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Referido a la Comision de Salud
LEY

Para establecer la “Ley para la Proteccion de los Derechos de Pacientes con
Enfermedades Croénicas en Puerto Rico”, a los fines de reconocer y garantizar un
marco de derechos fundamentales para esta poblaciéon; asegurar el acceso
continuo, equitativo y digno a servicios de salud; disponer los deberes del Estado
en su atenciéon y acompafniamiento integral; y para otros fines relacionados.

EXPOSICION DE MOTIVOS

Las enfermedades crénicas representan una de las mayores amenazas a la salud
publica global y local en el siglo XXI. A diferencia de las enfermedades agudas, estas
condiciones se caracterizan por su curso prolongado, progresivo y, en muchos casos,
permanente. Incluyen, entre otras, la diabetes, hipertensién, enfermedad
cardiovascular, enfermedad renal crénica, artritis reumatoide, esclerosis multiple, VIH,
lupus, asma, EPOC, condiciones oncolégicas y neurolégicas degenerativas. Muchas de
ellas, aun cuando no sean fatales, requieren tratamiento de por vida, ajustes constantes
en el estilo de vida, maltiples visitas médicas, uso continuo de medicamentos

especializados y apoyo psicosocial estable.

En Puerto Rico, la prevalencia de enfermedades crénicas ha ido en aumento,
exacerbada por factores como el envejecimiento poblacional, la pobreza, el

sedentarismo, la inseguridad alimentaria, el acceso desigual a servicios médicos, la



fragmentacion del sistema de salud y la falta de educacion sanitaria. Segtan datos del
Departamento de Salud y de los Centros para el Control y la Prevencién de
Enfermedades (CDC), mas del 50% de la poblacién adulta en Puerto Rico vive con al
menos una condicién crénica, y un porcentaje significativo vive con dos o mds. Esta
situacion tiene profundas repercusiones no solo para el sistema sanitario, sino también
para la productividad laboral, los costos del sistema publico de salud, la seguridad

social y la calidad de vida de las personas afectadas.

A pesar de esta realidad epidemioldgica, Puerto Rico carece de un marco
legislativo integral que reconozca, articule y proteja los derechos fundamentales de los
pacientes con enfermedades crénicas. Aunque existen leyes especificas para ciertas
condiciones —como la Ley 14-2023 para personas con diabetes— vy algunas
disposiciones de proteccion en contextos laborales o de seguros, no existe una
legislaciéon general que defina con claridad los derechos que toda persona con una
condicion crénica tiene en su interaccién con el sistema de salud, el Estado y la

sociedad.

Esta omisiéon ha contribuido a multiples desigualdades estructurales. Muchos
pacientes se enfrentan a denegatorias arbitrarias de servicios esenciales por parte de
planes médicos, interrupciones injustificadas en tratamientos especializados, falta de
acceso a medicamentos de tltima generacion, falta de adaptacion en espacios laborales,
estigmatizaciéon, abandono terapéutico y negligencia institucional. Las condiciones
cronicas, ademads, suelen tener un impacto emocional y psicolégico profundo, que
frecuentemente no es abordado de manera sistematica en el proceso de atencion

médica.

En contraposicion, diversas jurisdicciones han adoptado en afios recientes
legislacién que reconoce formalmente los derechos de las personas con enfermedades
cronicas. Documentos como la "Convenciéon sobre los Derechos de las Personas con

Discapacidad" de las Naciones Unidas, y marcos normativos nacionales en paises como



Espafia, México, Colombia, Argentina y Francia, han servido de base para garantizar
principios como la no discriminacién, el acceso equitativo, la participacion activa en el
tratamiento, y el respeto a la dignidad de los pacientes. Esta legislacion también ha
demostrado que al empoderar a las personas con condiciones crénicas mediante
derechos protegidos, se promueve su adherencia al tratamiento, se fortalecen los

sistemas de salud y se reducen costos sociales a largo plazo.

