@}{/ Cimara de @%ul’aaﬁm de (o @/lécz'én

"2020 - Ano del General Manuel Belgrano”

Proyecto de Ley

Relevamiento Estadistico de la Acondroplasia

Articulo 1.- Finalidad. Dispongase la realizacion de un
relevamiento estadistico de la acondroplasia en todo el
territorio de la Republica Argentina, desagregado por
provincia, con la finalidad de obtener por primera vez en la
historia de la Nacion, datos precisos y reales de la cantidad
de habitantes que padecen esa condicion en su poblacion.-

Articulo 2.- Objetivo. El proposito del relevamiento
dispuesto por la presente norma sera identificar con datos
certeros y globales del numero de habitantes con
acondroplasia en aras de formular un diagnéstico acabado de
dicha problematica a nivel nacional que permita la creacion
de estrategias politicas, asistenciales y legislativas tendientes
a darles respuesta.-

Articulo 3.- La autoridad de aplicacion establecera los
mecanismos para instrumentar el primer relevamiento
estadistico de acondroplasia dentro de los 90 dias de
promulgada la presente ley. Debiendo actualizar anualmente
la informacion que arroje el mismo.-

Articulo 4.- La autoridad de aplicacion dispondra la creacion
de una ficha personal de cada censado, que contendra
obligatoriamente la siguiente informacion: a) Nombre y
apellido; b) DNI; c) Edad; d) Nacionalidad; e) Domicilio; f)
Profesion u Oficio; g) Estado Civil; h) Certificado Médico que
acredite su condicion de enano; i) Nivel Escolar; j)
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Composicion familiar; k) Estado habitacional; 1) Situacion
Laboral y previsional; m) Nivel de Ingresos particulares y/o
grupo familiar; n) Si posee alguna asignacion y/o subsidio; 1)
Personas a su cargo, si las tuviere.-

Articulo 5.- La jefatura de Gabinete de Ministros de la
Nacion estara facultada a reasignar la partida presupuestaria
pertinente, con el objeto de dar cumplimiento a lo establecido
en la presente norma. El presupuesto General de la Nacion,
posterior a la promulgacion de la presente Ley, debera
contemplar todas las previsiones presupuestarias necesarias
para el cumplimiento de las disposiciones contenidas en la
misma.-

Articulo 6.- Establézcase la obligatoriedad de la autoridad de
aplicacion de presentar dentro de los 30 dias habiles de
finalizado el proceso de relevamiento nacional, los resultados
del mismo a cada una de las Camaras del Poder Legislativo
para su consideracion.-

Articulo 7.- La autoridad de aplicacion de la presente ley
sera designada por el Poder Ejecutivo Nacional. El que
solicitara la colaboracion y coordinacion obligatoria de los
gobiernos Provinciales y Municipales a los fines de hacer
ejecutoria la presente norma.-

Articulo 8.- El poder Ejecutivo Nacional reglamentara la
presente ley dentro de los 90 dias de su promulgacion.-

Articulo 9.- Comuniquese al Poder Ejecutivo Nacional.-
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FUNDAMENTOS
Senor presidente:

Existe un punto de coincidencia entre los estudios,
informes e investigaciones que instituciones, fundaciones e
investigadores han expuesto a nivel mundial sobre la
Acondroplasia ( enanismo ). Aquellos que la padecen sufren
una estigmatizacion social producto de wuna profunda
discriminacion. Asi, E1 Comité Espanol de Representantes de
Personas con Discapacidad (CERMI) revela que Ila
discriminacion de estas personas es patente en seis areas: el
reconocimiento oficial de la situacion de discapacidad, la
inclusion educativa, la salud, la proteccion social, el acceso al
empleo y las relaciones laborales y, por ultimo, el ambito de
la imagen personal y grupal. Con una consecuencia grave: la
"devaluacion de su persona y la consiguiente negacion a la
dignidad de su estatus como ciudadanos de pleno derecho".

