
SENADO DE PUERTO RICO 
Comisión de Reglas, Calendario y Asuntos Internos 

Estado Libre Asociado de Puerto Rico 
SENADO 

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

  CALENDARIO DE ÓRDENES ESPECIALES DEL DÍA 
JUEVES, 17 DE OCTUBRE DE 2013 

 

MEDIDA 
LEGISLATIVA 

COMISIÓN QUE 
INFORMA TÍTULO 

 
P. del S. 221 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

Por el señor Martínez Santiago 

 
Salud y Nutrición; y de 

Educación, Formación y 
Desarrollo del Individuo 

 
 
 
 

 
 

Informe Conjunto 
Con enmiendas en la 

 Exposición de Motivos; en el 
Decrétase,  en el Título y en el 

Encabezamiento 

 
Para establecer la Política Pública del 
Gobierno del Estado Libre Asociado de Puerto 
Rico en torno al Síndrome de ‘Prader – Willi y 
así declarar en la Administración de Seguros 
de Seguros de Salud de Puerto Rico (ASES) 
como “Niños con Necesidades Especiales” a 
todos aquellos que padezcan de éste síndrome; 
ordenar al Departamento de Educación a 
certificar a los maestros de educación especial 
como conocedores de esta condición y como 
tratarla; adiestrar sobre esta condición y su 
manejo a la comunidad escolar que recibirán a 
estudiantes diagnosticados con esta condición; 
ordenar al Departamento de Salud a crear y 
ejercer la política pública, creando un Registro 
de las personas que padezcan la enfermedad 
con el fin de llevar estadísticas oficiales de los 
casos que existan en Puerto Rico; que en los 
casos severos de “Prader - Willi” en los cuales 
el paciente se encuentre en avanzado estado de 
la enfermedad puedan accesar a los dineros 
disponibles en el Fondo General de 
Enfermedades Catastróficas del Gobierno de 
Puerto Rico,  y para otros fines. 
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CALENDARIO DE ÓRDENES ESPECIALES DEL DÍA 

 

MEDIDA 
LEGISLATIVA 

COMISIÓN QUE 
INFORMA TÍTULO 

 
P. del S. 445 

 
 
 
 
 
 

Por los señores Dalmau 
Santiago y Ríos Santiago   

 
Banca, Seguros y 

Telecomunicaciones 
 
 
 
 
 

Con enmiendas en la 
 Exposición de Motivos; en el 

Decrétase y en el Título 

 
Para establecer la “Ley de Protección a los 
Vendedores de Propiedad Inmueble No 
Tasada” con el propósito de implementar un 
procedimiento referente a los fondos 
retenidos por instituciones financieras, 
aseguradoras o compañías de seguros de 
título relacionados con la compra de un bien 
inmueble que no hubiere sido tasado para 
fines contributivos; requerir la rápida 
tasación por parte del Centro de 
Recaudación de Ingresos Municipales de las 
propiedades no tasadas contra las cuales 
existen fondos retenidos para el pago de la 
contribución; disponer de un proceso 
expedito en los casos en que, luego de la 
compraventa, la institución financiera, 
aseguradoras o compañías de seguros de 
título retenga fondos del sobrante a un 
vendedor para pagar facturas de cobro del 
Centro de Recaudación de Ingresos 
Municipales que se puedan expedir luego de 
la venta; fijar responsabilidades referente a 
los fondos retenidos no reclamados luego de 
haberse subsanado la causa de la retención; 
y para otros fines relacionados. 
 