Esta medida legislativa parte de un principio ético y juridico fundamental: toda
persona tiene derecho a una vida digna, plena y saludable, independientemente de su
condicién de salud. Por tanto, el hecho de vivir con una enfermedad crénica no debe ser
causa de exclusion, estigmatizaciéon o discriminacién. Por el contrario, debe convocar
una respuesta integral del Estado que garantice acompafiamiento, acceso a servicios de
calidad, trato respetuoso y oportunidades reales para desarrollarse en igualdad de

condiciones.

La presente Ley se propone:

e Reconocer y proteger un catalogo claro y exigible de derechos para los
pacientes con enfermedades crénicas.

o Establecer el deber del Estado de garantizar la continuidad, calidad y
accesibilidad de los servicios requeridos por esta poblacion.

e Promover la educacién publica sobre las condiciones crénicas y el respeto
hacia quienes las padecen.

e Fomentar la coordinacién multisectorial para mejorar la respuesta
institucional a estas condiciones, incluyendo los sectores de salud, trabajo,
educacién, vivienda y transportacion.

e Brindar un marco legal para que los pacientes puedan presentar

reclamaciones, apelar decisiones injustas y exigir cumplimiento.

La aprobacion de esta Ley no solo responde a un deber de justicia social, sino que
constituye un paso necesario para construir un sistema de salud mdas humano,

equitativo, centrado en el paciente y preparado para los desafios sanitarios del presente
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y del futuro. En un pais donde el peso de las enfermedades crénicas afecta
profundamente a miles de hogares, garantizar el ejercicio efectivo de derechos

fundamentales a esta poblacién es una afirmacién de vida, inclusién y respeto.
DECRETASE POR LA ASAMBLEA LEGISLATIVA DE PUERTO RICO:

Articulo 1.- Titulo.

Esta Ley se conocera como la “Ley para la Proteccién de los Derechos de Pacientes
con Enfermedades Croénicas en Puerto Rico”.

Articulo 2.- Declaracién de Politica Pablica.

Se establece como politica publica del Gobierno de Puerto Rico el reconocimiento,
promocioén y proteccion de los derechos fundamentales de toda persona que vive con
una enfermedad crénica, considerando su dignidad inherente, su capacidad plena de
participacion en la sociedad y su derecho a una vida saludable, productiva y respetada.

El Estado reconoce que las enfermedades crénicas constituyen una de las principales
causas de morbilidad, discapacidad y muerte en la poblacién puertorriquena, y que su
manejo adecuado exige un enfoque integral, continuo, multidisciplinario y humano.
Esta realidad impone la obligacién de adoptar medidas legislativas, administrativas y
programadticas que eliminen barreras de acceso a servicios de salud, promuevan el
tratamiento oportuno y eficaz, y aseguren el acompafiamiento emocional, social y
funcional de cada paciente en su entorno familiar, laboral y comunitario.

Asimismo, se reconoce que las personas con enfermedades crénicas enfrentan
multiples formas de vulnerabilidad, incluyendo la falta de cobertura adecuada,

interrupciones en tratamientos esenciales, discriminaciéon explicita o implicita en
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servicios, estigmatizacion social, y obstaculos para la integraciéon plena en la educacion,
el empleo y la vida puablica. Esta Ley busca corregir esa desigualdad estructural
mediante el establecimiento de un marco de derechos garantizados y exigibles, que
sirva como base para la transformacion progresiva del sistema de salud hacia un
modelo centrado en la persona.

El Estado se compromete, mediante esta Ley, a desarrollar un sistema de apoyo
normativo y administrativo que promueva la justicia social y sanitaria, asegure la
continuidad de los servicios de salud, facilite el acceso a medicamentos, tratamientos y
tecnologias apropiadas, y garantice mecanismos efectivos de reclamacioén ante posibles
violaciones a los derechos reconocidos. Se promoverd, ademads, la educacién publica
sobre las condiciones crénicas y el fortalecimiento de alianzas entre agencias,
organizaciones profesionales, pacientes, cuidadores, instituciones académicas y
comunidades.

