadernica que rija la Administraci6n de Servicios Medicos de Puerto Rico. 

Articulo 6.-El (la) Director(a) de la clfnica permanente para la atenci6n, 

diagn6stico, prevenci6n y tratarniento de personas con errores innatos del 

metabolismo nombrara y contratara usara el personal capacitado existente y solicitara a 
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I la Adrninistraci6n de Servicios Medicos de Puerto Rico que se le provean las facilidades 

2 y materiales que fueren necesarios para que la clinica pueda llevar a cabo sus funciones. 

3 Articulo 7.-La clinica estar<i exenta de toda clase de contribuciones, derechos, 

4 impuestos, arbitrios o cargos, incluyendo los de licencias, impuestos o los que se le 

5 impusieren por el Gobiemo del Estado Libre Asociadas de Puerto Rico o cualquier 

6 subdivision politica de este, incluyendo todas sus operaciones, sus propiedades 

7 muebles o inmuebles, su capital, ingresos y sobrante. 

8 Se exime, tambien, a la clinica del pago de toda clase de derechos o impuestos 

9 requeridos por ley para la ejecuci6n de procedimientos judiciales, la ernisi6n de 

'f) I 0 certificaciones en las oficinas y dependencias del Gobierno del Estado Libre Asociadas 

11 de Puerto Rico y sus subdivisiones politicas y el otorgarniento de documentos publicos 

12 y su registro en cualquier registro publico local. 

13 Articulo 8.-La clinica establecida al amparo de esta Ley estara e)(cluida de las 

14 disposiciones de la Ley 184 2004, seglln enmendada, conocida como "Ley para la 

15 Administraci6n de los Recursos Humanos en el Servicio PUblico", asf como tambien de 

16 las disposiciones del Plan de Reorganizaci6n 3 2011, seglin enmendado, conocido como 

17 "Plan de Reorganizaci6n de la Administraci6n de Servicios Generales de Puerto Rico de 

18 2011", y de cualquier otra ley relacionada a compras y suministros del Cobiemo de 

19 Puerto Rico, y de todos los reglamentos promulgados en virtud de dichas leyes se reg;ini 

20 por los reglamentos, 6rdenes adrninistrativas, o memorandos, que establecen la 

21 Adrninistraci6n de Servicios Medicos de Puerto Rico. 
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1 Articulo 9.-El (Ia) Director( a) sometera a Ia Administraci6n de Servicios Medicos 

2 de Puerto Rico, a! Recinto de Ciencias Medicas de Puerto Rico, a! Departamento de 

3 Salud y a Ia Asamblea Legislativa, informes completes y detallados sabre sus 

4 operaciones y funcionarniento para cada afio fiscal, dentro de los cuarenta y cinco (45) 

5 dias siguientes a! cierre del afio fiscal correspondiente. 

6 Articulo 10.-La Administraci6n de Servicios Medicos de Puerto Rico, en 

7 coordinaci6n con el Recinto de Ciencias Medicas y el Departamento de Salud, 

8 dispondran por reg!amento, que debera adoptarse dentro de los ciento ochenta (180) 

9 dias siguientes a Ia fecha de vigencia de esta Ley, las normas de personal y toda otra 

i) 10 regia que regira Ia operaci6n y el funcionarniento de Ia Clinica. 

11 Articulo 11.-Los fondos necesarios para establecer y operar Ia clinica deberan 

12 provenir de los recaudos que ingresen par los servicios prestados, Ia facturaci6n a! 

13 seguro de salud provisto a traves del Gobiemo del Estado Libre Asociado de Puerto 

14 Rico por virtud de Ia Ley 72-1993, seglin enmendada, conocida como "Ley de Ia 

15 Administraci6n de Seguros de Sa!ud de Puerto Rico (ASES)" y a las aseguradoras, 

16 organizaciones de servicios de salud constituidas, planes de seguros y asociaciones con 

17 fines no pecuniarios, que suscriben seguros de servicios de salud en Puerto Rico. 