 
P. del S. 646 

 
 
 
 
 

Por la Delegación PPD 

 
Turismo, Cultura, 

Recreación y Deportes y 
Globalización 

 
 
 

Con enmiendas en el  
Decrétase y en el Título 

 

 
Para establecer la Ley de la Sede Oficial del 
Museo Pablo Casals y designar el primer y 
segundo nivel de la Sala Sinfónica Pablo 
Casals como sede oficial del Museo Pablo 
Casals. 
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MEDIDA 
LEGISLATIVA 

COMISIÓN QUE 
INFORMA TÍTULO 

 
R. del S. 142 

 
 
 
 
 
 

Por los señores Bhatia Gautier y 
Nadal Power 

 
 

 
Reglas, Calendario y 

Asuntos Internos 
 
 
 
 
 

Con enmiendas en el 
 Resuélvese y en el Título 

 

 
Para ordenar a la Comisión de Hacienda y 
Finanzas Públicas del Senado del Estado 
Libre Asociado de Puerto Rico, a realizar 
una investigación exhaustiva sobre los 
efectos en nuestro sistema contributivo y 
fiscal, las ventajas, desventajas, defectos así 
como controversias relacionadas a 
aspectos técnicos que resultaron de la 
implantación de la Ley Núm. 1 de 31 de 
enero de 2011, según enmendada, 
conocida como “Código de Rentas Internas 
para un Nuevo Puerto Rico”, con el 
propósito de sugerir enmiendas, revisiones 
y para otros fines relacionados. 

 
 

R. del S. 312 
 
 
 
 
 

Por el señor Rosa Rodríguez 

 
Gobierno, Eficiencia 

Gubernamental e 
Innovación Económica 

 
 
 

Informe Final 
 

 
Para ordenar a la Comisión de Gobierno, 
Eficiencia Gubernamental e Innovación 
Económica realizar una investigación sobre 
la viabilidad, planificación, implementación 
y seguridad del sistema de voto electrónico 
por la Comisión Estatal de Elecciones, según 
ordenado en la Ley 78-2011, conocida como 
“Código Electoral de Puerto Rico para el 
Siglo XXI. 
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~ SENADO DE PUERTO RICO: 

ORIGINAL 

2da Sesi6n 

Ordinaria 

Vuestras Comisiones de Salud y Nutrici6n y de Educaci6n, Fonnaci6n y Desarrollo del 

lndividuo del Senado del Estado Libre Asociado de Puerto Rico, previo estudio y consideraci6n 

recomiendan a este Alto Cuerpo Ia aprobacion del Proyecto del Senado Numero 221 con las 

enmiendas contenidas en el entirillado electr6nico que le acompru1a. 

PROPOSITO Y ALCANCE DE LA MEDIDA 

La Comisi6n de Salud y Nutrici6n tiene ante su consideraci6n el Proyecto del Senado 221 

titulado: 

Para establecer Ia Politica Publica del Gobiemo de Puerto Rico en tomo al Sindrome de 

'Prader - Willi y asi declarar en Ia Administraci6n de Seguros de Seguros de Salud de Puerto 

Rico (ASES) como "Niiios con Necesidades Especiales" a todos aquellos que padezcan de este 

sindrome; ordenar al Departamento de Educaci6n a certificar a los maestros de educaci6n 

especial como conocedores de esta condici6n y como tratarla; ordenar al Departamento de Salud 

a crear y ejercer Ia politica publica, creando un Registro de las personas que padezcan Ia 

enfermedad con el fin de llevar estadisticas oficia les de los casos que existan en Puerto Rico; que 

en los casos severos de " Prader - Willi" en los cuales el paciente se encuentre en avanzado estado 

de Ia enfermedad puedan accesar a los dineros disponibles en el Fondo General de Enfermedades 

Catastr6ficas del Gobiemo de Puerto Rico, y para otros fmes. 

ANALISIS DE LA MEDIDA 

Para el anatisis de la medida se soUcitaron ponencias al Departamento de Salud, al 

Departamento de Educaci6n, a la Junta Evaluadora del Fondo para Servicios Catastr6ficos 

Remediables, a la Comisi6n de Alimentaci6n y Nutrici6n de Puerto Rico, al Colegio de 



Nutricionistas y Dietistas de Puerto Rico, al Colegio de Medicos Cirujanos de Puerto Rico, a Ia 

Asociaci6n de Compafiias de Seguros de Puerto Rico (ACODESE), a l Procurador de Ia Salud y Ia 

Oficina de Gerencia y Presupuesto. No obstante, procederemos con Ia evaluaci6n de Ia medida 

utilizando el contenido de las ponencias que en adelante se detallan. 

