Ley del “Dia de la Concienciacion de la Enfermedad de Huntington”

Ley NUm. 28 de 23 de mayo de 2017

Para decretar el 18 de mayo de cada afio, como el “Dia de la Concienciacion de la Enfermedad
de Huntington”, con el objetivo de sensibilizar a la poblacion sobre este padecimiento en
nifios, jovenes y adultos; y para otros fines relacionados.

EXPOSICION DE MOTIVOS

La Enfermedad de Huntington es un trastorno en el cual las neuronas en ciertas partes del
cerebro se desgastan o se degeneran. La enfermedad se transmite de padres 0 madres a hijos e
hijas. Esta enfermedad es causada por un defecto genético en el cromosoma No. 4, que hace que
una parte del acido desoxirribonucleico, abreviado como ADN, ocurra muchas mas veces de las
debidas. El defecto se llama repeticion CAG. Normalmente, esta seccion del ADN se repite de 10
a 28 veces, pero en una persona con la enfermedad de Huntington, se repite de 36 a 120 veces.

A medida que el gen se transmite de padres o madres a hijos e hijas, el nimero de repeticiones
tiende a ser mas grande. Cuanto mayor sea el nimero de repeticiones, mayor sera la posibilidad
de que una persona presente sintomas a una edad mas temprana. Por lo tanto, como la enfermedad
se transmite de padres a hijos, los sintomas se desarrollan a edades cada vez mas tempranas. Hay
disponibilidad de pruebas genéticas para determinar si una persona es portadora del gen de la
enfermedad de Huntington.

Hay dos formas de la enfermedad de Huntington, la mas comun es la de aparicion en la edad
adulta. Las personas con esta forma de la enfermedad generalmente presentan sintomas a mediados
de la tercera y cuarta década de sus vidas. Otra forma de la enfermedad de Huntington es la de
aparicién temprana, que representa un nimero menor de personas y se inicia en la nifiez o en la
adolescencia.

No existe cura para la enfermedad de Huntington y no hay una forma conocida de detener el
empeoramiento de la enfermedad. EIl objetivo del tratamiento es reducir los sintomas y ayudar a
la persona a valerse por si misma por el mayor tiempo posible. La enfermedad de Huntington
causa discapacidad que empeora con el tiempo. Las personas que padecen esta enfermedad
generalmente mueren al cabo de 15 a 20 afios.

Es importante tener en cuenta que la enfermedad afecta a todas las personas de manera
diferente. EI nimero de copias o repeticiones CAG del gen puede determinar la gravedad de los
sintomas. Las personas con pocas copias o repeticiones pueden tener movimientos involuntarios
leves y con el pasar del tiempo se experimenta una progresion lenta de la enfermedad. Aquellas
con un numero mayor de repeticiones pueden resultar gravemente afectadas a una edad temprana.
En Puerto Rico, la enfermedad no es ampliamente conocida, lo que ha implicado dilaciones en el
diagnostico y dificultad en la obtencion de servicios.

Esta Asamblea Legislativa, en aras de sensibilizar a la poblacion sobre el mencionado
padecimiento, decreta el 18 de mayo de cada afio, como el “Dia de la Concienciacién de la
Enfermedad de Huntington”.
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Decrétase por la Asamblea Legislativa de Puerto Rico:

Articulo 1. — [1 L.P.R.A. § 5290 Inciso (a)]

Se decreta el 18 de mayo de cada afio como el “Dia de la Concienciacion de la Enfermedad de
Huntington”, con el objetivo de sensibilizar a la poblacion sobre este padecimiento en nifios,
jovenes y adultos.

Articulo 2. — [1 L.P.R.A. § 5290 Inciso (b)]

El Secretario del Departamento de Salud, en coordinacion con el Secretario del Departamento
de Estado, asi como las entidades publicas y los municipios de Puerto Rico, deberdn adoptar las
medidas que sean necesarias para la consecucion de los objetivos de esta Ley, mediante la
organizacion y celebracion de actividades para la conmemoracion y promocion del “Dia de la
Concienciacion de la Enfermedad de Huntington”. También se promovera la participacion de la
ciudadania y de las entidades privadas en las actividades a llevarse a cabo en dicho dia.

Articulo 3. — Esta Ley entrard en vigor inmediatamente después de su aprobacion.

Nota. Este documento fue compilado por personal de la Oficina de Gerencia y Presupuesto del Gobierno de
Puerto Rico, como un medio de alertar a los usuarios de nuestra Biblioteca de las ultimas enmiendas aprobadas
para esta Ley. Aunque hemos puesto todo nuestro esfuerzo en la preparacién del mismo, este no es una
compilacidn oficial y podria no estar completamente libre de errores inadvertidos; los cuales al ser tomados en
conocimiento son corregidos de inmediato (email: biblioteca OGP). En el mismo se han incorporado todas las
enmiendas hechas a la Ley a fin de facilitar su consulta. Para exactitud y precision, refiérase a los textos originales
de dicha ley y a la coleccién de Leyes de Puerto Rico Anotadas L.P.R.A.. Las anotaciones en letra cursiva y entre
corchetes afiadidas al texto, no forman parte de la Ley; las mismas solo se incluyen para el caso en que alguna ley
fue derogada y ha sido sustituida por otra que esta vigente. Los enlaces al Internet solo se dirigen a fuentes
gubernamentales. Los enlaces a las leyes enmendatorias pertenecen a la pagina web de la Oficina de Servicios
Legislativos de la Asamblea Legislativa de Puerto Rico. Los enlaces a las leyes federales pertenecen a la pagina web
de la US Government Publishing Office GPO de los Estados Unidos de Norteamérica. Los enlaces a los
Reglamentos y Ordenes Ejecutivas del Gobernador, pertenecen a la pagina web del Departamento de Estado del
Gobierno de Puerto Rico. Compilado por la Biblioteca de la Oficina de Gerencia y Presupuesto.
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Véase ademas la Versiéon Original de esta Ley, tal como fue aprobada por la Legislatura de Puerto Rico.

= = = Verifique en la Biblioteca Virtual de OGP la Ultima Copia Revisada (Rev.) para esta compilacién.

Ir a: www.ogp.pr.gov =3| Biblioteca Virtual [=| Leyes de Referencia—DIAS DE CONCIENCIACION (SALUD)]
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