Toda interpretacion, aplicaciéon y reglamentacion de esta Ley debera estar guiada
por los principios de equidad, inclusion, respeto a la autonomia personal, accesibilidad
universal, participacion informada, solidaridad social y responsabilidad del Estado
frente a sus ciudadanos més vulnerables.

Articulo 3.- Definiciones.

Para efectos de esta Ley, los siguientes términos tendran el significado que a
continuacion se establece, salvo que del contexto surja claramente otra interpretacion:

a) Enfermedad Cronica: Toda condicion de salud de origen fisico, mental o

multisistémico que se caracteriza por su duracién prolongada, evolucién generalmente
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Incluye, pero no se limita a: diabetes, hipertension arterial, enfermedad cardiovascular,
asma, enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC), enfermedades
reumatolégicas, enfermedad renal crénica, VIH, cancer, enfermedades
neurodegenerativas, trastornos autoinmunes, condiciones de salud mental de largo
curso y cualquier otra reconocida por el Departamento de Salud como crénica bajo
criterios médicos y epidemiolégicos.

b) Paciente: Toda persona diagnosticada con wuna enfermedad croénica,
independientemente de su edad, sexo, género, nacionalidad, estatus migratorio,
condicién econdémica, afiliacién a plan médico o lugar de residencia.

c) Servicios de salud: El conjunto de actividades, intervenciones, recursos y
procedimientos ofrecidos por profesionales o entidades ptblicas o privadas, dirigidos a
la prevencioén, diagndstico, tratamiento, rehabilitacién, seguimiento, monitoreo o alivio
de sintomas relacionados con la condicién crénica del paciente.

d) Atenciéon integral: Modelo de atencién que considera simultaneamente los
aspectos fisicos, psicolégicos, emocionales, sociales, culturales, espirituales y
funcionales del paciente, e integra distintos niveles de atencién en salud, incluyendo
atencion primaria, secundaria y terciaria, asi como servicios comunitarios y de apoyo.

e) Apoyo psicosocial: Servicios provistos por profesionales de la conducta humana,
trabajo social, enfermeria especializada, educacion en salud y otros recursos

capacitados, cuyo proposito es atender el impacto emocional, familiar y social de la
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enfermedad crénica, mejorar la adherencia al tratamiento y promover el bienestar
general del paciente.

f) Acomodo razonable: Toda modificaciéon o ajuste en el entorno fisico, laboral,
educativo, de transporte o de servicios publicos o privados, que permita a una persona
con enfermedad crénica acceder, participar y desempefiarse de manera efectiva, sin que
represente una carga econémica o administrativa indebida para el proveedor del
servicio.

g) Proveedor de salud: Toda persona natural o juridica autorizada a prestar servicios
médicos, clinicos, farmacéuticos, de salud mental, rehabilitacion o asistencia sanitaria en
Puerto Rico, incluyendo médicos generales y especialistas, enfermeros(as),
psicologos(as), trabajadores sociales, técnicos clinicos, farmacéuticos, centros
hospitalarios, clinicas, laboratorios, aseguradoras y redes de proveedores contratadas.

h) Plan médico o asegurador: Cualquier entidad publica o privada, incluyendo
aseguradoras comerciales, organizaciones de servicios de salud (HMO), o el Plan de
Salud del Gobierno (Plan Vital), que suscriba pdlizas, contratos o beneficios para cubrir
servicios médicos, medicamentos o tratamientos de salud.

i) Departamento: Significa el Departamento de Salud del Gobierno de Puerto Rico,
entidad responsable de la implantacion, fiscalizacion y reglamentacion de esta Ley.

Articulo 4.- Derechos de los Pacientes con Enfermedades Croénicas.