El Secretario de Saluci, Doctor Francisco Joglar Pesquera endosa Ia medida yen su ponencia 

sabre el P del S 221 expone: 

El Departamento de Salud tiene como deber constitucional el velar por Ia salud del 

pueblo de Puerto Rico. Esto incluye facilitar a Ia ciudadania el acceso a los servicios de salud que 

necesitan. Es politica publica, no solo del Departamento de Salud, sino de Ia presente 

administraci6n de gobierno que todo plan de salud, privado y publico (Mi Salud), provea las 

cubiertas, beneficios y servicios que requiere todo pacieote en Puerto Rico. 

El sindrome de Prader-Willi es una enfermedad congenita (presente desde el nacimiento) 

que afecta mucbas partes del cuerpo. Las personas con esta afecci6n son obesas, tienen 

disminuci6n del tono muscular y de Ia capacidad mental, al igua l que glandu las sexuales que 

producen pocas o ninguna hormona. Esta condici6n es causada por Ia carencia de un gen en parte 

del cromosoma 15. Normalmente, cada uno de los padres transmite una copia de este cromosoma. 

La mayoria de los pacientes con este sindrome carecen del material genetico en parte del 

cromosoma padre. El resto de los pacientes con frecuencia tiene dos capias del cromosoma 15 de 

Ia madre. Los cambios geneticos ocurren en forma aleatoria. Los pacientes generalmente no 

tienen antecedentes farniliares de esta afecci6n. 

Los signos del sindrome de Prader-Willi pueden verse a! nacer. Los recien nacidos suelen 

ser pequeoos y flacidos. Los recien nacidos varones pueden tener criptorquidia. Otro sintomas 

pueden abarcar: problemas para comer durante la lactancia que llevan a un aumento de peso 

deficiente, ojos en forma de almendra, desarrollo motor retardado, craneo bifrontal estrecho, 

aumento rapido de peso, estatura corta, desarrollo mental Iento y manos y pies muy pequenos en 

comparaci6n con el cuerpo del nino. Los niiios presentan una ansiedad intensa por Ia cornida y 

haran casi cualquier cosa por obtenerla, Ia cual puede producir un aumento de peso incontrolable 

y obesidad m6rbida. Dicha obesidad puede llevar a que se presente diabetes tipo 2, hipertensi6n 

arterial y problemas pulmonares y articulares. 

Hay disponibilidad de pruebas geneticas para evaluar el sindrome de Prader-Willi en los 

niiios. A medida que el nino crece, los examenes de laboratorio pueden mostrar signos de 

obesidad m6rbida, tales como: toleraocia anormal a Ia glucosa, nivel de hormona insulina en Ia 
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sangre por encima de lo normal, disminuci6n del nivel de oxigeno en la sangre, respuesta 

insuficiente al factor de liberaci6n de bormona luteinizante. 

Tambien puede haber signos de insuficiencia cardiaca derecha, al igual que problemas de 

rodilla y cadera. 

La obesidad representa la mayor amenaza para la salud. La reducci6n de las calorias 

controlani la obesidad, pero Ia familia, los vecinos y las autoridades escolares deben trabajar 

juntos muy de cerca, ya que el niiio intentara obtener alimento donde sea posible. Asimismo, el 

ejercicio puede incrementar la masa corporal magra en los niiios con este sindrome. 

A esos efectos, la hormona del crecimiento esta aprobada por la Administraci6n de 

Drogas y Alimentos de los Estados Unidos (FDA) para el tratamiento del sindrome de Prader

Willi. Esta ayuda a: mejorar Ia fortaleza fisica y la agilidad, mejorar la estatura, incrementar Ia 

masa muscular magra y disminuir Ia grasa corporal, mejorar la distribuci6n del peso, incremeotar 

el vigor, incrementar la densidad mineral 6sea. 

Ha habido algunas preocupaciones de que tomar hormonas de crecimiento puede llevar a 

que se presente apnea del sueiio. Un niiio que toma hormonoterapia necesita que le realicen 

estudios del sueii.o anuales para vigilarlo en busca de este tipo de apnea. Los bajos niveles de las 

hormonas sexuales se pueden corregir en la pubertad mediante hormonoterapia . 

