ESTADOQ LIBRE ASOCIADO DE
PUERTO RICO

Departumento de Salud

ORDEN ADMINISTRATIVA NUMERO 355

PARA ADSCRIBIR EL REGISTRO DE PERSONAS CON ESCLEROSIS MULTIPLE A
LA DIVISION DE PREVENCION Y CONTROL DE ENFERMEDADES CRONICAS
ADSCRITOS A LA SECRETARIA DE PROMOCION DE LA SALUD EN VIRTUD DE
LA LEY NUMERO 85 DEL 22 DE JULIO DE 2016, CONOCIDA COMO LEY PARA
CREAR EL REGISTRO DE PERSONAS CON ESCLEROSIS MULTIPLE

POR CUANTO: El Departamento de Salud fue creado segin lo dispuesto en la
Ley Numero 81 de 14 de marzo de 1912, segin enmendada, y
elevada a rango constitucional el 25 de julio de 1952, en
virtud de lo dispuesto en el Articulo IV, Seccién 6 de la
Constitucion del Estado Libre Asociado de Puerto Rico.

POR CUANTO: Reconociendo el deber constitucional de velar por la salud del
pueblo de Puerto Rico y en cumplimiento con la politica
publica del Estado Libre Asociado de Puerto Rico, el
Departamento de Salud tiene la responsabilidad de fijar Jos
objetivos de salud del pueblo y desarrollar estrategias para
proteger la salud del mismo.

POR CUANTO: De conformidad con las facultades que le confiere la Ley
Nimero 81 de 14 de marzo de 1912, segiin enmendada, el
Secretario de Salud tiene la autoridad en ley para emitir
6rdenes para velar por el mantenimiento de la salud del
pueblo o para prevenir dafios a la salud y al bienestar piiblico.

POR CUANTO: La Asamblea Legislativa promulgé la Ley Numero 85 del 22 de
julio de 2016, en la cual cre6 el Registro de Personas con
Esclerosis Multiple, adscrito al Departamento de Salud del Estado
Libre Asociado de Puerto Rico.

POR CUANTO: Que la Esclerosis Multiple es una enfermedad neurodegenerativa
demielinizante que provoca la aparicién de lesiones y cicatrices a
través del sistema nervioso central, lo que resulta en sintomas que
varian de acuerdo a la localizacién de dichas lesiones.

POR CUANTO: El establecimiento del Registro de Personas con Esclerosis
Multiple permitird ia vigilancia epidemiolégica del comportamiento
de dicha condicién en Puerto Rico a fin de implementar medidas de
detecci6én temprana, tratamiento adecuado, y determinar los factores
de riesgo, entre otras. Ademés proporcionard los datos
indispensables para el diagnéstico, tratamiento y seguimiento
adecuado de los pacientes y serd una herramienta Gtil de
investigacién cientifica, para brindar un tratamiento mas asertivo al
paciente de Esclerosis Multiple y un mayor entendimiento del
desarrollo de la condicién.




POR TANTO:

PRIMERO:

SEGUNDO:

TERCERO:

CUARTO:

QUINTO:

SEXTO:

SEPTIMO:

YO, ANA C. RiUS ARMENDARIZ, SECRETARIA DE SALUD
DEL ESTADO LIBRE ASOCIADO DE PUERTO RICO, en
virtud de la autoridad que me confiere la ley, ordeno
como sigue:

Se adscribe el Registro de Personas con Esclerosis Miiltiple a la
Divisién de Prevencién y Control de Enfermedades Crénicas
adscritos a la Secretarfa de Promocién de la Salud del
Departamento de Salud.

El Departamento de Salud podré realizar acuerdos colaborativos
con la Fundacién de Esclerosis Miiltiple de Puerto Rico para el
establecimiento del Registro.

Mediante los acuerdos colaborativos con la Fundacién de
Esclerosis Multiple de Puerto Rico se dispondrén de las normas
bajo las cuales se le dard la autoridad para implantar, operar y
mantener con el Departamento de Salud el funcionamiento de dicho
Registro.

Sera compulsorio que todo médico licenciado autorizado a ejercer
su profesién en Puerto Rico que diagnostique un caso nuevo o en
tratamiento por Esclerosis Multiple, notifique trimestralmente al
Registro de Personas con Esclerosis Multiple del Departamento
de Salud, luego de obtener el consentimiento del paciente, de
conformidad con las disposiciones de la “Health Insurance
Portability and Accountability Act (HIPAA) of 1996, (Public
Law 104-191).

