DIPUTADOS
ARGENTINA

La Camara de Diputados y la Camara de Senadores, reunidos en el Congreso Nacional
sancionan con fuerza de ley...

ARTICULO 1°.- Institiyese el dia 26 de octubre como “Dia Nacional de
Concientizacion sobre la Hemofilia”.

ARTICULO 2°.- El Poder Ejecutivo Nacional a través de los organismos competentes
arbitrara las medidas necesarias para la difusiéon de informacion sobre esta patologia.

ARTICULO 3°.- Comuniquese al Poder Ejecutivo Nacional.

Leandro J. Santoro - Juan Manuel Lopez

Diputados Nacionales
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FUNDAMENTOS

Sra. Presidenta:

La presente Ley tiene como objeto establecer un dia nacional para
concientizar a la poblacidn acerca de la hemofilia, buscando visibilizar la enfermedad,
su tratamiento y otorgar apoyo estatal a las personas que la padecen.

La hemofilia es un desorden hemorrdgico hereditario y congénito,
caracterizado por la disminucion o ausencia de los factores VIII o IX de la coagulacion.
Afecta fundamentalmente a varones con factor hereditario materno, pero en un tercio
de los casos no hay antecedentes familiares. La frecuencia de la hemofilia A
(deficiencia del FVIII) es de aproximadamente 1 cada 5.000 a 10.000 nacimientos de
varones y la de la hemofilia B (deficiencia del FIX) es de 1 cada 30.000 a 50.000
nacimientos. Su expresion clinica es la hemorragia en diversas localizaciones del
organismo, siendo las mas caracteristicas y frecuentes las de articulaciones y musculos,
las hemorragias articulares repetidas originan una patologia caracteristica denominada
artropatia hemofilica que provoca una severa limitacion de la funcioén articular y dolor
cronico.

El dia aqui propuesto como dia de concientizacion sobre esta patologia,
es coincidente con el aniversario de la creacion de la Fundacion de la Hemofilia, que
nacio en Buenos Aires el 26 de octubre de 1944 bajo el auspicio de la Academia
Nacional de Medicina.

Desde el afo 1929 funcionaba en la Seccidon Hemoterapia de la
Academia Nacional de Medicina un Centro Especializado en la atenciéon de pacientes
con hemofilia. La Fundacion de la Hemofilia se cred por inspiracion del Dr. Alfredo
Pavlovsky, - por entonces Director de aquel Centro - para brindar un apoyo econdémico
y social a la labor que la Academia venia realizando en favor del tratamiento y la
asistencia de las personas con hemofilia.

En los afios 40 el tratamiento de las hemorragias que sufrian los/as
pacientes con hemofilia se realizaba mediante transfusiones de sangre fresca. Para ello
la Seccion Hemoterapia de la Academia Nacional de Medicina contaba con un
importante banco de sangre. La labor principal de la Fundacion de la Hemofilia fue la
realizacion de campafias para conseguir dadores de sangre, y el registro, control y
atencion de los dadores voluntarios.
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En el afio 1956 la Academia Nacional de Medicina cred el Instituto de
Investigaciones Hematoldgicas que otorgd un especial impulso al Centro de
Tratamiento de la Hemofilia, que paso a ser el de mayor prestigio del pais y obtuvo
reconocimiento internacional en razén de su especializacion y la calidad de su cuerpo
profesional.

En junio de 1963 se realizd en Dinamarca la reunion constitutiva de la
Federacion Mundial de Hemofilia. La representacion estaria a cargo de una Fundacion o
Asociacion por cada pais. La Fundacion de la Hemofilia participé como representante
de la Argentina convirtiéndose en miembro fundador de la Federacion Mundial, desde
ese momento y hasta la actualidad la Fundacion es la representacion de Argentina ante
la Federacion.

En la década del 60 comenzd a utilizarse el crioprecipitado de Factor
VIII, que consistia en una fraccion concentrada de ese factor de la coagulacion. Cada
crioprecipitado contenia el factor VIII proveniente de hasta 10 o 12 donantes. En el afo
1966 la Fundacion de la Hemofilia adquirié una casa ubicada frente al Centro de
Atencion de la Academia Nacional de Medicina, que pasé a denominarse “La Casita”.
Era una casa particular, que se destind para dar alojamiento a pacientes y familiares que
debian pernoctar en Buenos Aires para poder dar continuidad a su tratamiento médico
en la Academia. El lugar fue administrado y atendido por familiares de pacientes.

En el ano 1972 se celebrd en la Academia Nacional de Medicina el VIII
Congreso Mundial de Hemofilia, organizado por la Federacion Mundial de Hemofilia.
Concurrieron cientificos/as y profesionales especializados/as en la investigacion y el
tratamiento de la hemofilia de 31 paises del mundo. También asistieron muchos/as
médicos/as de nuestro pais que atendian pacientes con hemofilia en hospitales y centros
de ciudades del interior. La Fundacion de la Hemofilia colabord con la Academia en la
organizacion de este Congreso.

