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Aprueban medida tripartita sobre enfermedad de Huntington
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SAN JUAN- El senador popular por acumulacién Cirilo Tirado Rivera anuncié que el Senado aprobé
en su Ultima sesién del afio el Proyecto 1653, para decretar el 18 de mayo de cada afio como el
“Dia de la Concienciacion de la Enfermedad de Huntington”, con el objetivo de concienciar a la
poblacidn sobre el padecimiento de esta enfermedad en nifios, jévenes y adultos.

“Esta medida es de la autoria de los compafieros senadores Maria de Lourdes Santiago Negron,
Larry Seilhamer Rodriguez y este servidor. Ademas se conté con la coautoria de los compafieros
Antonio Fas Alzamora, Mari Tere Gonzalez y Angel 'Chayanne' Martinez. 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 o madres a hijos e hijas”, explicé el senador.

La enfermedad de Huntington es causada por un defecto genético en el cromosoma N.° 4, que
hace que una parte del 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.

En Puerto Rico, la enfermedad no es ampliamente conocida, lo que ha implicado dilaciones en el
diagnostico y dificultad en la obtencion de servicios. Hay dos formas de la enfermedad de
Huntington: la mds comun es la de aparicidn 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 aparicidon temprana, que representa
un numero 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. El 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 afos.

“El Departamento de Salud, en coordinacion con el Secretario del Departamento de Estado Rico,
asi como los organismos y las entidades publicas y los municipios de Puerto Rico, deberan adoptar
las medidas que sean necesarias para la consecucion de los objetivos de esta Ley mediante la
organizacién y celebracidon de actividades para la conmemoracidon y promocién del Dia de la
Concienciacién de la Enfermedad de Huntington creado al amparo de esta Ley. También se



promovera la participacién de la ciudadania y de las entidades privadas en las actividades
establecidas en dicho dia”, finaliz6 el senador.
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