Asi pues, en atenci6n a la gravedad de esta condici6n, y para garantizar el tratamiento 

correspondiente a quienes viven con Ia misma, el Plan de Salud del Gobierno, actualmente ofrece 

cubierta a los beneficiarios que padezcan el Sindrome de "Prader-Willi", de acuerdo a! modelo de 

prestaci6n de servicios establecido bajo dicho plan 

El Departamento de Salud someti6 ante ASES una lista de diagn6stico de Niii.os con 

Necesidades Especiales de Salud (NNES), para que sirva de gu ia en cuanto a las condiciones a 

ser tratadas bajo el Programa de Salud del Gobierno del Estado Libre Asociado de Puerto Rico. 

Ello tambien tiene el prop6sito de asegurar el acceso a dicbos servicios a Ia poblaci6n de niii.os y 

j6venes con necesidades especiales de salud. Dicha lista no pretende ser taxativa, ya que no se 

excluye de los beneficios de cubierta del Programa de Salud del Gobiemo del Estado Libre 

Asociado de Puerto Rico a un niii.o que presente una condici6n que no este en Ia misma y el 

Sindrome de "Prader-Willi", esta incluido en Ia misma. La lista en cuesti6n forma parte del 

contrato con las aseguradoras y organizaciones de servicios de salud bajo MI Salud ("Puerto Rico 

MI Salud MCO Contract"), como el anejo 13. 

En virtud de lo que hemos expuesto, el Departamento de Salud, endosa la medida por ser 

Ia misma una que sirve al prop6sito loable de atender la salud de los ciudadanos que viven con el 

sindrome de Prader-Willi. 



El senor Ricardo A Rivera Cardona Director Ejecutivo de Ia Administraci6n de 

Servicios de Salud (ASES) endosa Ia aprobaci6n del P del S 221, ex pone: 

Dicba enfermedad es una mayormente desconocida en Puerto Rico, aun cuando se ban 

identificado decenas de casos. Actualmente no existe tratamiento para su cura, por lo cual, 

conforme se expone en la medida, el diagn6stico temprano para Ia atenci6n correcto de esta 

enfermedad es muy importante, ya que Ia oportuna administraci6n de Ia terapia adecuada, 

mejoran1 el pron6stico de Ia misma. 

AI nuestro gobiemo establecer Ia politica publica en torno al SPW y requerir que ASES 

declare como "Niiios con necesidades Especiales" a todos aquellos que padezcan dicho sindrome, 

se busca concienciar a los componentes de nuestro sistema de salud en torno al mismo, asi como 

se procura el integrar a los profesionales que intervienen con este tipo de pacientes. Ello, en aras 

de que conozcan las necesidades medicas y educativas que los mismos representan. 

C6nsono con Ia politica publica del Estado Libre Asociado de Puerto Rico, una de las 

prioridades de ASES siempre ha sido la protecci6n de la salud y de una mejor calidad de vida de 

los beneficiaros del Plan de Salud del Gobierno de Puerto Rico y de Ia poblaci6n en general. La 

prevenci6n y atenci6n temprana de enfermedades cooocidas, asi como Ia ideotificaci6o y atenci6n 

debida de aquellas condiciones menos conocidas para nuestra sociedad, abooa al logro de una 

mejor calidad de vida, una fuerza trabajadora mas productiva y en una reducci6n de los costos 

relacionados a Ia salud poblacional. 

ASES recomienda Ia evaluaci6n de este Proyecto por parte del Departamento de Salud y 

del Departamento de Educaci6n, por ser estas las entidades que de alguna manera se ven 

afectadas por el alcaoce de esta medida. No obstante, tal y como esta redactado el Proyecto, el 

mismo no impacta adversamente el presupuesto de ASES. 