18 Cua!quier efecto presupuestario adicional que surja eeR por motive de Ia implantaci6n 

19 de las disposiciones de esta Ley, sera consignado en el presupuesto consolidado de Ia 

20 Administraci6n de Servicios Medicos de Puerto Rico, a ser aprobado para el afio fiscal 

21 2015-2016, y subsiguientes. 
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I Articulo 12.- A traves de esta Ley, se requiere a todo asegurador y organizaciones 

2 de servicios de salud organizados conforme a Ia Ley Nl.im. 77 de 19 de junio de 1957, 

3 segl.in enmendada, conocida como "C6digo de Seguros de Puerto Rico", y conforme ala 

4 Lev 194 - 2011, segl.in enmendada, conocida como "C6digo de Seguros de Salud de 

5 Puerto Rico", planes de seguros que brinden servicios en Puerto Rico y cualquier otra 

6 entidad contratada para ofrecer beneficios de salud en Puerto Rico, asi como a la 

7 Administraci6n de Seguros de Salud de Puerto Rico, y a cualquier entidad contratada 

8 para ofrecer servicios de salud o de seguros de salud en Puerto Rico, a traves de la Ley 

9 Nfurt 72 de 7 de septiemerc de: 1993, segl.in cnmcndada, conocida como "Ley de la 

f) 10 Administraci6n de Seguros de Salud de Puerto Rico", que inc!uyan, como parte de sus 

II cubiertas, el "Preparado de Aminoacidos Libre de Fenilalanina" para pacientes 

12 diagnosticados con el trastomo genetico denominado como fenilcetonuria (PKU, por 

13 sus siglas en ingles), sin exclusiones de edad del paciente. En adici6n, deberan 

14 estableccr cubiertas uniformes para la atenci6n, diagn6stico, prevenci6n y tratamiento 

15 de personas con errores innatos del metabolismo. 

16 i\rticulo 13. Se aiiade nna nueva Secci6n 1033.15(a) (4) (E) a la Ley 1 2011, seglin 

17 enmendada, que leera como sigue: 

18 "Secci6n 1033.15. Deducciones AplicalJles a Contrfuuyentes que sean Individuos. 

19 (a) Para fines de esta Secci6n, el contrfuuycnte podra reclamar como 

20 deducciones las siguientes partidas: 

21 (1) 
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I (1) Deducci6n por gastos por asistencia medica. En el case de 

2 individuos, el manto par el cual el manto de los gastos por 

3 asistencia medica no cornpensados por seguro o en otra forma, 

4 pagados durante el afio contributive eJ<eeda de seis par ciento (6%) 

5 del ingress brute ajustado. Para prop6sitos de esta clausula, el 

6 termino "gastos par asistencia medica" incluye: 

7 (A) 

8 (E) Deducci6n par cuidado, atenci6n y tratamiento por PKU. 

9 (a) Para prop6sitos de esta Secci6n, los siguientes 

~10 terminos tendran las definiciones que se proveen a 

11 contir. uaci6n: 

12 (1) "Castes medicos en el cuidado, atenci6n y 

13 tratamiento de PKU": cantidad de dinero 

14 pagado par el contribuyente con relaci6n al 

15 cuidado medico provisto a su persona, un 

16 c6nyuge o hijos(as) menores de edad, 

17 incluyendo los gastos de nutricionistas, 

18 medicos, medicamentos recetados y productos 

19 para Ia confecci6n de las dietas requeridas para 

20 personas diagnosticadas con esta condici6n; 

21 incluyendo el "Preparado de Aminoacidos 

22 Libre de Fenilalanina". En el caso de los gastos 



1 

2 

3 

4 

5 

6 

7 

14 

medicos, incluye deducibles de laboratories, 

hospitalizaci6n y estudios especializados 

realizados, todos relacionados ala PKU. 

Articulo R 13.-Esta Ley comenzara a regir sesenta (60) dias despues de su 

aprobaci6n a los Unicos efectos de que comience la planificaci6n de la operaci6n 

administrativa de la clinica, pero sus restantes disposiciones entraran en vigor el 1 de 

8 julio de 2015. En el caso de las disposiciones relacionadas con las cubiertas del Plan de 

9 Salud Gubemamental y las cubiertas de planes privados, dichas disposiciones seran de 

10 aplicaci6n a cada plan de salud cuando los mismos se vend any/ o una vez se renueven 

11 sus cubiertas. 
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