Todo paciente diagnosticado con una o més enfermedades crénicas en Puerto Rico
tendra garantizado el ejercicio pleno e igualitario de los siguientes derechos, sin

importar su edad, sexo, orientacién sexual, identidad de género, raza, condicion
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socioecondmica, afiliaciéon politica, estatus migratorio, lugar de residencia, tipo de plan
médico o cualquier otra condicién personal:

1. Derecho al acceso continuo, oportuno y asequible a servicios de salud:

Todo paciente tendrd acceso, sin interrupciones arbitrarias ni dilaciones
injustificadas, a servicios médicos primarios y especializados, pruebas diagnosticas,
tratamientos clinicos, procedimientos quirtrgicos, medicamentos, terapias Yy
hospitalizacion, segin prescripcion médica y conforme a la mejor evidencia cientifica
disponible.

2. Derecho a la atencién integral y centrada en la persona:

La atenciéon recibida debera considerar no solo la dimensiéon médica de la
enfermedad, sino también las necesidades emocionales, psicosociales, funcionales,
familiares y comunitarias del paciente, de forma personalizada, empatica, coordinada e
interdisciplinaria.

3. Derecho a recibir informacién clara, completa y culturalmente adecuada:

El paciente tiene derecho a que se le brinde informacién veraz, comprensible y
accesible sobre su diagnéstico, evolucion de la condicién, opciones terapéuticas
disponibles, beneficios y riesgos de los tratamientos propuestos, y alternativas
razonables, de modo que pueda participar informadamente en su proceso de atencion.

4. Derecho a la autonomia y a la toma de decisiones informada:

El paciente tendrd derecho a decidir libremente sobre los tratamientos que desea
aceptar o rechazar, conforme a su voluntad y valores personales, siempre que haya

recibido la informacién clinica pertinente. Este derecho incluye el consentimiento
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informado, la planificacién anticipada de cuidados y el derecho a formular directrices
de cuidado.

5. Derecho a la confidencialidad y privacidad:

Toda informacion sobre la condicion médica, tratamientos, historial clinico, uso de
medicamentos o cualquier otro dato personal del paciente deberd mantenerse bajo
estricta confidencialidad, salvo autorizaciéon expresa del paciente o disposiciéon legal
aplicable.

6. Derecho a la no discriminacion y a la igualdad de trato:

Ningtn paciente podra ser objeto de discriminacién directa o indirecta en el acceso,
la calidad o la continuidad de servicios de salud, empleo, educacién, vivienda, seguros
o participacion publica por razén de su condicién médica o diagndstico crénico.

7. Derecho a recibir servicios de apoyo psicosocial:

Todo paciente podra acceder a servicios de orientacién psicolégica, intervencion en
crisis, acompafiamiento emocional, grupos de apoyo, educaciéon en autocuidado y
asistencia social que le faciliten la adaptacién, adherencia al tratamiento y mejora de su
calidad de vida.

8. Derecho a acomodos razonables en el entorno laboral, educativo y comunitario:

Todo paciente que asi lo requiera podra solicitar modificaciones razonables en sus
horarios, funciones, espacios fisicos o exigencias académicas, laborales o
administrativas, siempre que su condicién de salud lo amerite y no represente una
carga desproporcionada para la entidad requerida.

9. Derecho al acceso a medicamentos, dispositivos y tecnologias médicas esenciales:
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Todo paciente tendrd derecho a obtener los medicamentos, equipos médicos,
dispositivos terapéuticos, materiales de monitoreo, suplementos nutricionales u otras
herramientas necesarias para el manejo adecuado de su condicién, conforme a
prescripcién médica y estdndares clinicos aplicables.

10. Derecho a recibir servicios en instalaciones accesibles, dignas y seguras:

Los lugares donde se ofrezcan servicios de salud deben contar con infraestructura
fisica, comunicacién accesible y medidas de seguridad que garanticen la movilidad,
autonomia, comodidad y seguridad de los pacientes con condiciones crénicas,
incluyendo aquellos con discapacidad asociada.

11. Derecho a presentar reclamaciones y obtener remedios efectivos:

Todo paciente tendra derecho a presentar quejas o reclamaciones ante las
autoridades correspondientes —incluyendo el Departamento de Salud, el Procurador
del Paciente, la Oficina del Comisionado de Seguros y cualquier entidad pertinente — y
a recibir respuesta oportuna, razonada y efectiva. Las entidades concernidas deberan
establecer mecanismos expeditos, accesibles y transparentes para la tramitaciéon y
resolucion de tales reclamaciones.