La Directora Ejecutiva de Ia Asociaci6n de Compaiiias de Seguro de Puerto Rico, Lcda. 

lraelia Pernas en su ponencia sobre el P. del S. 221 endosa el proyecto y ex pone: 

La Asociaci6n de Compaiiias de Seguro de Puerto Rico luego de evaluar Ia medida no 

presenta objeci6n a su aprobaci6n. Entendemos Ia preocupaci6n del Gobierno de Puerto Rico por 

atender con premura e idoneidad a Ia poblaci6n que presente un sindrome complejo como el 

Prader-Willi y Ia oecesidad de administrar Ia terapia oportuna y responder adecuadamente a los 

sintomas de esta enfermedad a fm de evitar sus complicaciones. 

El Procurador de Ia Salud, Dr. Carlos R. Mellado Lopez eodosa el P. del S. 221, expone: 

La Oficina del Procurador de Ia Salud es Ia entidad tiene Ia responsabilidad legal de 

fiscalizar y garantizar al universo de pacientes en Puerto Rico el cumplimiento de Ia Ley 194-

2000, seg6n enmendada, conocida como Ia "Carta de Derechos y responsabilidades del Paciente". 



Dicho estatuto tiene como fm lograr que todo ciudadano tenga acceso adecuado a servicios de 

salud de calidad basado en la necesidad del paciente y que los servicios se brinden de una forma 

digna, libre de discriminaci6n. 

Este proyecto tiene su genesis en Ia busqueda de garantizar que estos pacientes reciban de 

los proveedores de servicios de salud y educaci6n un servicio dirigido a las necesidades 

particulares que puedan tener. A estos efectos, se estaria garantizando que los sectores 

profesionales que asistan a estes pacientes conozcan este terrible sindrome y puedan identificar el 

mismo lo antes posible, para poder recibir el tratamiento adecuado. Por lo antes expuesto, el 

Procurador de la Salud avala la intenci6n de la medida legislativa 

El Secretario de Educaci6n, Profesor Rafael Roman Melendez endosa la medida y 

recomienda unas enmiendas al P del S 221, expone: 

El Departamento de Educacion es Ia entidad gubernamental responsable de la provision 

de servicios educativos y relacionados a los niiios, niiias y jovenes con impedimentos. La 

provision de estes servicios se rige principalmente por Ia legislaci6n vigente, Ley Federal IDEIA 

2004 y Ia Ley Num. 51 de 7 de junio de 1996, seglin enmendada, conocida como la Ley de 

Servicios Educativos Integrates para Personas con Impedimentos. Ambas legislaciones tiene el 

claro prop6sito de garantizar el acceso a todo estudiante con impedimentos a una educaci6n 

publica, gratuita y apropiada, en el ambiente menos restrictive posible. 

Por tanto, los estudiantes diagnosticados con el Sindrome "Prader-Willi" ciertamente 

representan un reto para nuestro sistema de salud y educaci6n. En lo que es el area educativa, los 

estudiantes con este sindrome presentan varias areas de necesidad que requieren atencion tales 

como: retraso en el desarrollo motor fino y grueso, retraso en el desanollo del habla y ellenguaje, 

retraso cognitive, problemas emocionales y de comportamiento, entre otros. Inclusive, Ia 

condici6n trae consigo unos problemas de salud a los que el sistema educative debe estar 

particularmente atento de modo que pueda garantizar un ambiente educative apropiado . . En el 

Departamento de Educaci6n reconocemos que es una condicion de las que no se conoce mucho 

en las salas de clases de nuestro sistema y por consiguiente, puede resultar dificil la atencion 

adecuada de estos estudiantes. 

En to que respecta al Departamento de Educacion recomendamos, trabajar con lo 

dispuesto en el Articulo 1, b). El mismo le requiere a la agencia el adiestrar y certificar a los 

maestros de educacion especial como conocedores de esta condicion y como tratarla. Nuestra 

sugerencia se basa en que: 



l. La poblaci6n diagnosticada con este sinclrome a ser servida por el Departamento no 

es numerosa, para el aiio escolar 2011-2013 habian identificado menos de 20 niiios 

con Ia condici6n en edades de 3 a 21 anos. 

2. AI tratarse de una poblaci6n que no es numerosa, como otras, entendemos que no 

todos los maestros de educaci6n especial tiene que certificarse como conocedores de 

Ia condici6n y de como tratarla. 

