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AL SENADO DE PUERTO RICO:
La Comisión de Salud del Senado de Puerto Rico, previo estudio y consideración, recomienda a este Alto Cuerpo la aprobación del P. del S. 120 con las enmiendas incluidas en el entirillado que se acompaña.
ALCANCE DE LA MEDIDA

El Proyecto de Senado 120 tiene como propósito declarar el último día del mes de febrero de cada año como el “Día de Condiciones y Enfermedades Raras”, con el fin de crear conciencia sobre estas condiciones médicas y promover la sensibilización y educación a la ciudadanía sobre su existencia, y la necesidad de integración de la población que padece alguna de estas condiciones. 

La declaración de propósitos de la medida nos comienza exponiendo que las condiciones y enfermedades que tienen una baja prevalencia en la población son denominadas raras o poco frecuentes. Se explica que para ser considerada como rara, cada condición o enfermedad específica solo puede afectar a un número limitado de personas. No obstante, las patologías poco frecuentes afectan a un gran número de personas, ya que según la Organización Mundial de la Salud (OMS), existen cerca de 7,000 enfermedades raras que afectan al 7% de la población mundial, entre estos, se incluyen diagnósticos de muchos de puertorriqueños.

La medida informó que la “Ley Federal de Drogas Huérfanas de 1983” y otras subsiguientes, así como organizaciones como la National Organization of Rare Disorders (NORD), definen las condiciones raras como aquellas que en cualquier momento afectan a no más de 200,000 individuos en Estados Unidos, lo que equivale a una prevalencia aproximada de 1 en cada 1,650. En Europa, la prevalencia es de 1 en cada 2,000 individuos. Cabe señalar que desde la aparición de los primeros síntomas hasta que se obtiene el diagnóstico de una enfermedad rara, transcurre un promedio de cinco años.

En la exposición de motivos de la pieza legislativa se mencionó varias de estas condiciones, entre las que se encuentran, enfermedades genéticas y víricas. Además, se expuso hallazgos de un estudio de la Unión Europea que señala que las condiciones o enfermedades raras más comunes son las siguientes: 
· Síndrome de Brugada
· Porfiria eritropoyética
· Guillain-Barré
· Melanoma maligno familiar
· Autismo hereditario
· Tetralogía de Fallot
· Esclerodermia. 
· Great Vessels Transposition
· Síndrome Smith Magenis 
· Deleción del Cromosoma 6q26q27

Por último, en la exposición de motivos del proyecto de ley, se establece que, debido a la prevalencia de estas condiciones, aunque raras, la Asamblea Legislativa entiende necesario que se lleve a cabo una campaña de orientación para educar a la ciudadanía sobre las mismas, de manera que Puerto Rico se una al esfuerzo internacional de concientización sobre estas condiciones. 
ALCANCE DEL INFORME

La Comisión de Salud del Senado del Estado Libre Asociado de Puerto Rico, según dispone la regla 13 del Reglamento del Senado, tiene la función y facultad de investigar, estudiar, evaluar, informar, hacer recomendaciones, enmendar o sustituir aquellas medidas o asuntos que estén comprendidos, relacionados con su jurisdicción o aquellos que le sean referidos. 


Para cumplir con esta responsabilidad para con esta medida legislativa, la Comisión de Salud del Senado solicito a las siguientes agencias memoriales explicativos, para la consideración y estudio del P. del S. 120, a saber: Departamento de Salud; Departamento de Estado; Proponente del Proyecto. 
ANÁLISIS DE LA MEDIDA

El Proyecto del Senado 120 tiene como finalidad decretar el último día del mes d febrero como el “Día de Condiciones y Enfermedades Raras”, lo cual tiene como propósito concienciar a la ciudadanía sobre estas condiciones por medio de la educación la cual promueva la sensibilidad. De esta forma, potenciar la integración social de las personas que padecen dichas condiciones. 


Para emitir una recomendación sobre esta medida, se realizaron análisis de los memoriales antes mencionados, representativos de diversas perspectivas: perspectiva salubrista ofrecida el Departamento de Salud de Puerto Rico; La Sra. Sheila Hernández Vale proponen del proyecto; y se consultó el Calendario de Proclama del Departamento de Estado. Según lo expresado por los grupos de interés consultados, entiéndase representantes de los sectores antes mencionados, presentamos un resumen de sus planteamientos y recomendaciones.
Perspectiva Salubrista 

El Departamento de Salud, por conducto de su Secretario, Dr. Carlos Mellado López, indicó que luego de evaluar la medida y consultarla con los expertos de la División para la Prevención y Control de Enfermedades Crónicas, favorecía la misma.