Toda persona a cargo de una facilidad de salud donde se realicen
pruebas para la confirmacién de diagnéstico o se despachen
medicamentos especializados para Esclerosis Muiltiple debera
notificar trimestralmente, a partir de la fecha de los resultados
positivos de estas pruebas, al Registro de Personas con Esclerosis
Multiple del Departamento de Salud, luego de obtener el
consentimiento del paciente, segin la “Health Insurance
Portability and Accountability Act (HIPAA) of 19967, (Public
Law 104-191). De igual forma, facilitard los mismos cuando éstos
le sean solicitados por personal del Departamento de Salud.

Los informes se notificaran al Registro de Personas con Esclerosis
Multiple del Departamento de Salud, electrénica o manualmente,
mediante reportes diseflados por el Departamento, los cuales
contendran aquella informacién necesaria para el estudio v
seguimiento de estos casos.

Los informes de los casos notificados al Registro de Personas con
Esclerosis Multiple del Departamento de Salud en virtud de la
Ley Num. 85, supra, serdn confidenciales. Disponiéndose que los
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mismos podran ser utilizados en estudios epidemioldgicos,
estadisticos, investigaciones cientificas y fines educativos,
siempre y cuando no se divulgue la identidad del paciente. Todas
las personas que tengan acceso a la informacién que posea el
Registro, ya sean empleados o colaboradores que laboren o
aporten en el funcionamiento y operacionabilidad del Registro
creado al amparo de esta Ley, y todos los investigadores que
tengan acceso a dichos datos, deberdn firmar acuerdos de
confidencialidad bajo los cuales serdn legalmente responsables
por cualquier brecha en la confidencialidad. Estos acuerdos
continuaran vigentes, aun después de que el empleado,
colaborador o investigador haya concluido su relacién con el
Registro.

El Registro de Personas con Esclerosis Mdltiple del
Departamento de Salud tendrd a su cargo establecer y
continuar en el Registro los casos de Esclerosis Mdltiple. El
Registro de Personas con Esclerosis Multiple del
Departamento de Salud podra solicitar v obtener de los
médicos, laboratorios o facilidades publicas o privadas
cualquier informacién pertinente relacionada con el
seguimiento de estos casos, siempre y cuando se obtenga el
consentimiento del paciente, segiin la “Health Insurance
Portability and Accountability Act (HIPAA) of 1996”, (Public
Law 104-191).

El Registro de Personas con Esclerosis Multiple establecido al
amparo de esta Ley Nam. 85, supra, rendird informes
trimestrales de los casos de Esclerosis Miltiple registrados.

El/La Secretario(a) de Salud establecerd aquellas reglas y
reglamentos que sean necesarios para el cumplimiento efectivo
de ia Ley Ntim. 85, supra. Para esto, el Departamento realizara
acuerdos colaborativos con la Fundacién de Esclerosis Multiple
de Puerto Rico para establecer las reglas en las cuales se le dara
la autoridad para implantar, operar y mantener con el
Departamento de Salud el funcionamiento de dicho Registro.

Los datos estadisticos oficiales sobre incidencia de esclerosis
multiple en Puerto Rico seran los publicados por el Registro
creado al amparo de la Ley Nam. 85, supra. Por tales razomnes,
sera responsabilidad de la Fundacién de Esclerosis Miltiple de
Puerto Rico el desarrollar una campafia de orientacién y
divulgacién, en coordinacién y consulta con el Departamento
de Salud, sobre la importancia del cumplimiento completo, fiel
y oportunoc del reportaje de los casos de esclerosis multiple al
Registro y de la necesidad de cumplir con los requerimientos
establecidos en esta Ley y sus reglamentos.




Esta Orden Administrativa serd efectiva inmediatamente y se mantendra en vigor
mientras no sea revocada por una Orden posterior. Todos los memorandos y
Ordenes Administrativas previamente emitidas por cualquier Secretario(a) de
Salud relacionado al asunto promulgado en esta Orden, quedan derogados.

Y PARA QUE ASI CONSTE, firmo la presente Orden Administrativa en San Juan,
Puerto Rico y hago estampar el sello del Departamento de Salud del Estado Libre
Asociado de Puerto Rico, hoy, _Z _de septiembre de 2016.

ANA C. RIUS ARMENDARIZ, MD
SECRETARIA DE SALUD




