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Para declarar el mes de mayo de cada afio como el “Mes de la Concienciacién sobre el
Sindrome Prader Willi” y el dia 10 de mayo de cada afio, como el “Dia de la
Concienciacién sobre el Sindrome Prader Willi”, con el propésito de promover la
sensibilizacién y educacidn a la ciudadania sobre la existencia y necesidad de
integracién de la poblacién que lo padece; y para otros fines relacionados.

EXPOSICION DE MOTIVOS

El Sindrome Prader Willi es una enfermedad congénita que afecta distintas
partes del cuerpo y es causada por la ausencia o falta de expresion de una serie de genes
localizados en el cromosoma 15. Esta serie de genes proviene del padre en la regién
15q11-q13 y la calidad de su funcionamiento afecta el hipotdlamo. El desorden genético
ocurre en forma aleatoria. L.os pacientes generalmente no tienen antecedentes familiares
con esta afeccidn.,

Se estima que el Sindrome Prader Willi afecta a uno (1) de cada quince mil
(15,000) nacimientos. No discrimina por sexo o raza. Es una de las diez condiciones
més comunes observadas en las clinicas de genética y una de las causas mas habituales
de obesidad identificadas hasta el momento.

Este sindrome fue descrito por primera vez en el 1836, por el periodista y escritor
inglés, Charles Dickens. En su novela “Los papeles péstumos del Club Pickwick”, éste
describe a un nifio obeso, con mucho apetito y en estado de somnolencia. En 1887, el
galeno britdnico John Langdon Down llamé “polisarcia” a este sindrome. En 1956, los
doctores Andrea Prader, Alexis Labhart y Heinrich Willi describieron oficialmente esta
dolencia, al notar las caracteristicas de un grupo de nifios con obesidad, corta estatura,
hipotonia y un historial de retardacién mental. :

No es hasta el 1993, que la pediatra estadounidense Vanja A. Holm publica los
criterios para diagnosticar el Sindrome Prader Willi. De ahi que se trate de un
padecimiento relativamente nuevo para muchos médicos. Esta es una de las razones
que podrfa explicar por qué puede producirse un diagndstico tardio.

Entre los sintomas de la condicién figuran: hiperfagia (obesidad provocada por
comer compulsivamente en exceso), hipotonfa (disminucién del tono muscular) e
hipogonadismo (trastorno causado cuando la hipdfisis y el hipotdlamo, que son los
centros cerebrales que controlan las goénadas, no funcionan apropiadamente}). En




consecuencia, los testiculos u ovarios son incapaces de secretar cantidades normales de
hormonas, entre otros diversos resultados. Otros indicios del Sindrome Prader Willi
son alto umbral o tolerancia al dolor, sensacién/regulacién alterada de la temperatura
corporal y retraso en las etapas evolutivas. En vista de lo anterior, el trastorno se puede
evidenciar en padecimientos como retraso mental o funcional en diferentes grados.
Otras caracterfsticas o conductas usuales en aquellos que padecen el Sindrome Prader
Willi son baja estatura o manos y pies pequefios en adultos o problemas de
comportamiento (rabietas, testarudez, inadaptaciéon cuando se rompe la rutina,
repeticion incesante de las mismas preguntas o conductas compulsivas como ordenar,
escribir y coleccionar de forma repetitiva). También necesitan acabar una cosa antes de
empezar la siguiente.

No todos los pacientes del Sindrome Prader Willi exhiben los mismos sintomas.
Bl grado de severidad de éstos es variable. La gravedad de un sintoma no
necesariamente determina la de los otros. Por otra parte, se ha descubierto que las
caracteristicas de la familia y sus condiciones de vida, influyen en las habilidades y
conductas del afectado. De otra parte, los que padecen de la condicién pueden tener
problemas o sintomas que no estén relacionados con el Sindrome Prader Willi.

Una de las mayores preocupaciones de los médicos en torno a los diversos
sintomas del Sindrome Prader Willi, es la obesidad. Esta enfermedad crénica acarrea
consecuencias atin mas serias para la salud de las personas afectadas con este sindrome.
Otros posibles efectos del padecimiento son: problemas cardiopulmonares y
gastrointestinales; mayor riesgo de padecer diabetes y crisis epiléptica; apnea del suefio;
somnolencia excesiva durante el dia; y dificultades ortopédicas, entre otros.

En Puerto Rico viven varias personas que sufren del Sindrome Prader Willi. La
mayoria de estas personas optan por vivir en los Estados Unidos, en busca de mejores
servicios tanto de salud, como de educacién. Esta dindmica es usual en familias en las
que alguno de sus integrantes experimenta determinada dificultad funcional.

Por tanto, esta Asamblea Legislativa entiende necesaria la aprobacién de esta
medida, con el fin de declarar mayo como “Mes de la Concienciacién del Sindrome
Prader Willi”, asi como el 10 de mayo de cada afio, como el “Dia de la Concienciacién
del Sindrome Prader Willi en Puerto Rico”. Es importante que nuestro Pais comience a
crear conciencia sobre la existencia de esta condicién de salud, para lograr mejorar la
calidad de vida de quienes la padecen.

DECRETASE POR LA ASAMBLEA LEGISLATIVA DE PUERTO RICO:

Articulo 1.-Se declara el mes de mayo de cada afio como el “Mes de la
Concienciacién sobre el Sindrome Prader Willi”. Asimismo, el dia 10 de mayo de cada
afio se conmemorard el “Dia de Concienciacién sobre el Sindrome Prader Willi”, con el




objetivo de sensibilizar y educar a la ciudadania sobre su existencia y la necesidad de
integrar a la poblacién que lo padece.

Articulo 2.-El Departamento de Salud del Estado Libre Asociado de Puerto Rico,
tendrd a su haber la coordinacién y celebracién de actividades que promuevan la
concienciacion de la comunidad médica del Pais sobre el Sindrome Prader Willi.

Articulo 3.-El Departamento de Educacién y el Departamento de la Familia del
Estado Libre Asociado de Puerto Rico, tendran a su cargo la coordinacién y celebracién
de actividades que promuevan la concienciacién de los ciudadanos y la comunidad
escolar, sobre el Sindrome Prader Willi.

Articulo 4.-Vigencia

Esta Ley entrard en vigor inmediatamente después de su aprobacion.
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