En idéntico sentido, El psicologo e investigador Saulo
Fernandez Arregui autor de la tesis "El estigma social del
enanismo 0Sseo: consecuencias |y  estrategias de
afrontamiento". Defiende que este estigma afecta a la calidad
de vida y al bienestar psicologico, ya que las personas con
enanismo se enfrentan desde edades muy tempranas a la
sensacion de que no son aceptadas por los otros con
facilidad". Por ultimo, La Fundacion Alpe ha colaborado en el
estudio "Las situaciones de discriminacion de las personas
con acondroplasia en Espana", publicado por el Cermi y
promovido por el Real Patronato sobre Discapacidad del
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Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad, el cual
arrojo el mismo triste resultado. La discriminacion de las
personas con enanismo es tal, que ni siquiera se sabe
cuantas personas afectadas hay.

Los paises no se preocupan por esta minoria, y por ende
no cuentan con un protocolo de actuacion médica especifico,
ni categorias o valoracion propia de la acondroplasia como
situacion generadora de discapacidad, menos aun de
protegerlos con politicas asistenciales y de accesibilidad
plena.-

Esta labor legislativa pretende poner a nuestra Nacion
en la vanguardia de aquellos que se estan ocupando de la
problematica expuesta, como es el caso ejemplificador de
Colombia que mediante la Ley 1275 las personas de baja
estatura, consideradas como 'enanas', se beneficiaran con
politicas publicas de proteccion como personas con
discapacidad. Dentro de las lineas de accion de la politica
publica para las personas con enanismo, la Ley establece la
construccion y adecuacion del amueblamiento urbano para
permitir el acceso de los de talla menor.

Igualmente la promocion de la inclusion de los enanos
en la vida social efectiva, la convivencia pacifica y la
democracia, eliminando toda forma de discriminacion y
maltrato hacia dichas personas. Pero primero debemos
relevarlos e individualizarlos. Ese es el verdadero punto de
partida que se transformara en el punto de inflexion de la
politica de inclusion que una Nacion como la Nuestra debe
tener.-

Cabe destacar que como lo explica la citada Fundacion
Alpe, el enanismo no solo tiene este estigma social de ser
objeto de una profunda discriminacion, sino que ademas
tiene consecuencias médicas ya que "provoca una alteracion
morfologica de los huesos, que pueden originar numerosas
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complicaciones que deberan manejarse con tratamientos
especificos", Sobre todo los ninos desarrollan con mas
frecuencia complicaciones neurologicas, trastornos
respiratorios, complicaciones ortopédicas, hipoacusia o
retraso en el aprendizaje.

El Art. 16 de la Constitucion Nacional Argentina
establece la igualdad ante la Ley de sus ciudadanos, el mismo
se encuentra complementado por el Art. 75 inc. 23, en cuanto
establece como atribuciones del legislador la de "Legislar y
promover medidas de accion positiva que garanticen la
igualdad real de oportunidades y de trato, y el pleno goce y
ejercicio de los derechos reconocidos por esta Constitucion y
por los tratados internacionales vigentes sobre derechos
humanos, en particular respecto de los ninos, las mujeres,
los ancianos y las personas con discapacidad. Dictar un
régimen de seguridad social especial e integral en proteccion
del nino en situacion de desamparo, desde el embarazo hasta
la finalizacion del periodo de ensenanza elemental, y de la
madre durante el embarazo y el tiempo de lactancia"

Por ello, el presente proyecto de ley pretende hacer
honor a lo ordenado por la norma madre de nuestro Pais y
transformarse en el punta pie inicial de un conjunto
normativo que reconozca, incluya y proteja a esta parte de la
poblacion, eliminando barreras fisicas y sociales, resultando
en el reconocimiento pleno de sus derechos como persona y
ciudadano Argentino.-

Por todo lo expresado anteriormente es que solicito a
mis pares que acompanen la aprobacion del presente
proyecto de Ley.