3. Debido a las particularidades de este sindrome, entendemos que otros componentes 

de las comunidades escolares que recibin1n a estos estudiantes, deben conocer Ia 

condici6n y su manejo en las diferentes areas, tales como: terapistas, trabajadores 

sociales, comedores escolares y salud escolar. 

Nos parece necesario plantear que el proyecto debe modificar ellenguaje para dirigirlo a 

garantizar que las comunidades escolares que recibiran a estudiantes diagnosticados con Ia 

condici6n "Prader-Willi" sean adiestradas sobre Ia condici6n y su manejo, previa a recibir a 

dichos estudiantes. 

El Presidente del Colegio de Medicos Cirujanos de Puerto Rico, el Dr. Eduardo Ibarra 

endosa el P del S 221, expone: 

El Colegio de Medicos Cirujanos de Puerto Rico, avala que se cree una concientizaci6n 

en nuestro sistema de salud y educative para establecer Ia Politica Publica del Gobiemo de Puerto 

Rico en tomo al Sindrome de "Prader-Willi", y asi procurar integrar a los profesionales que 

intervienen con este tipo de pacientes para que conozcan, tanto las necesidades medicas como las 

educativas que presentan. 

La Doctora Nydia Ortiz Nolasco, Presidenta de Ia Asociaci6n de Psicologia de Puerto 

Rico avala el P del S 221, expone: 

Nuestros recursos profesionales estim para contribuir at desarrollo de politicas 

gubernamentales dirigidas a promover y proteger los derechos de las personas que reciben 

servicios de salud psicol6gica y asegurar Ia calidad de los servicios provistos por profesionales de 

Ia psicologia. 

Reconocemos y compartimos la preocupaci6n en torno a hacer explicitas las necesidades 

de los niiios y niiias que padecen Ia condici6n genetica conocida como el Sindrome "Prader

Willi". 

AI momenta de preparar este informe Ia Junta Evaluadora del Fondo para Enfermedades 

Catastr6ficas Remediables, Comisi6n de Aiimentaci6n y Nutrici6n de Puerto Rico, Colegio de 

Nutricionistas y Dietistas de Puerto Rico, no enviaron las ponencias solicitadas sabre dicho 

proyecto. 



La Oficina de Gerencia y Presupuesto comparecio por escrito y manifesto que esta 

medida como estaba redactada tenia un impacto fiscal ; dicho escrito recomienda auscultar Ia 

opinion d ASES y el Departamento de Salud, dichas agencias estfm a favor de Ia medida y 

sometieron enrniendas, sus comeotarios fueroo acogidos en el informe. Las Comisiones 

suscribientes han determinado que con las enrniendas realizadas en el eotirillado esta medida no 

tendni impacto fiscal sobre las areas de Ia Rama Ejecutiva, luego de atenderse las 

recomendaciones de las ageocias. 

IMPACTO FISCAL MUNICIPAL 

Para el cumplimiento del Reglamento del Senado de Puerto Rico, en su Seccion 32.5 y 

ademas, cumplir con lo dispuesto en Ia Ley Num. 81 de 30 de agosto de 1991 , seg(!n enmendada. 

Las Comisiones suscribientes han determinado que esta meclida no tiene impacto fiscal sobre las 

areas de los Gobiernos Municipales. 

CONCLUSION 

Luego de evaluar Ia medida objeto de este informe y haber analizado toda Ia informacion 

disponible en torno al mismo, las Comisiones suscribientes recomiendan Ia aprobacion de Ia 

medida con las enrnieodas contenidas en el entirillado. 