Hacia mediados de la década del 70 comenzo a aplicarse en las naciones
mas avanzadas del mundo el tratamiento con concentrados antihemofilicos de factor
VIII y Factor IX. Por su eficacia en el tratamiento de las hemorragias los concentrados
antihemofilicos pasaron a ser promovidos y utilizados en todo el mundo. Su uso
generalizado hizo posible también el avance hacia el tratamiento domiciliario, que
mejord notablemente la calidad de vida de los/as pacientes.

Afos mas tarde y de comun acuerdo entre la Academia y la Fundacion se
planifico la posibilidad de brindar en comun un servicio mas amplio para el tratamiento
de la hemofilia, que abarcara a todas las otras disciplinas médicas que tienen relacion
con lo que se denominé el “tratamiento integral y multidisciplinario de la hemofilia en
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un centro unificado”. Por ese entonces, la Fundacién habia recibido un importante
legado médico y cientifico. Se dispuso la construccion de un Instituto en un lugar
cercano a la Academia para habilitar alli los consultorios externos de las otras
especialidades y crear de ese modo un Centro Unico de Tratamiento Integral,
Especializado y Multidisciplinario.

La idea se concret6 con la construccién del Instituto Asistencial de la
Fundacion de la Hemofilia en la calle Soler 3485 de la Ciudad Auténoma de Buenos
Aires. El nuevo Instituto - que paso a llamarse “Dr. Alfredo Pavlovsky” - se inaugur6 en
noviembre de 1986 y en febrero de 1987 el Ministerio de Salud de la Ciudad habilito a
la Fundacion para comenzar a prestar asistencia médica integral propia y
multidisciplinaria a los/as pacientes con hemofilia.

Fue entonces que la Fundacion comenzo a brindar atencion en
consultorios externos de las otras disciplinas (infectologia, odontologia, kinesiologia y
rehabilitacion, ortopedia, laboratorio especializado, psicologia, asistencia social, etc),
organizd un servicio de guardia activa 24 hs que hasta hoy perdura y habilitdé una
seccion para la internacion de los/as pacientes.

Desde la inauguracion de su propio Instituto, la Fundacion de la
Hemofilia fue pionera en la organizacion de una red de atencion en todo el pais para el
tratamiento especializado en hemofilia y enfermedades derivadas (HIV y HCV)
coordinando una labor comun con los centros de atenciéon mediante la organizacion de
encuentros nacionales de profesionales de la especialidad, quienes a su vez han
colaborado en la elaboracion del protocolo de tratamiento de las personas con hemofilia.
Este trabajo médico y cientifico dedicado, sostenido y con especialistas en la materia, ha
logrado que la Fundacion haya bregado por la mejora constante del tratamiento, del
acceso a la medicacién y por la contencidn a pacientes y sus familias.

Desde fines de los afios 90 la Fundacion de la Hemofilia crecio en
servicios y en la red federal. Desarroll6 también el intercambio de informacion y
conocimientos con los/as médicos/as y las comisiones de familiares y pacientes de las
distintas ciudades del interior y es consultada diariamente por los diferentes
especialistas sobre diversos casos, no solo en el ambito de la hematologia, sino también
con nuestros especialistas en hemofilia en odontologia, traumatologia, kinesiologia, etc.

La Fundacion de la Hemofilia se ocupa también de la educacion del
paciente y de sus familiares a través de talleres de educacion y actualizacion continua,
para optimizar su tratamiento y prevenir complicaciones. Actualmente cuenta con una
Plataforma Virtual Educativa que presta entrenamiento y capacitacion tanto a la
comunidad de pacientes como a los profesionales de diversas especialidades en el pais.
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Brinda apoyo psico-social a las familias y a instituciones escolares a las que acuden
nifos/as con hemofilia para brindar una correcta informacién y cuidado. Sumado a ello
cuenta con diversas Comisiones de Trabajo sobre diferentes temas de relevancia para la
comunidad de pacientes: Mujer, Jovenes, Acompafiamiento, Relaciones Federales, etc.

En el mes de julio de 2010, se realiz6 en Buenos Aires, el XXIX
Congreso Mundial de la Hemofilia, organizado por la Federacion Mundial de Hemofilia
con la colaboracion de la Fundacion. El Congreso resulté un evento extraordinario tanto
por la cantidad de participantes (4287 personas de 106 paises), como por la calidad
cientifica de sus disertantes y sus exposiciones.

Vale mencionar aqui, que la Ciudad de Buenos Aires ha sido electa
nuevamente como sede para el afio 2023 de la Cumbre Mundial de Tratamiento Integral
de la Federacion Mundial, otro reconocimiento a la excelente tarea que se lleva a cabo.