12. Derecho al respeto, la dignidad y la empatia en el trato:

Todo paciente debe ser tratado con cortesia, humanidad, respeto por su identidad y
circunstancias, y consideracién hacia sus derechos fundamentales. Este principio debe
regir la conducta de todo personal médico, administrativo y de apoyo en el sistema de
salud ptublico o privado.

Articulo 5.- Deberes del Departamento de Salud.
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El Departamento de Salud del Gobierno de Puerto Rico sera la agencia principal
encargada de implantar, coordinar, fiscalizar y promover el cumplimiento de las
disposiciones de esta Ley. Para cumplir con este mandato, tendra los siguientes deberes y
responsabilidades:

a) Desarrollo de programas de atencién integral para condiciones crénicas:

El Departamento disefiara e implantara, directamente o en coordinacién con
instituciones publicas, privadas y sin fines de lucro, programas especificos de atenciéon
integral para pacientes con enfermedades crénicas. Estos programas deberdn contemplar
el manejo clinico, la coordinacion de servicios, la educacion para el autocuidado, el acceso
a medicamentos esenciales, el acompafiamiento psicosocial y la vinculaciéon comunitaria.

b) Establecimiento de protocolos y guias clinicas:

El Departamento promovera el desarrollo, adopcién y actualizacién periédica de guias
clinicas basadas en evidencia para el manejo de condiciones crénicas prevalentes, en
coordinaciéon con expertos clinicos, sociedades médicas, universidades y organismos
internacionales de salud. Estas guias servirdn como referencia obligatoria para
proveedores publicos y privados.

c) Fiscalizacion de servicios y cumplimiento de derechos:

El Departamento debera establecer mecanismos para supervisar la calidad,
accesibilidad, continuidad y equidad de los servicios que reciben los pacientes con
enfermedades crénicas en todo el sistema de salud, incluyendo el Plan Vital y las

aseguradoras privadas. Para ello, podra llevar a cabo auditorias, requerir informes,
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realizar visitas a instalaciones, solicitar evidencia clinica o contractual, y emitir
recomendaciones o sanciones segun aplique.

d) Coordinacién interagencial:

El Departamento coordinara esfuerzos con otras agencias gubernamentales —
incluyendo el Departamento del Trabajo y Recursos Humanos, el Departamento de
Educacion, la Administraciéon de Seguros de Salud de Puerto Rico (ASES), la Oficina del
Procurador del Paciente, el Departamento de la Familia y el Departamento de
Transportacion y Obras Pablicas— para garantizar que los derechos reconocidos en esta
Ley se apliquen de forma transversal en todos los servicios del Estado.

e) Educacién y concienciacion publica:

El Departamento debera desarrollar campafias de orientacion, educacién comunitaria
y prevencién dirigidas a la ciudadania en general y a la poblacion con condiciones
crénicas en particular, sobre temas como: derechos del paciente, autocuidado, acceso a
servicios, uso racional de medicamentos, nutricion terapéutica, salud emocional, y apoyo a
cuidadores.

f) Registro de servicios y condiciones:

El Departamento establecerd y mantendra actualizado un sistema de informacion
epidemioldgica y administrativa sobre la prevalencia de enfermedades crénicas, uso de
servicios, cumplimiento de derechos, acceso a medicamentos y determinantes sociales que
afectan a esta poblacién. Este sistema deberd cumplir con las normas de privacidad y
seguridad de la informacién aplicables.

g) Fortalecimiento de la red de servicios de salud:
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El Departamento debera identificar, mediante evaluacioén periddica, las deficiencias en
la red publica y privada de servicios para pacientes con enfermedades crénicas, y
recomendar o implantar las acciones correctivas necesarias para ampliar, descentralizar o
mejorar dichos servicios, con énfasis en zonas rurales, comunidades marginadas y
poblaciones vulnerables.

h) Participacion ciudadana y rendicién de cuentas:

El Departamento promoverd la participacion de las organizaciones de pacientes,
cuidadores, profesionales de la salud y entidades comunitarias en el disefio, evaluacién y
fiscalizacion de las politicas dirigidas a esta poblacién. Asimismo, rendird informes
anuales a la Asamblea Legislativa y al publico general sobre el estado de cumplimiento de
esta Ley, incluyendo estadisticas, avances, obstaculos y recomendaciones.