El Dr. Mellado, expresó su endoso al proyecto, pues considera un propósito loable dirigir actividades para la concientización sobre las enfermedades raras. No obstante, sugirió que se enmiende el Artículo 3 a los efectos de identificar fondos para llevar a cabo la organización y celebración de las actividades del “Día de Condiciones y Enfermedades Raras”.

La Comisión recibió el memorial explicativo de la Sra. Sheila Hernández-Vale, proponente del proyecto. Su escrito es particularmente importante porque en este detalla la experiencia vivida con su hijo, diagnosticado con una condición rara. Su hijo fue diagnosticado con el Síndrome Smith Magenis, enfermedad considerada rara que afecta a 1 de cada 25 mil personas. La Sra. Hernández mencionó que, como su hijo, existen otras personas con enfermedades o condiciones raras en Puerto Rico.

Dentro de los relatos expresados, indicó, que debido a la baja prevalencia de las condiciones raras es poco lo que se conoce sobre estas y de las personas que padecen las mismas. Añadiendo, que, a pesar de ser un grupo pequeño, muchos de sus retos no lo son, por lo que entiende que la mejor manera de promover su desarrollo, lo es concientizando al resto de la población sobre estas enfermedades.

Finalmente, expresó que el Proyecto del Senado 120 es uno de inclusión y conducente a abrir caminos para una mayor justicia a un grupo de puertorriqueños quienes, por sus discapacidades, no se pueden expresar, razón por la cual, favorece la aprobación de este.

La Comisión del Salud del Senado del Estado Libre Asociado de Puerto Rico concurre con lo propuesto en la medida que nos ocupa, con lo planteado por la Sra. Hernández-Vale y con el Departamento de Salud. Por ello, entiende que la mejor manera de atender la prevalencia de condiciones o enfermedades raras en Puerto Rico es comenzar concientizando sobre las mismas de modo que promueva el bienestar para este sector de nuestra ciudadanía. La Comisión acoge las recomendaciones del Dr. Mellado, no obstante, entendemos que no es necesaria la asignación de recursos fiscales para cumplir a cabalidad con el propósito de la medida
Calendario Proclama 
El Sr. Lawrence N. Seilhamer Rodríguez, Secretario de Estado, en representación del Departamento del Estado, presento su endoso al Proyecto del Senado 120. En su escrito, expresó, que Proyecto del Senado 120 es similar al Proyecto del Senado 1480, el cual fue presentado durante la pasada Asamblea Legislativa. 
En congruencia con la exposición de motivos de la pieza legislativa, el Sr. Seilhamer, mencionó que las condiciones o enfermedades raras son aquellas que tienen muy poca prevalencia entre la población. Asimismo, planteó que debido a esto hay muy poco conocimiento de las enfermedades o condiciones raras por parte de la población, al igual que la comunidad médica.
 
El Secretario de Estado expresó que ¨la poca prevalencia de estas condiciones o enfermedades crean problemas a la hora de un diagnóstico correcto debido a la falta de información, falta de conocimiento científico, falta de tratamiento adecuado y de calidad, alto costo e inequidad en tratamientos y medicamentos¨. Finalmente, expresó su endoso al El Proyecto del Senado 120, añadiendo que es uno loable, de esta forma, favoreciendo el que se declare el último día del mes de febrero como el "Día de las Condiciones y Enfermedades Raras". 

Las expresiones realizadas por las diversas agencias concurren en su endoso al Proyecto del Senado 120. Sus planteamientos giran en su mayoría en la importancia que tiene el educar y concienciar a la comunidad sobre las enfermedades o condiciones raras, lo cual a largo plazo será de beneficio para la población directamente afectada. 
CONCLUSIÓN

Conforme a lo antes expresado, la Comisión de Salud del Senado del Estado Libre Asociado de Puerto Rico, previo estudio y consideración, rinde el Informe sobre el Proyecto del Senado 120, considerando el propósito meritorio fomentado por esta Medida. Reconociendo la importancia que tiene el potencial los recursos existentes para educar y concientizar a la comunidad sobre las enfermedades o condiciones raras, con el propósito de sensibilizar a la población. 

A tenor con lo anterior, la Comisión de Salud del Senado de Puerto Rico, previo estudio y consideración, recomienda a este Alto Cuerpo la aprobación del P. del S. 120 con las enmiendas en el entirillado que se acompaña.

Respetuosamente sometido.

Rubén Soto Rivera

Presidente 
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