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LEY

Para declarar el dia 16 de mayo de cada afio como el “Dia de Concientizacién sobre la
condicién de Angioedema Hereditario.”

EXPOSICION DE MOTIVOS

El Angioedema Hereditario (AEH) es una enfermedad genética rara y
potencialmente mortal, que afecta a entre 1 de cada 10,000 y 1 en 50,000 personas, lo que
lleva a los pacientes a sufrir por tratamientos inadecuados de la condicién por haber
sido mal diagnosticados durante muchos afios. El Angioedema Hereditario se
caracteriza por sintomas que incluyen episodios de edema o hinchazoén en varias partes
del cuerpo como las manos, los pies, el tracto gastrointestinal, la cara y las vias
respiratorias. Los pacientes que sufren de esta condicion, a menudo experimentan
inflamaci6n en la pared intestinal, provocando episodios de dolor intenso abdominal,
nauseas y vomitos e hinchazén de las vias respiratorias, lo que puede llevar a la muerte
por asfixia.

El Angioedema Hereditario es causado por un defecto en el gen que controla la
proteina de la sangre Cl-inhibidor, lo cual causa insuficiencia en la produccién
funcional de la protefna Cl-inhibidor, dando lugar a una incapacidad para regular las
interacciones bioquimicas de los sistemas basados en sangre que participan en combates
enfermedad, respuesta inflamatoria, y la coagulacién.; y al ser una enfermedad
autosémica dominante, y. el cincuenta (50) por ciento de los pacientes con la
enfermedad heredan el gene defectuoso de uno de los padres, mientras que el otro 50
por ciento desarrollé una mutacién espontinea del gene Cl-inhibidor desde la
concepcion.

Por tanto, dado a que los pacientes con la condicién de Angioedema Hereditario
a menudo experimentan sus sintomas por primera vez durante la infancia o la
adolescencia, y sigue siendo objeto de los mismos durante el resto de sus vidas;
desencadenando en un paciente infecciones, lesiones menores o procedimientos
dentales, el estrés emocional o mental, y ciertos medicamentos hormonales o de sangre.
En los Estados Unidos, el costo anual del tratamiento por paciente de la condicién de
Angioedema Hereditario puede exceder los $ 500,000.00; causando una carga
econémica considerable; por tanto, el no tratar adecuadamente esta condicién afecta
negativamente el bienestar fisico y emocional de un paciente debido a las limitaciones
fisicas que crea en el paciente y econémicamente tiene un impacto severo en las
posibilidades de tratamiento de dicha condicién. En los Estados Unidos las estadisticas
sobre las probabilidades de tener esta condici6n es de 1 a 30,000 personas en la nacién.
En Puerto Rico, existen 80 personas diagnosticadas con esta condicién hereditaria.




Por tanto, esta Asamblea Legislativa entiende necesario la aprobacién de esta
medida, con el fin de declarar el dia 16 de mayo de cada afio como el “Dia de
Concientizacién sobre la condicién de Angioedema Hereditario. Es importante que en
Puerto Rico como se ha realizado en los Estados Unidos, se comience a crear conciencia
en la existencia de esta condicion de salud y de la necesidad imperante de una
educacién médica continua de todos los profesionales de la salud en Puerto Rico con
respecto a la condicién de Angioedema Hereditario con la dltima finalidad de lograr
mejorar la calidad de vida de los pacientes que sufren de dicha condicion.

DECRETASE POR LA ASAMBLEA LEGISLATIVA DE PUERTO RICO:

Articulo 1.-Se declara el dia 16 de mayo de cada afio como el “Dia de
Concientizacién sobre la condicién de “ Angioedema Hereditario”.

Articulo 2.-El Secretario de Salud, en coordinacién con el Secretario de Estado del
Estado Libre Asociado de Puerto Rico emitir4, con por lo menos diez (10) dias de
anticipacion al 16 de mayo de cada afio, una proclama para crear conciencia al pueblo
puertorriquefio sobre la existencia de dicha condicién médica y se pueda educar sobre
dicha condicién.

Articulo 3.-El Departamento de Salud, en coordinacién con el Secretario de
Estado del Estado Libre Asociado de Puerto Rico, asi como los organismos y las
entidades ptblicas y los municipios de Puerto Rico, deberan adoptar las medidas que
sean necesarias para la consecucién de los objetivos de esta Ley mediante la
organizacion y celebraciéon de actividades para la conmemoracién y promocién del Dia
de Concientizacién sobre la condicién de Angioedema Hereditario creado al amparo de
esta Ley. Ademas, se dara a conocer la importancia de crear una mayor conciencia de la
condicién de Angioedema Hereditario (AEH) por los médicos y demés profesionales de
la salud, y el publico en general. También se promovera la participacién de la
ciudadania y de las entidades privadas en las actividades establecidas en dicho dia.

Articulo 4.-Copia de la Proclama Anual sera distribuida a los medios noticiosos
del pafs para su divulgacion.

Articulo 5.-Esta Ley comenzard a regir inmediatamente después de su

aprobacién.
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