Respetuosamente sometido 

~~~ 
Hon Jose Luis Dalmau S 

Presidente 

Comisi6n de Salud y Nutrici6n 

. Maria Teresa Gonzalez Lopez 

Comisi6n de Educaci6n, Formaci6n y 

Desarrollo del Individuo 
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Presentado por el senor lvfartinez Santiago 

1 ra Sesi6n 
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Referido a las Comisiones de Salud y Nutrici6n; de Educaci6n, F ormaci6n y Desarrollo del 

Individuo; y de Derechos Civiles, Participaci6n Ciudadana y Economia Social 

LEY 

Para establecer la Politica Publica del Gobierno del Estado Libre Asociado de Puerto Rico en 
tomo al Sindrome de 'Prader - Willi y asi declarar en la Administraci6n de Seguros de 
Seguros de Salud de Puerto Rico (ASES) como "Niiios con Necesidades Especiales" a 
todos aquellos que padezcan de este sindrome; ordenar a! Departamento de Educacion a 
certificar a los maestros de educaci6n especial corne-€&neeedores de esffi-€&fldici6n y como 
H=at-afl.tr, adiestrar sobre esta condici6n y su manejo a la comunidad escolar que recibin1n a 
estudiantes diagnosticados con esta condici6n; ordenar al Departamento de Salud a crear y 
ejercer la politica publica, creando un Registro de las personas que padezcan Ia enfermedad 
con el fin de llevar estadisticas oficiales de los casos que existan en Puerto Rico; que en los 
cases severos de "Prader \Xlilli" en los cuales el paciente se-eneuentre en avanzado estaoo 
de la enfermedad puedan accesar a los dineros disponibles en el Fondo General de 
Enfunnedades Catastr6ficas del GobieFA~ y para otros fines. 

EXPOSICION DE MOTIVOS 

Brindar los mejores servicios de salud a nuestra poblacion es unos de los compromises mas 

importantes de esta Administracion con el Pueblo de Puerto Rico. Por tal raz6n, en adicion a 

nuestro compromise de servir a los pacientes y familiares que sufren de enfennedades conocidas, 

tambien resulta sumamente importante el identificar, conocer y atender como es debido aquellas 

condiciones que son de nuevo irnpacto para nuestra sociedad. Tal es el caso del Sindrome de 

"Prader - Wi lli", enfermedad que actualmente es una desconocida para la mayoria de la 
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\ ciudadania puertorriquena y de Ia cual se han identi:ficado decenas de casas en la Isla. 
l 

El Sindrome de Prader - Willi (SPW) es una alteraci6n genetica descrita en el afio 1956 por 

los medicos suizos Andrea Prader, Alexis Labhart y Heinrich Willi, en nueve pacientes que 

presentaban un cuadro clinico de obesidad, talla baja, hipogonadismo, criptorquidia y 

alteraciones en el aprendizaje tras una etapa de hipotonia muscular pre y posnatal, ademas de una 

discapacidad intelectual de !eve a moderada. Este sindrome se debe a problemas geneticos con 

el cromosoma 15. 

Se conoce como sindrome, un complejo conjunto de sintomas y signos significativos, que en 

detenninadas ocasiones puede ser debido en exclusiva a una enfermedad, es por lo general de 

naturaleza compleja y con diversas causas y manifestaciones. Este sindrome altera el 

funcionamiento del hipotalamo, una secci6n del diencefalo cuyas funciones incluyen, entre otras 

el control del apetito lo que provoca que carezcan de sensaci6n de saciedad. La alimentaci6n de 

los pacientes con SPW necesita estar supervisada constantemente, ademas de seguir una dieta 

estricta. 

EI sindrome de Prader - Willi, tambien puede provocar crecimiento y maduraci6n 

incompleta, facciones caracteristicas, problemas de comportarniento, di:ficultades respiratorias, 

comportarniento obsesivo compulsivo, disfunciones en Ia temperatura corporal, resistencia al 

dolor, retraso en el desarroUo del aprendizaje yen dos terceras partes de los casas imposibilidad 

de vo rnitar. 

Los nifios pequefios suelen ser alegres, afectuosos, complacientes y cooperadores hasta que 

sabre los seis (6) u ocho (8) aiios se vuelven mas rigidos, irritables y emocionalmente mas 