Articulo 6.- Medidas Correctivas y Consecuencias por Violaciones a los Derechos
Reconocidos en esta Ley.

Cualquier entidad publica o privada, aseguradora, proveedor de servicios de salud,
funcionario o profesional que, mediante accién u omisioén, viole los derechos reconocidos
por esta Ley, estard sujeta a las siguientes medidas administrativas, civiles o
reglamentarias, segn corresponda:

a) Reclamaciones administrativas y sanciones disciplinarias:

El paciente afectado podra presentar una querella ante el Departamento de Salud, la
Oficina del Procurador del Paciente, la Oficina del Comisionado de Seguros o cualquier

organismo regulador pertinente. Dichas agencias deberan investigar los hechos y, de
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proceder, imponer sanciones administrativas, correctivos o referidos disciplinarios
conforme a su autoridad reglamentaria.

b) Medidas de restitucion y cumplimiento:

Las agencias concernidas podran ordenar, como medida correctiva, la restitucién del
servicio, tratamiento o beneficio indebidamente negado o interrumpido, asi como adoptar
6rdenes de cumplimiento inmediato, modificar précticas institucionales, exigir ajustes
razonables o implementar acciones afirmativas para evitar nuevas violaciones.

c) Referidos a juntas examinadoras o colegios profesionales:

Cuando la violacion provenga de un profesional de la salud, las agencias con
jurisdiccién podran referir el caso a la junta examinadora correspondiente para la
imposicion de sanciones disciplinarias, suspensiéon de licencias o revocacion, segun
corresponda bajo el debido proceso de ley.

d) Responsabilidad civil:

Esta Ley no limita el derecho de los pacientes a presentar reclamaciones judiciales bajo
otras leyes vigentes por dafios y perjuicios causados como consecuencia de una violaciéon a
los derechos aqui reconocidos, incluyendo acciones bajo la Ley Num. 194-2000, conocida
como la "Carta de Derechos y Responsabilidades del Paciente", o cualquier otra ley
aplicable.

e) Supervision institucional:

El Departamento de Salud deberd mantener un registro interno de violaciones
sustanciales a esta Ley, identificar patrones recurrentes de incumplimiento y adoptar

medidas de fiscalizaciéon mads estrictas con respecto a las entidades o profesionales que



10

11

12

13

14

15

16

17

18

19

15

incurran en précticas discriminatorias, negligentes o contrarias a los principios aqui
establecidos.

f) Denuncias publicas y transparencia:

Las agencias administrativas deberan publicar informes anuales, de cardcter publico,
sobre el nimero y naturaleza de las querellas recibidas al amparo de esta Ley, las medidas
adoptadas y las entidades involucradas, manteniendo la confidencialidad de los datos
personales de los pacientes.

Articulo 7.- Reglamentacion.

El Departamento deberd adoptar, en coordinacién con otras agencias pertinentes, el
reglamento necesario para la aplicaciéon efectiva de esta Ley, incluyendo definiciones
técnicas, protocolos operativos, mecanismos de fiscalizacion y medidas de cumplimiento.
Dicho reglamento debera ser aprobado en un término no mayor de ciento ochenta (180)
dias a partir de la vigencia de esta Ley.

Articulo 8.- Clatisula de Separabilidad.

Si cualquier disposicion de esta Ley fuera declarada inconstitucional, nula o invalida
por un tribunal competente, dicha declaraciéon no afectara las demas disposiciones de esta
Ley, las cuales continuarén en pleno vigor y efecto.

Articulo 9.- Vigencia.

Esta Ley entrara en vigor inmediatamente después de su aprobacion.