En el ano 2013, se celebré un Convenio entre la Academia Nacional de
Medicina y la Fundacion de la Hemofilia, que establecid que la Academia continuaria
prestando su colaboracién y complementacion con la Fundacion en las tareas cientificas
relacionadas con la enfermedad. Ambas mantendrian la labor que desarrollaban en
comun en las areas de Genética en hemofilia y de Inmunologia de la Academia
Nacional de Medicina. Los/as médicos/as residentes de Hematologia del Instituto de
Investigaciones Hematologicas de la Academia, realizan desde entonces la rotacion
correspondiente en la Fundacion.

Por su parte, el Estado Nacional, a través del Instituto Nacional de Obras
Sociales (INOS), mediante Resolucion 162 del afio 1977, hizo obligatoria la entrega de
concentrados antihemofilicos a los/as pacientes para su tratamiento, por medio de los
agentes del seguro de salud. Para posibilitar esa entrega, el Estado Nacional brind6 un
importantisimo aporte econémico haciéndose cargo del costo del 50% del valor de los
concentrados.

Desde el afio 2002 y en adelante, a través del Ministerio de Salud, apoya
la labor y la gestion de la Fundacion mediante un aporte econémico que permite una
mas amplia atencion médica y social de los/as pacientes con hemofilia y una mejor
coordinacion con los/as médicos/as de referencia de todo el pais y con los centros y
asociaciones locales que se desarrollaron en las mas importantes ciudades de las
distintas provincias.
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Desde entonces el Estado continu6 estimulando y apoyando
econdmicamente, de modo interrumpido, este tratamiento con la asistencia permanente
tanto cientifica como educativa de la Fundacion de la Hemofilia, reconociéndola como
autoridad competente en la materia. Actualmente la Fundaciéon mantiene reuniones
frecuentes con diversas autoridades nacionales del Ministerio de Salud y de la
Superintendencia de Servicios de Salud en pro de mejorar el tratamiento y acceso a la
medicacion. Tal es asi que el Ministerio de Salud emitié un Informe en vistas de este
reconocimiento, IF-2022-102119120-APN-DCMEYAP#MS.

Los probados afios de dedicacion de la Fundacion en el ambito médico,
social e institucional, han logrado que hoy el tratamiento en nuestro pais progrese afo
tras afio. La Fundacion asiste a las autoridades publicas en el proceso de toma de
decisiones del tratamiento de la hemofilia, en los procesos licitatorios, colabora
activamente con informacién y presenta opciones de mejora. La Fundacion tiene
registrados a la mayoria de los pacientes con hemofilia de nuestro pais, cuenta con mas
de 3200 Historias Clinicas y colabora en la carga del Registro que lleva adelante el
Ministerio de Salud de la Nacion.

Vale mencionar ademas que la Fundacion de la Hemofilia redact6 la Guia
para el Tratamiento de la Hemofilia Congénita, basada en la Guia Internacional de
Tratamiento de la Federacion Mundial, llegando a su tercera edicion en el afio 2021, de
la que fueron participes en su mayoria profesionales de la Fundacion y médicos/as de
referencia de todo el pais.

La Fundacion también tiene un alto reconocimiento internacional ya que
cuenta con estandares internacionales como entidad para el manejo integral del paciente
con hemofilia, siendo Unica en el mundo su modelo de atencion unificada. Ademas es
reconocida por su activa participacion en el Registro Mundial de Trastornos de la
Coagulacion de la Federacion Mundial, ademas de ser Centro Internacional de
Entrenamiento de dicha entidad sobre diversas especialidades para las demas
organizaciones de todo el mundo. También lleva adelante desde hace muchos afos
diversos entrenamientos en nuestra sede de otros profesionales de la salud de todo el
pais que trabajan sobre el paciente con hemofilia: odontologia, kinesiologia,
traumatologia, laboratorio, etc.

La Fundaciéon ha participado y llevado adelante procesos de
hermanamiento con diversos paises de la region con el objetivo de guiarlos y
fortalecerlos en la construccion y empoderamiento de la organizacion de pacientes y
también en el conocimiento técnico, académico y cientifico del manejo de la hemofilia.
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Es importante destacar también que la Fundacién gestiona donaciones
internacionales de la medicacion ante la Federacion Mundial de la Hemofilia y diversos
laboratorios, donaciones que recibe y administra segiin estrictos protocolos para los
pacientes que tienen urgencias y carecen de medicacion en el momento.

Cabe senalar también que la iniciativa aqui planteada, ha sido
anteriormente objeto de proyectos en similar sentido, tales como los expedientes
numero 0345-S-2020, 1135-D-2018, 1918-D-2017, 0259-S-2014, entre otros.

En acompanamiento al trabajo realizado por la Fundacion de Ia
Hemofilia, centro de referencia nacional, es relevante en nuestra opinion trabajar en la
visibilizacion de la enfermedad y asi, mejorar el acceso a una mejor calidad de vida de
los/as pacientes en nuestro pais.

En atencién a ello, Sra. Presidenta, solicitamos que el Honorable
Congreso de la Nacion alcance la aprobacion del presente proyecto de Ley.

Leandro J. Santoro - Juan Manuel Lopez

Diputados Nacionales