mseguros. Asl comienzan a tener conductas como engullir toda Ia cornida disponible, 

impaciencia, ataques de ira, enfados, distracciones, problemas de comunicaci6n e irnpulsividad. 

Ademas, suelen ser manipuladores, caprichosos y egocentricos. Suelen tener un tono de voz 

inadecuado, carecen de amplio vocabulario y tienen limitaciones para construir frases, ya que 

esto exige creatividad y capacidad de organizar y combinar distintos elementos. 

Dado que no existe tratarniento para Ia cura de la enferrnedad, el diagn6stico temprano para 

Ia correcta atenci6n a los sintomas es de suma importancia. Las razones basicas del interes en un 

diagn6stico temprano son: el conocer el previsible proceso que presentara Ia persona. En 

ocasiones, existen tratamientos paliativos y el diagn6stico posibilita conocer y anticiparse a las 

cornplicaciones que puede presentar Ia persona con SPW. El administrar Ia terapia adecuada en 
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el momenta oportuno mejorani el pron6stico de la enfermedad. 

Igualrnente de importante que el tratamiento medico resulta Ia escolarizaci6n e iniciativas 

que se puedan tomar en el salon de clases. Para Ia escolarizaci6n de alumnos con SPW existen 

varias altemativas, siendo Ia mas usual y adecuada la escolarizaci6n en un centro ordinaria, para 

favorecer asi su integraci6n social. Para los estudiantes con SPW es importante Ia atenci6n 

temprana, ya que tienen unas altas capacidades en el aprendizaje y cuanto antes comience el 

desarrollo de sus capacidades mediante Ia intervenci6n educativa, mejor sera su desarrollo y 

calidad de vida futura. 

Es Ia intenci6n de esta Asamblea Legis lativa, el crear una concientizaci6n en nuestro sistema 

de salud y educative para establecer Ia Politica Publica del Gobierno del Estado Libre Asociado 

de Puerto Rico en tomo a! Sindrome de 'Prader - Willi, y asi procurar integrar a los 

profesionales que intervienen con este tipo de pacientes para que conozcan, tanto las nccesidades 

medicas como las educativas que presentan. Es imprescindible Ia colaboraci6n de todos estos 

sectores profesionales para asistir a las familias que con tanto esmero, dedicaci6n y amor 

desempefi.an un papel principal en la salud y educaci6n de sus hijos. 

DECRETASE POR LA ASAMBLEA LEGISLATIVA DE PUERTO RICO: 

1 Articulo l. - Se establece Ia Politica Publica del Gobierno del Estado Libre Asociado 

2 de Puerto Rico en tomo al Sindrome de 'Prader- Willi y asi declarar: 

3 a) Que Ia Administraci6n de Seguros de Seguros de Salud de Puerto Rico (ASES) 

4 incluya como ''Nifi.os con Necesidades Especiales" a todos aquellos que 

5 padezcan de este sindrome. 

6 b) Ordenar al Departamento de Educaci6n a adiestrar y certificar a los maestros 

7 Eie-educacion especial como-€efiocedores de esta condie-i&n-y-oo-FRo tratarla. 

8 sobre esta condici6n y su manejo, a la comunidad escolar que recibiran a 

9 estudiantes diagnosticados con esta condici6n. 

I 0 c) Ordenar al Departamento de Salud a crear un Registro de las personas que 

11 padezcan Ia enferrnedad con el fin de llevar estadisticas oficiales de los casos 
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que existan en Puerto Rico. 

2 d) en los cases severos de "Prader Willi" en los cuales el paciente se encuentre 

"' j en avanzado estado-tle-ta-en..fermeed debenin recibir de los dineros disponibles 

4 en el Fondo General de Enfermedades Catastroficas del Gobierno de Puerte 

5 Rfce.:. El Departamento de Salud someteni un informe al Instituto de Estadfstica 

6 para su amllisis estadistico y publicaci6n correspondiente. 

7 Articulo 2. Se autoriza a los Secretaries de l Departamento de Salud y el Departamento 

~· 8 de Educaci6n a aprobar toda aquella reglamentaci6n necesaria para lJevar a cabo lo 

~ 
9 

10 

dispuesto en la presente Ley. 

Articulo 3.- Esta Ley comenzara a regir inmediatamente despues de su aprobaci6n. 

11 

12 
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