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Programa Nacional para el acceso a la Natacién de personas que padecen hemofilia

“‘“PRONADAR”

Articulo | °- Créase el Programa Nacional para el acceso a la Natacion de personas que

padecen hemofilia “PRONADAR” que tiene como objetivos general garantizar el acceso a la

practica de la natacion y de hidroterapia de manera gratuita a personas que padecen

hemofilia.

Articulo 2° - El Poder Ejecutivo debe determinar la autoridad de aplicacién de la presente ley,

cuyas funciones son:

a) Conducir y ejecutar las acciones requeridas para el cumplimiento del objetivo del

PRONADAR,;

b) Administrar el presupuesto del PRONADAR;

c) Intervenir en la celebracién de acuerdos y convenios;

d) Presidir el consejo de administracion.

Articulo 3° - Créase el consejo de administracion, el que se integra con los siguientes

organismos, o aquellos que en el futuro los reemplacen:

a) Autoridad de aplicacion de la presente ley;

b) Ministerio de Salud y Ministerio de desarrollo social.

Art. 4° — Son funciones del consejo de administracion:

a) Crear y desarrollar planes de accion estratégica;

b) Disefar los presupuestos anuales del PRONADAR,;

d) Reglamentar los requisitos necesarios para recibir fondos.

e) Seleccionar los proyectos a financiar.

f) Transferir a las instituciones que implementen los proyectos los fondos necesarios.

g) Administrar el otorgamiento y pago de las becas de acuerdo a lo que establezca la

reglamentacion

Art. 5°— Podran presentar proyectos instituciones de todo tipo que deberan contar con el aval

de un equipo profesional interdisciplinario de acuerdo a los requisitos establecido por la

reglamentacion y por el consejo de administracion

Art. 6°— Institiyese una beca deportiva, que se denominara BECA PRONADAR cuyos

beneficiarios seran personas que padezcan hemofilia. En todos los casos se debera acreditar

con certificado debera acreditarse con certificado médico expedido por autoridad sanitaria

oficial.

Art. 7°- Los beneficiarios de la BECA PRONADAR recibiran una asignacion mensual

equivalente al 15% de un salario minimo, vital y mévil. El beneficio que establece la beca sera

compatible con cualquier otra beca o beneficio y comenzara a otorgarse desde el dia de su

peticion y expirara cuando el beneficiario no realice mas la actividad deportiva.

Art. 8°- EI beneficiario debera acreditar, periddicamente, mediante certificacion de la

autoridad que corresponda la asistencia a las instalaciones donde realiza la actividad.

Art. 9° — Créase el Fondo Nacional PRONADAR integrado por:

a) Las partidas que al efecto destine en forma anual el Presupuesto General de la

Administracion Publica, o con la afectacion del crédito presupuestario de las partidas que

reasigne el Poder Ejecutivo de entrar en vigencia la presente ley durante el ejercicio

presupuestario en curso.

b) Fondos provenientes de subsidios, préstamos internacionales u otros aportes;

c) Donaciones y legados.

Art. 10° — El Poder Ejecutivo Nacional reglamentara dentro de los 90 dias posteriores a la

publicacion de la presente ley.

Art. 11°- Comuniquese al Poder Ejecutivo Nacional.
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Sr. Presidente:

El presente proyecto de ley, que reconoce antecedente en los expedientes 9402-D-2014,
7132-D-2016 y 5834-D-2018, apunta a mejorar la calidad de vida de las personas que
padecen hemofilia, facilitandoles el acceso al deporte y a la hidroterapia. La Hidroterapia es la
utilizacion del agua como agente terapéutico.

La hemofilia se caracteriza por una fluidez excesiva de la sangre que produce hemorragias
importantes debido a la ausencia de uno de los factores de coagulacion debido a ello la
coagulacion, no se produce o se retrasa mucho.

En condiciones normales, cuando hay una herida y se sangra, el organismo pone a
funcionar sus sistemas de coagulacion y la herida se cierra, dejando de sangrar. Al haber
carencia de un factor de coagulacion, la sangre tarda mas tiempo en formar un coagulo que es
ineficiente para formar el tapdn y detener la hemorragia. En los hemofilicos las hemorragias
pueden ser externas o internas, las mismas, pueden ser muy graves e inclusive la persona
puede morir desangrada.

Los avances cientificos ya han mejorado notablemente calidad de vida de estas personas en
general pero por lo explicado en el parrafo anterior no se les permite disfrutar del deporte.

Que el deporte trae beneficios para la salud, es una idea compartida por gran parte de la
sociedad. Para quienes padecen hemofilia por muchos afos las recomendaciones iban en el
sentido de evitar cualquier alguna actividad fisica, y en algunos casos se la prohibia. Dado que
cualquier golpe puede provocar hemorragias debido a que su sangre no coagula con
normalidad.

Cuando uno hace deportes, gasta energias, fortalece los musculos, se divierte genera

endorfinas despeja la mente, todas esto es negado a personas que padecen hemofilia.
Este proyecto de ley se inspira en el elaborado, hace ya unos afos, por la Unidad de
Hematologia-Oncologia del Hospital Rawson de la ciudad de San Juan para que los
hemofilicos accedan a hidroterapia como parte de su rehabilitacion y gracias al apoyo de una
fundacién llamada “FundaME” quien financiaba el programa, donde todos los jueves en una
piscina climatizada treinta y dos chicos y dos adultos practicaban natacion rompiendo las
barreras de sus miedos y si bien la actividad es reciente ya empezaron a notar mejorias. Lo
hacen totalmente gratis.

La fundacién FumdaME, “Fundacion Marina Echenique. Ayuda al nifio con cancer” es una
institucion sin fines de lucro nacida en el afio 2013 con el fin de brindar ayuda y contencion a
nifos y nifas con cancer del Hospital Dr. Guillermo Rawson de la provincia de San Juan,
Argentina, tiene Personeria Juridica desde el 2004 y lleva el nombre Marina Echenique, quien
luché durante 10 anos contra el cancer, siendo lo que motivd a un grupo de familiares y
amigos a trabajar por los nifios oncologicos

La implementacion del programa propuesto seria un avance para mejorar la calidad de
vida de las personas hemofilicas.

Por lo expuesto, se solicita la aprobacion del presente proyecto de ley.

Lic. Graciela M. Caselles
Diputada de la Nacién



